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RESUMO

Introducgéo: Os cuidados paliativos neonatais pressupdem uma abordagem
multiprofissional no alivio do sofrimento psicolégico, fisioldgico, social, emocional e
espiritual do recém-nascido “que nao vai melhorar’ e familia. Prevéem uma
intervencdo planeada, por profissionais formados e treinados, que apoiam com
dignidade o recém-nascido no seu tempo de viver e na morte e apoiam a
experiéncia familiar com empatia e respeito culturalmente sensivel.

Objetivos: Identificar a percepgdo dos profissionais de saude sobre os
cuidados paliativos que os recém-nascidos em fim-de-vida necessitam; analisar as
experiéncias dos profissionais de saude sobre os cuidados ao recém-nascido que
nao vai melhorar e sua familia; identificar as necessidades de formagdo dos
profissionais de saude em cuidados paliativos neonatais.

Metodologia: Estudo qualitativo fenomenoldgico, com uma amostra
probabilistica acidental, constituida por 15 profissionais de saude, de uma unidade
de cuidados intensivos neonatal, do norte do pais. As entrevistas foram audio
gravadas e transcritas na integra. Efetuamos analise de conteudo segundo Bardin
(2016) na busca do sentido dos dados.

Resultados: Realcamos que, apesar da falta de formacao especifica em
cuidados paliativos, estes profissionais de saude demostram preocupagcdo com a
dignidade, qualidade de vida e conforto do recém-nascido e familia. Cuidar de
recém-nascidos em fim-de-vida e suas familias constitui-se como uma dificuldade
para os profissionais de saude da unidade em estudo, a nivel relacional,
comunicacional e ético, pelo que se evidéncia a necessidade de formagao.

Conclusao: Apesar da pouca preparagado para os CPN, os profissionais de
saude parecem-nos compadecidos para as necessidades dos RN que “ndo véo
melhorar” e familia e disponiveis para abracarem a implementagdo dos mesmos.

Palavras-chave: Cuidados paliativos; recém-nascido; unidades de terapia
intensiva neonatal; morte.






ABSTRACT

Introduction: Neonatal palliative care (NPC) assume a multidisciplinary
approach in mitigating psychological suffering, physiological, social, emotional and
spiritual newborn "that will not improve" and family. Providing for a planned
intervention by trained professionals who support with dignity the newborn in their
time of life and death and support the family experience with empathy, respect and
culturally sensitive.

Objectives: To identify the perception of health professionals about the
palliative care that end-of-life newborns need; to analyze the experiences of
professionals health care about caring for the newborn who will not improve and his
family; and, finally, to identify the training needs of health professionals in neonatal
palliative care.

Methodology: We developed a phenomenological qualitative study with an
accidental probabilistic sample of 15 health professionals from a neonatal intensive
care unit in the north of Portugal. The interviews were audiotaped and transcribed
integrally. We use the qualitative content analysis method of Bardin (2016) to data
analyse.

Results: We emphasize that despite the lack of specific training in palliative
care, these health professionals show concern about the dignity, quality of life and
the comfort of the newborn and family. Caring for newborns in end-of-life and their
families was established as a difficulty for health professionals in the study, at a
relational, communication and ethical level, as they reveal a urgent need for training.

Conclusion: Despite the poor preparation for NPC, health professionals seem
to us compassionate to the needs of newborn/family who "will not improve" and
available to embrace their implementation.

Palavras chave: Palliative care; newborn; intensive care units, neonatal; death.
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Introducao

A morte e o modo de morrer do Ser Humano sempre foi um assunto que nos
inquietou. O Homem é o unico animal que sabe que ha-de morrer. O desafio esta
em propiciar condi¢gdes para que cada um possa viver a sua morte de modo que ela
seja um momento culminante da sua vida, uma experiéncia boa. Desta ideia hascem
os cuidados paliativos, cujo principio basico é ndo acelerar nem retardar a morte
natural, evitando recorrer a medidas técnicas desproporcionadas, por forma a

atrasar uma morte inevitavel e evitando também recorrer a eutanasia (Osswald,
2013).

Se nao é facil para o Ser Humano lidar com a inevitabilidade da morte de um
adulto, quando falamos de criancas é como se falassemos de um absurdo. “Morrer
em pediatria, morrer no tempo de ser crianga, coloca-me a inquietante interrogagdo:
porqué o tempo de acabar surge exatamente no tempo de comecgar, porqué o tempo

de morrer é ainda tempo de nascer?” (Almeida, 2008, p. 169).

Enquanto profissionais de saude a trabalhar numa Unidade de Cuidados
Intensivos Neonatal, onde morrem criangas, parece-nos pertinente debrucar-nos
sobre o tema do “modo de morrer’ e sobre a implementacédo de cuidados paliativos
neonatais. As questdes que nortearam a investigagdo foram: qual a percepgéo dos
profissionais de saude sobre os cuidados paliativos neonatais?; quais as
experiéncias dos profissionais de saude sobre os cuidados ao recém-nascido que
nao vai melhorar e sua familia?; quais as necessidades formativas dos profissionais
de saude em cuidados paliativos?. Para dar resposta a estas questdes definimos os
seguintes objetivos: identificar a percepgdo dos profissionais de saude sobre os
cuidados paliativos neonatais; analisar as experiéncias dos profissionais de saude
sobre os cuidados ao recém-nascido que nao vai melhorar e sua familia; e identificar
as necessidades de formacdo dos profissionais de salide em cuidados paliativos

neonatais.

Como finalidade pretendemos sensibilizar os profissionais de saude para a
implementacdo de cuidados paliativos neonatais e contribuir para a humanizagao

dos cuidados prestados aos recém-nascidos que ndo vao melhorar.
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Trata-se de um estudo qualitativo fenomenoldgico, com uma amostra
probabilistica acidental, constituida por 15 profissionais de saude. Incluimos no
nosso estudo médicos (pediatras/neonatologistas), enfermeiros (com especialidade
em Saude Infantil e Pediatria e Reabilitagao), assistente social, psicélogo e capelao.
Quisemos dar voz aos varios profissionais da equipa intrahospitalar, tal como
previsto no Consenso Clinico em Cuidados Paliativos Neonatais e em Fim-de-Vida
da Sociedade Portuguesa de Neonatologia (Mendes & Silva, 2013). Utilizamos a
entrevista como método de colheita de dados e o método de analise de conteudo de

Bardin (2016) para o tratamento dos mesmos.

Partindo das recomendagdes do Grupo de Trabalho para os Cuidados
Paliativos Pediatricos do Gabinete do Secretario de Estado Adjunto do Ministro da
Saude (Lacerda, 2014), para a implementagéo os cuidados paliativos pediatricos em
Portugal, relativas a criagdo de equipas intrahospitalares em servigos de
neonatologia que prestam apoio perinatal diferenciado e muito diferenciado
consideramos pertinente a escolha da Unidade de Cuidados Intensivos Neonatal do
Centro Hospitalar de Vila Nova de Gaia/Espinho EPE, uma vez que se enquadra

nesse requisito.

Por forma a facilitar a organizagao do presente trabalho, dividimos o0 mesmo
em duas partes distintas. Na primeira, efetuamos uma breve contextualizagao
tedrica, onde abordamos varios temas: a Unidade de Cuidados Intensivos Neonatal
e Limiar de Viabilidade, os Cuidados Paliativos Pediatricos/Neonatais, Algumas
consideragdes eticas em Neonatologia, Morte e luto e, por ultimo o Desenvolvimento
dos cuidados paliativos pediatricos/neonatais em Portugal. Na segunda parte
apresentamos a conceptualizacdo da investigagdo empirica realizada, a

apresentacao e discussao dos resultados e, por ultimo, as conclusdes.

Conscientes de que para bem cuidar ndo bastam sé boas intengdes, mas
também sao necessarios conhecimentos e experiéncia, pretendemos, com a
execucao desta investigacdo, adquirir saberes e competéncias que nos permitam
melhorar a qualidade dos cuidados prestados aos RN/familia que ndao vao melhorar,
afirmando valores como a dignidade, respeito, compaixao, justica e

responsabilidade.
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1. UNIDADE DE CUIDADOS INTENSIVOS NEONATAL E LIMIAR DE
VIABILIDADE

“Era uma vez um sitio entre o céu e a terra onde havia um castelo pequenino.

Nesse sitio moravam umas Gentes Vestidas de Verde que viviam entre o saber e o
desconhecido. Gentes que gostavam de Meninos.

Né&o tinham nomes, nesse sitio, mas chegavam la muitas criangas que ainda ndo eram,
vindas de todas as terras.”

(Cunha, nd in Um Sitio entre o Céu e a Terra)

A unidade de cuidados intensivos neonatal (UCIN) alberga, habitualmente,
recém-nascidos (RN) no limiar de viabilidade ou criticamente doentes. E um
ambiente de alta tecnologia, com um arsenal de equipamento médico, para salvar
vidas, sempre a disposi¢cdo. Toda esta cultura tecnoldgica cria a ilusdo de que se
pode salvar todos os RN, mesmo os mais imaturos e doentes (Raines cit. por Kain,
2007).

Os avangos da medicina e tecnologia permitiram um aumento da
sobrevivéncia, em neonatologia, nos ultimos anos. Muitos destes RN nascem no
limiar de viabilidade, na zona cinzenta, tornando-se um desafio para os profissionais

de saude.

O limiar de viabilidade é definido pela idade gestacional a partir da qual o RN
tem mais de 50% de hipoteses de sobrevivéncia e em que pelo menos 50% dos
sobreviventes nao apresentem sequelas graves (Seri & Evans cit. por Branco &
Mimoso, 2014).

A zona cinzenta é definida pelos limites inferiores e superiores de idade
gestacional em que se questiona a viabilidade. Assim, abaixo do limite inferior o RN
€ demasiado imaturo para ter uma hipétese razoavel de sobrevivéncia sem sequelas
graves, sendo considerado inviavel, preconizando-se apenas medidas de conforto.
Acima do limite superior, o RN tera maturidade suficiente para sobreviver sem
graves sequelas, considerado viavel, sendo considerado a oferta de todos os
cuidados médicos, por forma a garantir a sua sobrevivéncia. Para os recém-

nascidos incluidos na zona cinzenta, recomenda-se cuidadosa avaliacido de outros
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fatores indicadores de bom ou mau prognostico, a opinido dos pais €, se iniciado
tratamento, constante avaliagdo do seu efeito (Seri & Evans, 2008 cit. por Branco &
Mimoso, 2014).

A zona cinzenta é constituida pelos recém-nascidos entre as 23 semanas e
as 24 semanas e 7dias de idade gestacional e peso ao nascimento entre 500 e 599

gramas (Branco & Mimoso, 2014).

Recém-nascidos com a mesma idade gestacional podem ter maturidade
bioldgica diferente, pelo que é necessario ter em consideragéo outros fatores que
poderao influenciar o prognéstico (Fanaroff, et al., 2014). Estes fatores dizem
respeito a casuistica sobrevida/qualidade, continuidade dos cuidados/filosofia dos
servigos, dados perinatais, pais, sofrimento e custo/recursos (Branco & Mimoso,
2014).

Relativamente a casuistica apenas a referir que existem alguns fatores que
podem influenciar os dados, distorcendo as conclusdes dos estudos. Estar atento,

utilizar casuisticas com critérios de selegao fidedignos (Branco & Mimoso, 2014).

No que diz respeito a continuidade de cuidados, deve haver uma articulagao
entre os servigos de Obstetricia e Neonatologia, a existéncia de um protocolo de
atuagdo de acordo com a idade gestacional/peso estimado, discutido, entendido e
aprovado pelos servigos envolvidos. Este protocolo servira de base a informagao
aos pais na iminéncia de um parto prematuro no limiar da viabilidade, onde deverao
estar abarcados os riscos estimados fetais/neonatais e maternos (Branco & Mimoso,
2014).

Os dados perinatais poderado influenciar de forma positiva ou negativa o
prognostico do recém-nascido no limiar da viabilidade. Assim, qualquer dia a mais
na idade gestacional (no limiar da viabilidade a permanéncia de mais 5 dias no utero
materno podera duplicar a hipotese de sobrevivéncia, e aumentar significativamente
a sobrevida sem sequelas neurolégicas), maior peso, sexo feminino, a
administracdo de corticoides pré-natais, a transferéncia “in utero” para unidade de
apoio perinatal diferenciada e a administragdo de surfactante neonatal apresentam-
se como fatores de influéncia benéfica no progndstico destes recém-nascidos
(Branco & Mimoso, 2014; Fanaroff et al., 2014). S0 considerados fatores negativos
no prognodstico destes recém-nascidos a existéncia de malformagdes, a gestagcao
multipla, ser leve para a idade gestacional, o compromisso fetal, um APGAR baixo
aos cinco minutos de vida, um SNAP Il (Score for Neonatal Acute Physiology)

superior a vinte a admissdo na unidade de cuidados intensivos neonatal e a
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necessidade de reanimagdo cardiopulmonar com recurso a massagem cardiaca e

drogas (Branco & Mimoso, 2014).

“A melhor estimativa da idade gestacional de um feto no limiar da viabilidade

servira de base a todas as decisées subsequentes” (Branco & Mimoso, 2014, p.6).

E indispensavel o envolvimento dos pais no processo de decisdo. A
informacado e discussdo cuidadosa, culturalmente sensivel, empatica, repetida,
coerente, isenta e conduz a uma relacdo de confianga com a equipa de saude.
Deverdo ser abordadas, pela equipa multidisciplinar, as questdes do progndstico,

ricos fetais/RN e maternos, bem como a conduta a seguir (Branco & Mimoso, 2014).

Devera ser tido em conta o enorme sofrimento fisico e psicolégico do RN e

dos pais, tratando-os com respeito pela sua dignidade (Branco & Mimoso, 2014).

O conhecimento da viabilidade em Portugal e na maioria dos paises, tem por
base a existéncia de redes nacionais que permitem o registo de dados pré-natais,
perinatais, neonatais e pos-natais, como o Registo Nacional de Muito Baixo Peso,
existente desde 1996, sob a responsabilidade da Secgdo de Neonatologia da
Sociedade Portuguesa de Pediatria (SPP). Conta com a participacao de
praticamente todas as Unidades Neonatais Nacionais e, desde 2009, inclui o registo

das sequelas aos dois anos de idade corrigida (Branco & Mimoso, 2014).

Existem alguns estudos, publicados em Portugal, que se propéem avaliar a
sobrevivéncia e as sequelas dos recém-nascidos de muito baixo peso
sobreviventes. Cunha et al. (2013), fizeram a analise do crescimento e
neurodesenvolvimento das criangas incluidas no Registo Nacional de Muito Baixo
Peso em 2005 e 2006, percebendo que 20,9%, das criancas analisadas tinham
algum tipo de perturbagdo do neurodesenvolvimento e 79,1% foram consideradas
normais, no entanto, em 49,7% das criangas foram verificadas algumas
necessidades especiais. Como sequelas apuradas referem a surdez profunda, a
cegueira/alteragdo da acuidade visual, paralisia cerebral e problemas neuroldgicos.
Conseguiram correlacionar alguns dados perinatais com as sequelas encontradas,

COmo 0 peso ao nascimento e o sexo.

Resende, Faria, Taborda, Mimoso, e Lemos (2016) propuseram-se a analisar
o limite de viabilidade, os fatores de risco de mortalidade e as sequelas graves no
neurodesenvolvimento em recém-nascidos de muito baixo peso, na sua instituigao,
num intervalo de dez anos. Concluiram que a idade gestacional e o peso ao nascer
acima dos quais sobreviveram, sem sequelas graves, mais de 50% dos recém-

nascidos, foram as 25 semanas e os 600/700 gramas, indo ao encontro aos dados
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apresentados por Branco e Mimoso (2014), no consenso clinico sobre Limite de
Viabilidade da Sec¢édo de Neonatologia da Sociedade Portuguesa de Pediatria. As
sequelas encontradas estdo em consonancia com as referidas no estudo de Cunha
et al. (2013).

Fanaroff et al. (2014) aproveitaram o 23rd International Perinatal Collegium,
onde estavam presentes neonatologistas de todo mundo, para discutir algumas
questbes relacionadas com o limiar de viabilidade. Chegaram a concluséo que,
apesar das diferencas culturais e experiéncias dos varios paises, as 22 semanas de
idade gestacional era unanime a preferéncia por cuidados de conforto para o RN,
excepto se este nascesse vigoroso, ai optava-se pela reanimagédo. As 23 semanas
de idade gestacional as respostas foram variadas, dependia das circunstancias,
cuidados de conforto quando se previa um mau prognostico, mas reanimagao se o
prognéstico fosse promissor. Houve uma grande preferéncia em reanimar o recém-
nascido com fatores perinatais benéficos, como o sexo feminino, administragcdo de
corticoides pré-natais e que nasceu vigoroso. As 24 semanas de idade gestacional,
a maioria dos participantes, concordava com a reanimagado plena,
independentemente das circunstancias. Apesar do risco de sequelas as 24
semanas, os participantes, sentiam que, de uma forma geral, a sobrevivéncia nesta
idade gestacional é muito provavel e os beneficios do tratamento superariam
qualquer carga futura. Foi notdrio, durante a discusséo, que a opinido dos pais deve

ser tida em consideracao durante o processo de decisao.

Face aos estudos expostos parece-nos pertinente as recomendagdes da
Seccao de Neonatologia da Sociedade Portuguesa de Pediatria para o nascimento

de recém-nascidos no limiar da viabilidade em Portugal (Tabela 1).

Apesar de todos estes avangos tecnoldgicos, da existéncia de profissionais
altamente treinados e do aumento da sobrevivéncia dos RN, muitos deles morrem
devido a prematuridade extrema ou outras complicacbes médicas. Isto levanta
outras questdes éticas, como o0 n&o iniciar ou retirar cuidados intensivos, quais as
reais necessidades destes RN e familias e quais as necessidades dos profissionais
de saude que tratam destes (Branco & Mimoso, 2014; Fanaroff et al., 2014; Kain,
2007).
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Tabela 1

Ponto de situagdo sobre as recomendacgdes para o nascimento de fetos no limiar da
viabilidade em Portugal

<23s PX 24s 225s |
Transferéncia Apenas por razées Razobes obstétricas . :
intra-uterina maternas Avaliagéo fetal Rasbogicsciaeacos e
c N&o recomendada por Nao recomendada por Raramente por causa Por causa matermna ou fetal
esariana . y
causa fetal causa fetal fetal Pais bem esclarecidos
Sim, se |G em duvida, ou
elevadz_as possibilidades
Cortic6ides Nzo obstétricas de prolongara | g; Sim
gestagdo. Pais em
sintonia apés
esclarecimento
. . Paliativos - excepto se IG Intensivos. Reavaliagao Intensivos
Culdados ao AN Cuidados de conforto errada continua da situagéo. Reavaliagao constante
Sem necessidade do Neonatologista se Neonatologista sempre presente na sala de partos.
Neonatologista . 2 9 Transporte NN — Se a transferéncia intra-uterina ndo
Neonatologista na SP duavidas na IG. foi possivel

Sempre que possivel ozﬁais deverao ser informados e esclarecidos antes do parto
CONSIDERAGOES GERAIS A necessidade de adrenalina e massagem cardiaca externa sdo factores de mau prognéstico. O seu uso é
PARA TODOS OS RN portanto altamente discutivel na reanimagéo do micronato.

A reanimagéo néo deve exceder os 10 minutos se o RN continua em assistolia.

Neonatologista tenta estimar peso e IG. Se > 500 grs e |G compativel com > 24 S iniciar/prosseguir
reanimagdo. A resposta da frequéncia cardiaca a insuflagdo usando mascara sera critica para a deciséo
de prosseguir na reanimagao.

SE IDADE GESTACIONAL
INDETERMINADA

Fonte: Branco e Mimoso (2014)

1.1. UM OLHAR SOBRE A MORTALIDADE INFANTIL E NEONATAL EM
PORTUGAL

Em 2015 a taxa de mortalidade infantil foi de 2,9%. Ocorreram 254 6bitos de
criangas com menos de 1 ano (mais 16 mortes do que em 2014), dos quais 69,7%
foram o6bitos neonatais (6bitos com menos de 28 dias de vida) (Portugal, Instituto
Nacional de Estatistica [Portugal, INE], 2017).

No ano em analise, a mortalidade das criancas até 1 ano de idade ocorreu
principalmente devido a infeccbes e transtornos especificos do periodo perinatal,
correspondendo a 11,8% dos o6bitos infantis, com maior prevaléncia entre o
nascimento e os 2 meses de vida. Das restantes causas de morte associadas ao
primeiro ano de vida, registaram-se com maior frequéncia a morte dos fetos e
recém-nascidos, afetados por fatores maternos e por complicagdes da gravidez, do
trabalho de parto e do parto (10,6%), outras afegbes respiratérias do recém-nascido
(10,6%), outras malformagdes congénitas (9,8%) e os transtornos hemorragicos e

hematoldgicos do feto ou do recém-nascido (9,1%) (Portugal, INE, 2017).
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Em 2015, registaram-se em Portugal 177 obitos de criangas com menos de
28 dias de vida (aproximadamente o mesmo nimero do que em 2014). Para 41,8%
dos 6bitos neonatais, o peso do nado-vivo a nascenga situava-se entre 500 e 999

gramas e, para 32,2% era =2000 gramas (Portugal, INE, 2017).

Consistentes com as expostas na literatura, as causas de morte na idade
neonatal em Portugal sdo as complica¢cdes decorrentes da prematuridade extrema,
anomalias congénitas, complicagdes/faléncia respiratéria e infecdo (Soares,
Rodrigues, Rocha, Martins, & Guimaraes, 2013; Soffritti, Monari, & Sandri, 2014;
Younge et al., 2015; Lam, Kain, Joynt, & Manen, 2016; Portugal, INE, 2017).

E visivel que o maior nimero de mortes em criangas com menos de um ano
de idade ocorre no periodo neonatal, muitas das vezes em consequéncia de
prematuridade extrema e complicagdes durante o tratamento curativo, justificando a

implementac&o conjunta dos cuidados paliativos.
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2. CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS/NEONATAIS

“... paliativo deriva do termo latino pallium que significa uma peg¢a sem fungdo
especial como um manto que cobre o vestuario, um capuz que se pée ao doente ou uma

mortalha. Pode ser uma peca sem funcdo especial mas traduz protegcdo. A Medicina Paliativa

”

representa um gesto de conforto, de ajuda, de respeito pela crianga e pelos pais.
(Machado, 2008, p.183 in Bioética e Vulnerabilidade)

De acordo com a Organizagdo Mundial de Saude (OMS, 1998), os cuidados
paliativos sdo cuidados que melhoram a qualidade de vida dos doentes e suas
familias, abordando os problemas associados as doengas que ameagam a vida,
prevenindo e aliviando o sofrimento através da identificacdo precoce e avaliagcao
minuciosa da dor e outros problemas fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais. Sdo
multidisciplinares e dirigem-se ao doente, a familia e comunidade. Consistem em
disponibilizar o mais basico conceito de cuidar: aquilo que se deve proporcionar para
satisfazer as necessidades individuais dos doentes, independentemente do local
onde seja cuidado. Afirmam a vida e consideram a morte como um processo natural,
nao antecipam nem adiam a morte. Propbem-se a preservar e garantir a melhor
qualidade de vida possivel até a morte (European Association for Palliative Care
[EAPC], 2013).

Como é reconhecida pelas convengdes das Nacbes Unidas, o acesso aos
cuidados paliativos é uma obrigacdo legal e tem sido reclamado como um direito
humano por associagbes internacionais, baseando-se no direito ao mais elevado
nivel viavel de saude fisica e mental. No entanto, apesar de alguns paises
desenvolveram um sistema de cuidados paliativos totalmente integrado no seu
sistema nacional de saude, noutros paises a provisdo de cuidados paliativos
continua deficitaria, reduzindo-se a associagoes locais de solidariedade social. Estas

desigualdades sao cada vez mais visiveis (EAPC, 2013; Schmidlin & Oliver, 2015).

Para os doentes que experienciam dor intensa, a ndo disponibilizagado de
cuidados paliativos, por parte dos governos, pode considerar-se como um
procedimento cruel, desumano ou degradante. Os cuidados paliativos podem

prevenir e aliviar este sofrimento de forma eficaz a um custo relativamente baixo
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(EAPC, 2013; Schmidlin & Oliver, 2015).

Com o intuito de provar que o acesso aos cuidados paliativos constitui um
direito humano basico algumas associagbes (EAPC, International Association for
Hospice and Palliative Care, Woldwide Hospice Palliative Care Alliance, Human
Rights Watch, Union for International Cancer Control) juntaram-se e elaboraram a
Carta de Praga, formalmente apresentada no congresso internacional da EAPC, em
Praga, em 2013. Toda a populagéao foi envolvida e convidada a assinar a carta. Com
a sua assinatura a populacdo expde o apoio a causa, mas também constitui uma
forma de persuadir os governantes a assegurar que os doentes e familias fazem uso
do seu direito ao acesso aos cuidados paliativos, a integrar os cuidados paliativos no
seu sistema nacional de saude e assegurar igualdade de acesso aos cuidados
paliativos. Convidam também a divulgagéo da filosofia dos cuidados paliativos por
parte das associacbes de cuidados paliativos, bem como a formacido e motivagao
dos profissionais de saude (EAPC, 2013; Schmidlin & Oliver, 2015).

Os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) derivam dos cuidados paliativos
dos adultos, no entanto apresentam caracteristicas muito préprias, justificando a
criacdo de equipas com competéncias especificas e diferenciadas para responder
as necessidades das criangas, familias, profissionais e sociedade (Mendes, Silva, &
Santos, 2012).

Desta forma, o acesso a CPP constitui-se como um direito basico dos recém-
nascidos, criangas e jovens portadores de doengas cronicas complexas e limitantes
da qualidade e/ou esperancga de vida, e das suas familias (EAPC, 2013; Schmidlin &
Oliver, 2015; World Health Organization [WHO], 2014).

A OMS (WHO, 1998) define que os CPP se destinam a criangas com
doencas ameacadoras da vida, representando um campo especial, embora préximo
dos cuidados paliativos de adultos. Os seus principios, que se aplicam a outras

doencgas cronicas, sdo os seguintes:

* sdo cuidados ativos totais para o corpo, mente e espirito da crianca, e

envolvem também o suporte a familia;

ecomegam quando a doenga é diagnosticada e  continuam

independentemente de a crianga receber ou ndo tratamento dirigido a doenga;

* 0s profissionais de saude devem avaliar e aliviar o sofrimento fisico,

psicoldgico e social da crianga;

* para serem eficazes é necessaria uma abordagem ampla interdisciplinar, que
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inclua a familia e utilize os recursos disponiveis na comunidade;
* podem ser implementados mesmo quando os recursos sao limitados;

* podem ser prestados em centros terciarios, nos cuidados de saude primarios

ou no domicilio.

A Association for Children’s Palliative Care (ACT) (2009) refere que os CPP
sao diferentes dos cuidados paliativos dos adultos em alguns aspetos, como (ACT,
2009):

* 0 numero de criangas em fase terminal € menor quando comparado com os

adultos;
* muitos dos diagndsticos sao raros e caracteristicos da infancia;

* 0 tempo de duracido da doencga é diferente da dos adultos, podendo haver
necessidade de cuidados paliativos por alguns dias, semanas, meses ou

mesmo muitos anos;

* muitas das doengas sdo genéticas, podendo haver mais do que uma crianga

afetada na familia;
* 0 plano de cuidados engloba toda a familia;

* as criangas encontram-se em crescimento e desenvolvimento, levando a

necessidade constante de ajuste do plano de cuidados;

* as criangas necessitam de brincar e estudar, aumentando o grau de

complexidade a provisdo de cuidados.

A Associagao Europeia de Cuidados Paliativos Pediatricos, em consonancia
com a ACT (2009) adota os seguintes critérios para as situagcdes onde os CPP
estariam indicados (European Association for Palliative Care [EAPC], 2007; Mendes
etal., 2012):

* doengas potencialmente fatais mas curaveis (ex. prematuridade extrema,

cancro);

* doencgas onde a cura néo é possivel mas a existéncia de terapéutica alteram
0 seu curso e prolongam a vida (ex. fibrose quistica, doengas

neuromusculares);
* doengas sem cura e sem tratamento (ex. doengas metabdlicas);

* doengas ndo progressivas mas com sequelas limitadoras de vida (ex.
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encefalopatia, malformacdes cerebrais graves).

Incluidos nos CPP temos os cuidados paliativos Peri/Neonatais (CPN), em
consequéncia do avango tecnoldgico, que permite a sobrevivéncia de recém-
nascidos cada vez mais prematuros e com malformagdes graves. Sao definidos
como cuidados holisticos, multiprofissionais, dindmicos e integrativos, centrados na
familia que vive com o diagndstico de uma doenca fetal com tempo de vida limitado
ou potencialmente fatal, durante a gravidez, nascimento, depois do nascimento e no

luto, homenageando com dignidade e respeito o feto/RN e familia (Lacerda, 2014).

Também definidos por Catlin e Carter (2002), em concordancia com a ACT
(2009), como cuidados globais e holisticos aos recém-nascidos “que ndo vao
melhorar”. Tém em atencdo quer o RN, quer a familia. Podem, numa fase inicial,
iniciar-se a par dos cuidados curativos e ter avivamento quando o objetivo curativo
deixa de ser apropriado (Figura 1) (ACT, 2009; Catlin & Carter, 2002; Catlin, Wool, &
Mendes, 2015). Os cuidados paliativos neonatais pretendem prevenir e aliviar o
sofrimento do RN e familia e aumentar a sua qualidade de vida enquanto vive e na
morte (ACT, 2009; Catlin & Carter, 2002; Catlin et al., 2015). E uma abordagem
multiprofissional no alivio do sofrimento psicolégico, fisiolégico, social, emocional e
espiritual do recém-nascido “que nao vai melhorar” e familia (ACT, 2009; Catlin &
Carter, 2002). Pressupbde uma intervencéo planeada, por profissionais formados e
treinados, que apoiam com dignidade o RN no seu tempo de viver e apoiam a
experiéncia familiar com empatia e respeito culturalmente sensivel (ACT, 2009;
Catlin & Carter, 2002).

Relationship batween paliiative care and treatments aimed ot cure or prolonging life

As the finess progresses the emphasis gradually shifts from curative to palliative treatment.

Highly technical invasive treatments may be used both to prolong e and improve guality of
fe alongside palliative care, each becoming dominant at aifferent stages of the disease.

No cure is possible and care is palliotive from the ime of diagnosis.

At first it is not apparent that this will be a terminal iliness and palliative care starts suddenty
once that realisation dawns.

u curative - palliative

Figura 1

Relagéo entre tratamento curativo e tratamento paliativo (ACT, 2009)
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Os cuidados em fim de vida, contribuem para uma morte serena e digna,

constituindo apenas um aspeto dos cuidados paliativos (Catlin et al., 2015).

Nos paises industrializados mais de 90% das mortes neonatais ocorre nas
Unidades de Cuidados Intensivos Neonatais (UCIN), apds decisbes complexas e
dilematicas de suspensdo ou ndo implementagédo de tratamentos; isto traz enormes
desafios a equipas altamente diferenciadas (Lacerda, 2014; Lam et al., 2016;
Parravicini, 2017; Santos & Almeida, 2015; Soares et al., 2013; Younge et al., 2015).

Os CPN deveriam assumir uma relevancia crescente, no entanto os
principios dos CPN sé&o aplicados de forma inconsistente, apesar do reconhecimento

da sua importancia (Chen et al., 2013; Kain, 2011).

Sabe-se que as principais barreiras a implementagcdo dos CPP/Neonatais
identificadas sdo a incerteza do progndstico, os imperativos tecnoldgicos e
cientificos enraizados nas praticas médicas dos profissionais de saude, dificuldade
da familia em reconhecer e aceitar uma doenca incuravel na crianca, dificuldades de
comunicagao, falta de tempo pelos profissionais de saude, falta de recursos
humanos, conflitos entre familia e profissionais sobre o objetivo terapéutico, falta de
estudos cientificos que possam traduzir orientacdes para a pratica clinica e falta de
formagao especifica para a prestagdo de CPP/N (Chen et al.,, 2013; Kain, 2011;
Mendes et al., 2012; Soares et al., 2013).

Os profissionais que testemunham o sofrimento das criancas e suas familias
podem experienciar, também, a sua dor e sofrimento, estabelecendo alguma
relutdncia relativamente ao cuidar de criangas em fim-de-vida e aumentando os
niveis de burnout. A incapacidade de expressar opinido, valores e crencas
referentes ao CPP/N e experiéncias anteriores traumaticas, constituem-se como
barreiras a prestagdo de CPP/N. Crencas e atitudes positivas relativamente aos
CPP/N sao importantes e influenciam a qualidade dos cuidados prestados (Chen et
al., 2013; Peng et al., 2013).

Apesar da falta de reconhecimento do trabalho intensivo e altamente
qualificado, na prestacdo de CPP/N (Kain, 2011), tem-se presente que a formacgao
dos profissionais que integram as equipas de CPP/N é determinante na qualidade
dos cuidados prestados. Os cuidados devem centrar-se ndo s6 no controle da
sintomatologia, como também nos aspetos comunicacionais e relacionais entre a
equipa, paciente e familia (Lacerda, 2014; Mendes et al., 2012; Peng et al.,2013)
isto implica uma mudanga de paradigma de cuidar, estabelecendo em paralelo um

esquema terapéutico e outro que contemple as consequéncias emocionais, sociais e
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psicolégicas do doente e da familia (Lacerda, 2014; Mendes et al., 2012).

A OMS refere que a maioria dos profissionais de saide no mundo tem pouco
ou nenhum conhecimento sobre os principios e praticas dos Cuidados Paliativos
(CP). A formacao em CP é necessaria em trés niveis: primeiro, formagéo basica a
todos os profissionais de saude; segundo, formagéo intermédia para aqueles que
trabalham frequentemente com doentes com doenca limitadora de vida; terceiro,
formacao especializada para os que tratam de doentes com necessidades que vao
além do controle de sintomatologia (WHO, 2014). A formagédo tem como objetivo
munir os profissionais de saude, que trabalham com criangas com necessidades
paliativas e as suas familias, com competéncias apropriadas e confianca para
prestarem cuidados paliativos de elevada qualidade (Mancini, Kelly, & Langner,
2013). Mancini et al. (2013) referem que inconsisténcias na oferta de formacéo
continuam a contribuir para a prestacdo de cuidados paliativos inadequados para os

recém-nascidos.

Contribuem para a melhoria da qualidade de cuidados a implementacédo de
orientacbes de CPP/N e esta associada ao aumento do uso de medicagcdo para

controlo da dor e estratégias de comunicacéo (Lam et al., 2016).

Os varios protocolos/guias orientadores consultados (ACT, 2009; Catlin &
Carter, 2002; EAPC, 2007; Mancini, Uthaya, Beardsley, Wood, & Modi, 2014;
Mendes & Silva, 2013; National Association of Neonatal Nurses [NANN], 2015;
Newman, Vesely, Collinson, & Winters, 2015) propde uma abordagem
multidisciplinar direcionada para o RN, familia e profissionais de saude. No que
concerne ao RN, sdo abordadas as questdes da gestdo de sintomas (como a dor, a
dificuldade respiratéria e as convulsdes), do conforto, da ética, das decis6es em fim-
de-vida (ventilagdo, monitorizagao, alimentagao) e da ligagdo com os pais/familiares.
Relativamente aos pais realgam a necessidade de apoio psicolégico, emocional,
espiritual e religioso, o envolvimento dos mesmos no contacto e cuidados ao RN e o
acompanhamento no luto. No que diz respeito aos profissionais destacam a
necessidade de formagcdo em cuidados paliativos neonatais (principios,
comunicagao, ética, aspetos clinicos), a necessidade de apoio psicolégico e
espiritual e a realizagéo de reunides apds a morte neonatal, para reflexdo em grupo,
avaliagao construtiva das atitudes terapéuticas e paliativas adoptadas e expressao
de sentimentos. E, também, abordado nos referidos protocolos/guias aspetos

relacionados com a resolugao de conflitos decorrentes da tomada de decisao.

A prestacdo efetiva de CPN de qualidade pressupde o conhecimento das
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reais necessidades destes RN/familias, o reconhecimento da importancia de um
trabalho multiprofissional, prestado por profissionais de salude sensiveis, experientes

e bem formados.
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3. ALGUMAS CONSIDERAGOES ETICAS EM NEONATOLOGIA

“So6 é possivel acompanhar devidamente os nossos meninos no seu tempo de morrer

”

quando soubermos acompanha-los devidamente no seu tempo de viver.
(Almeida, 2008, p. 175 in Bioética e Vulnerabilidade)

Os avangos da medicina neonatal tém oferecido aos RN com doengas muito
graves, cuja sobrevivéncia é limitada, uma qualidade de vida aceitavel. Muitas
destas situagdes podem ser consideradas como fracasso terapéutico, uma vez que,
por um lado, acabam por morrer apesar do investimento terapéutico, por outro lado,
sobrevivem, mas com sequelas graves, comprometendo a sua qualidade de vida
(Torres et al., 2012).

A grande maioria das mortes no periodo neonatal ocorre nas UCIN’s. Podera
ocorrer, desta forma, algum conflito entre cuidados curativos intensivos e cuidados
paliativos. Os cuidados intensivos implicam um alto nivel técnico e uma elevada
especializagao dos profissionais, vocacionada para o esfor¢co curativo, sendo dificil
aceitar a morte e limitar intervengdes com objetivo curativo que podem ser muito

agressivas para o RN (Torres et al., 2012).

Os cuidados paliativos pressupdem a aceitagcdo da morte como inevitavel,

colocando a ténica no cuidar, no conforto do RN e familia (Torres et al., 2012).

Assim, uma parte importante do trabalho na UCIN é cuidar do RN doente e
sua familia, quando este apresenta uma doencga grave, incuravel e vai morrer. O
objetivo dos seus cuidados centra-se em evitar tratamentos desproporcionados e
inuteis, que provocam dor, desconforto e separam o RN da sua familia (Torres et al.,
2012).

Torres et al. (2012) definem cuidados paliativos como cuidados de carater
integral e interdisciplinar, orientados para o RN e para a sua familia. O seu objetivo é
prevenir e tratar a dor e outros sintomas associados e conseguir a melhor qualidade
de vida possivel para o RN e familia, que enfrentam uma doenga ameacadora de
vida. No caso do RN em fim de vida, o objetivo é ajudar a ter uma “boa morte”,

respeitando sempre a dignidade humana (Torres et al., 2012; Branco, & Mimoso,
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2014). Esta definigdo vai ao encontro de outras referidas por outros autores (Lam et
al, 2016; Newman et al., 2015; Parravicini, 2017).

Os cuidados paliativos devem ser considerados desde o inicio da doenga
aguda, acompanhando a evolugdo desta, a par dos cuidados curativos intensivos,
complementando-se (Santos & Almeida, 2015; Soares et al.,, 2013; Torres et al.,
2012). Parravicini (2017) expde que os cuidados paliativos neonatais podem ser
integrados com os cuidados intensivos em qualquer estaddio da doenga com o
objetivo de prestar cuidados, aos recém-nascidos e suas familias, de forma
consistente, compreensiva e individualizada, também com potenciais beneficios

para os profissionais de saude.

Contrariamente a muitas agdes da nossa pratica clinica, a atuagao em
contextos de cuidados paliativos ndo é passivel de ser minimizada a um protocolo
que possa ser aplicado a todos os casos. Devemos considerar e ter por base os
quatro principios da bioética, nao-maleficéncia, beneficéncia, justica e autonomia,
sendo que estes permitem auxiliar no desenvolvimento do pensamento critico de

cada caso especifico (Fanaroff et al., 2014; Santos & Almeida, 2015).

Alguns estudos narram que muitas das mortes nas UCIN’s ocorrem apods
decisdo de suspensao ou limitagdo de medidas de suporte vital, acompanhadas de
algumas questdes éticas (Lam et al., 2016; Parravicini, 2017; Santos & Almeida,
2015; Soares et al., 2013; Younge et al., 2015).

Limitagcao do esforgo terapéutico é definido, por Torres et al. (2012), como a
decisdo de nao iniciar ou retirar, se tiver sido iniciado, qualquer tipo de tratamento de
suporte vital cujo objetivo seja prolongar a vida, mantendo medidas de carater

paliativo, por forma a garantir o maximo de conforto e bem-estar do RN.

A Comissédo de Etica da Society of Critical Care Medicine classifica os
tratamentos como futeis ou inapropriados, sendo os primeiros, aqueles sem efeito
fisiolégico benéfico e os restantes englobam os tratamentos com beneficio muito
pouco provavel, os tratamentos com beneficio mas com elevado consumo de
recursos e os tratamentos controversos ou com beneficio incerto (Santos & Almeida,
2015).

Todas estas questdes de limitacao terapéutica e futilidade terapéutica podem
ser controversas e levar a divergéncias, conflitos na e entre equipas e com os
familiares, pelo que devem ser discutidas entre os intervenientes com a finalidade do
consenso e, se for necessario, envolver a comissao de ética da instituigdo (Branco &
Mimoso, 2014; Santos & Almeida, 2015).
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A dignidade (valor intrinseco do individuo) do RN durante a sua doenca e
aproximagdo a morte, € a pedra basilar no processo de limitagcdo do esforgo
terapéutico (Branco & Mimoso, 2014; Santos & Almeida, 2015). Limitar o esforgo
terapéutico nao significa abandonar o RN ou suspensao de terapéutica cujo objetivo
¢é aliviar o sofrimento e assegurar o bem-estar fisico, psicoldgico e espiritual, do RN
e familia, tanto quanto possivel. Os cuidados paliativos assumem aqui um papel
fundamental, uma vez que a morte pode ter lugar, apesar de todos os esforgos
curativos, levando a uma alteragdo no objetivo terapéutico (Santos & Almeida,
2015).

O inicio de uma terapéutica justificada tem como base o principio da
beneficéncia, entendendo-se como portador de algum beneficio para o RN. No
entanto, quando, apods avaliacdo e ponderacao cuidada, por todos os intervenientes
envolvidos (profissionais de saude e familia), se opta pela limitagdo terapéutica, cujo
objetivo é ndo provocar dano ou sofrimento, os principios que prevalecem sao os da

ndo maleficéncia e beneficéncia (Santos & Almeida, 2015).

Um tratamento podera estar contraindicado quando o prognéstico vital do
recém-nascido é mau, nao perspetiva razoavel beneficio para o RN e ainda existe o
risco de dano, devido ao fato de ser invasivo e agressivo. Continuar com
tratamentos contraindicados, pressupde a violagado do principio da ndo-maleficéncia,

que nos diz que ndo devemos causar dano ou prejuizo ao RN (Torres et al., 2012).

O tratamento deve ser proporcional. Tem de haver certeza do
diagnéstico/progndstico e considerar e discutir todas as terapias possiveis (Santos &
Almeida, 2015). Os profissionais tém a obrigacao ética de administrar os
tratamentos que estdo indicados e ndo os que sdo considerados contraindicados,
mesmo a pedido da familia. A decisdao deve ser de todos os envolvidos, mas é um
juizo essencialmente técnico e depende de critérios profissionais (Torres et al.,
2012). A definicdo da proporcionalidade do tratamento estabelece-se como uma

competéncia especifica do médico (Santos & Almeida, 2015).

A limitagao terapéutica pode, no entanto, ser considerada como possivel
causa de morte do RN. Mesmo com a elevada possibilidade do RN morrer apds
medidas de limitacdo terapéutica, a causa de morte é a doenga de base do RN e
nao a suspensdo de medidas de suporte vital. A limitagdo terapéutica permite a
morte do doente evitando a obstinagdo terapéutica, a sua intensdo € evitar o

prolongamento do sofrimento e agonia do RN doente e ndo causar a morte que, em
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consequéncia da doenga, é inevitavel (Torres et al., 2012). A deciséo baseia-se na

futilidade do tratamento e n&o no resultado esperado (Santos & Almeida, 2015).

Do ponto de vista ético, se um tratamento n&o beneficia o doente ou a
ponderacgao risco/beneficio ndo é aceitavel, entdo, eticamente, ndo existe diferenga
entre ndo iniciar ou retirar um tratamento de suporte vital (Newman et al., 2015;
Torres et al., 2012). No entanto, se nao se possui toda a informagéo necessaria para
um diagndstico e progndstico seguro, se existem duvidas sobre o beneficio do
tratamento face aos potenciais riscos, deve iniciar-se o tratamento, podendo
suspender-se se 0s objetivos desejados ndo forem atingidos (Santos & Almeida,
2015; Torres et al., 2012).

No seu direito a autonomia, o RN ndo tem capacidade para decidir por si e
sdo 0s seus pais ou tutores que exercem esse direito por si, tendo a
responsabilidade de defender o melhor interesse do RN, ou seja, tendo em
consideracdo ndo s6 a sobrevivéncia, mas também, o bem-estar do RN e a sua
qualidade de vida (Branco & Mimoso, 2014; EAPC, 2007; Fanaroff et al., 2014;
Newman el al., 2015; Santos & Almeida, 2015; Torres et al., 2012).

Drane e Coulehan cit. por Torres et al. (2012) definem qualidade de vida
como aquilo que cada um entende como bom para si mesmo, correspondendo a
percepcao subjetiva que cada um tem da sua propria experiéncia vital em relagcéo ao
bem-estar fisico, social e emocional, a capacidade cognitiva, atitudes da vida
diaria,... Em neonatologia, o RN n&o tem capacidade para fazer esta avaliagdo da
sua qualidade de vida, sendo os pais e profissionais de saude, que o tentam
objetivar, tendo por base o bem-estar do RN, as premissas presentes e as

possibilidades futuras (Torres et al., 2012).

Samsel e Lechner (2015) mencionam que os RN ndo tém a maturidade e
desenvolvimento de autoconsciéncia para apreciar a sua qualidade de vida, desta
forma, as medidas que visam melhorar a sua qualidade de fim-de-vida consistem no

controle adequado da dor e a garantia de oportunidade para a ligagédo com os pais.

Os pais sdo os melhores advogados dos seus filhos. E importante que a
tomada de deciséo seja partilhada entre os profissionais de saude e os pais, para tal
€ necessario encorajar a sua participagao, no entanto estes tém o direito de decidir o
seu grau de envolvimento na mesma. E essencial fornecer informagéo honesta,
clara e adequada, sobre o real estado de saude dos seus filhos e é preciso a
comprovagao da percepgao da informagdo transmitida (Branco & Mimoso, 2014;
EAPC, 2007; Fanaroff et al., 2014; Parravinici, 2017; Santos & Almeida, 2015;
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Torres et al., 2012). As decisbes devem ser tomadas de comum acordo com os pais,
no entanto, estes ndo devem sentir que sdo os responsaveis por esta, ndo devem
sentir que sdo os responsaveis pela morte dos seus filhos (Torres et al., 2012). No
caso de conflito, na tomada de decisdo, entre os pais e os profissionais, deve ser
pedido participagdo da Comissdo de Etica (Branco & Mimoso, 2014; EAPC, 2007;
Fanaroff et al., 2014; Parravinici, 2017; Santos & Almeida, 2015; Torres et al., 2012).

Torres et al. (2012) salientam o papel do enfermeiro, responsavel pelo RN,
no processo de tomada de decisdo, uma vez que este conhece melhor as crencas,
valores e contexto socioecondmico da familia. The International Council of Nurses
vé o papel dos enfermeiros como fundamental para uma abordagem paliativa que
objetiva minimizar o sofrimento e melhorar a qualidade de vida dos recém-nascidos
“‘que nao vao melhorar”, através da avaliagao, identificacdo e gestao antecipada das

necessidades fisicas, sociais, psicolégicas, espirituais e culturais (NANN, 2015).

Todo o processo de tomada de deciséo deve ficar documentado/registado e
justificado no processo do doente, garantindo que, do ponto de vista técnico, ético e
legal foi executado corretamente (Fanaroff et al., 2014; Newman et al., 2015; Santos
& Almeida, 2015; Soares et al., 2013; Torres et al., 2012).
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4. MORTE E LUTO

“Cobre-se de cinza o sorriso de um rosto
e a morte ergue-se do interior do lirio
onde o mar desapareceu”

(AlBerto, 2000 in O Medo)

A melhoria das condigdes de vida em termos econdmicos, alimentares,
higiene e assistenciais, bem como o progresso tecnoldgico e cientifico, permitem a
sobrevivéncia de muitos recém-nascidos cada vez mais prematuros e com doencas
graves, limitadoras da vida. As unidade de cuidados intensivos neonatais, munidas
com um arsenal tecnologico recente, sdo “a expressdo mais objetiva de uma
medicina verdadeiramente vitoriosa” (Almeida, 2008, p. 167) onde as medidas
curativas agressivas imperam. Hoje, como ja referido anteriormente, sobrevivem
recém-nascidos com prematuridade extrema, asfixia grave, doenga metabdlica,
doengca malformativa, doenga neuro degenerativa do sistema nervoso central e
periférico, com sequelas graves, que levam a interrogar sobre a sua qualidade de
vida (Silva, 2010).

Na maioria das vezes, o RN resulta de uma gravidez desejada e planeada,
levando os seus pais a idealizarem o RN mesmo antes da sua concepgado. Quando
o parto é prematuro ou o RN nasce com algum problema de saude ha o confronto
do RN idealizado com o real, levando a uma ruptura das expectativas do casal e
uma necessidade de adaptagcdo a realidade. Esta situagdo desencadeia
mecanismos de defesa intensos, comecando o processo de luto pelo filho idealizado
e a aceitagao do filho real (Silva, 2010). “O luto implica a experiéncia do sofrimento,
da dor moral, da privagdo consequente a perda. Pode, por isso, adquirir a forma do
luto antecipado, quando a sobrevida da pessoa amada sera curta” (Osswald, 2013,
p. 45).

Apesar de todos os esforgos da medicina, referidos, existem situagdes em

que a morte € inevitavel.

A morte é definida pela medicina como a cessacao das fungdes vitais

(circulacao e respiragdo) (Osswald, 2013, p.19), implicando os conceitos de
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irreversibilidade e universalidade, ou seja, quem esta morto ndo podera regressar a
vida e tudo o que vive morrera, até as criangas (Almeida, 2008, p.169). A morte néo
€ um acontecimento individual, tem significado e impacto familiar e social, atingira,

abalara, provocara sofrimento e modificara a vida de outros (Osswald, 2013).

Quando nos referimos a morte na idade neonatal, no inicio da vida, a sua
aceitacao, por parte da familia e da sociedade, € muito mais dificil, levantando a

“

questdo “.. porqué o tempo de acabar surge exatamente no tempo de comegar,

porqué o tempo de morrer é ainda o tempo de nascer?” (Almeida, 2008, p. 169).

A perda de um RN provoca um profundo sentimento de luto em todos os pais
e familiares, bem como nos profissionais de saude que o acompanham no seu

processo de saude/doenga/morte (Silva, 2010).

“A morte de um filho é, sempre, o maior dos absurdos” (Almeida, 2008, p.
171). E uma experiéncia avassaladora para os pais, exibe a privacdo do futuro, das
suas esperangas e dos seus sonhos. E inapropriada no contexto da vida e uma
ameaca a fungdo da parentalidade, provocando um luto intenso, complexo e
duradouro (Silva, 2010). Perdem o sentido da vida dominados por sentimentos de
revolta, raiva, depressdo e pela inversdo na ordem natural das coisas, os pais
deveriam morrer primeiro e ndo o seu filho acabado de nascer (Almeida, 2008; Silva,
2010).

Séo definidos por Kubler-Ross (1996) cinco estadios para o processo de luto.
Comecga pela negacao da realidade, passa pela revolta com a situagdo, a

negociagao, a depressao, culminando na aceitagcéo e resolucéo deste processo.

Osswald (2013) compara o processo de luto ao processo de cicatrizagdo de
uma ferida. E um processo fisioldgico de recuperagdo e de superagéo da perda.
Refere que tal como para a cicatrizagdo de uma ferida, para o processo de luto,
também é necessario tempo. Quando este se prolonga para além de um periodo de

tempo razoavel pode tornar-se patologico.

Cabe aos profissionais de saude apoiar e ajudar os pais no seu processo de
luto (quer seja pelo filho idealizado, quer seja pela morte efetiva do seu filho)
auxiliando na criagdo de fortes ligagbes com os seus filhos, estabelecendo uma
comunicagao honesta, rigorosa e efetiva, efetivando um apoio emocional e pratico,

respeitando as suas crengas e cultura (Silva, 2010).

Os profissionais de saude estdo formatados para salvar vidas, desta forma a

morte apresenta-se como uma experiéncia dramatica e traumatizante, dificil de
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aceitar. Normalmente apresenta-se como um fracasso. S6 é possivel modificar esta
atitude se for encarada como uma etapa natural no processo de doenga e de alguns
doentes. A perda de um RN constitui um desafio dificil, ajudando os envolvidos a

crescer como pessoas e profissionais (Silva, 2010).
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5. DESENVOLVIMENTO DOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS/
NEONATAIS EM PORTUGAL

A Lei n° 52/2012 de 5 de Setembro, Lei de Bases dos Cuidados Paliativos,
define estes cuidados como “os cuidados ativos, coordenados e globais, prestados
por unidades e equipas especificas, em internamento ou no domicilio, a doentes em
situagao de sofrimento decorrente de doenga incuravel ou grave, em fase avangada
e progressiva, assim como as suas familias, com o principal objectivo de promover o
seu bem-estar e a sua qualidade de vida, através da prevencdo e alivio do
sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, com base na identificagdo precoce
e do ftratamento rigoroso da dor e outros problemas fisicos, mas também

psicossociais e espirituais’.

A Associagdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP, nd) refere que,
apesar de o numero de mortes em idade pediatrica (abaixo dos 18 anos) ser muito
menor do que o numero de mortes em adultos, representando atualmente menos de
1% de todas as mortes em Portugal, a verdade é que também as criangas morrem
por doengas com necessidades paliativas. Na realidade, a necessidade de cuidados
paliativos pediatricos pode comecar ao nascimento ou até mesmo durante a
gravidez, logo que se diagnostica uma condigdo limitante da esperanga e/ou da

qualidade de vida da crianga.

Os Cuidados Paliativos sao, pois, prestados independentemente da idade e do
diagnostico dos pacientes. Existe uma area especial de intervencdo, que € os

Cuidados Paliativos Pediatricos.

Sao identificadas algumas barreiras para a efetivacdo da prestagdo de
cuidados paliativos pediatricos em Portugal, como a baixa prevaléncia dos casos, a
heterogeneidade clinica (muitos dos diagndsticos séo raros e de complexa avaliagédo
e seguimento) e a dispersdo geografica dos casos. Ainda, barreiras a nivel da
organizagao dos servigos, como a falta de integragao e apoio na comunidade, falta
de apoios domiciliarios especializados, desconhecimento e/ou subaproveitamento
dos recursos existentes; barreiras referentes a formagao dos profissionais, como a
falta de sensibilizacdo e formacdo basica em cuidados paliativos; barreiras

referentes aos familiares, como a caréncia de estruturas para proporcionarem
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descanso aos mesmos, a falta de apoio psico-social e socioecondmico; por exemplo
(Associagdo Portuguesa de Cuidados Paliativos, Sociedade Portuguesa de
Pediatria, Fundacdo Calouste Gulbenkian, Comissao Nacional de Saude Materna,
da Crianca e do Adolescente, & International Children’s Palliative Care Network
[APCP, SPP, FCG, CNSMCA, & ICPCN], 2013).

Em Portugal existem, desde 2005, algumas equipas pediatricas, isoladas e
localizadas, com interesse especial em cuidados paliativos, como as equipas intra-
hospitalares de suporte em cuidados paliativos do Servigco de Pediatria do Instituto
Portugués de Oncologia de Lisboa (criada em 2005) ou a Unidade de Neonatologia,
Centro Hospitalar de Lisboa Ocidental, EPE, Hospital Sdo Francisco Xavier (criada
em 2007). Existem ainda algumas Unidades Méveis de Apoio Domiciliario como a do
Centro Hospitalar de Lisboa Norte, EPE, Hospital de St.2 Maria (criada em 2006) ou
a do Centro Hospitalar de Sao Joao, Porto (criada em 2011), criadas com base
hospitalar e em parceria com a Fundagédo Gil (APCP, SPP, FCG, CNSMCA, &
ICPCN, 2013).

Apesar destas iniciativas, de prestacdo de cuidados, isoladas, a preocupacao
com as criangas com necessidades paliativas foi crescendo levando a algumas
iniciativas formativas por parte de algumas associagdes preocupadas com esta
tematica, como a Fundagdo Calouste Gulbenkian, o Instituto de Bioética da
Universidade Catdlica Portuguesa ou a Associagdo Portuguesa de Cuidados
Paliativos que para além do primeiro curso basico de CPP em 2011, também se
empenhou na tradugao de alguns documentos fundamentais para a compreenséo e
divulgagédo do tema (Cuidados paliativos para recém-nascidos, criangas e jovens —

os factos; Normas para a pratica de CPP na Europa) (Cuidando Juntos, nd).

Também a Ordem dos Enfermeiros comecgou a ter uma atengio especial no
que respeita a esta tematica ao em 2012 incluir elementos ligados a pediatria na
constituicdo do Grupo Interdisciplinar de Acompanhamento a Pessoa com
Necessidade de Cuidados Paliativos, Secgdo Regional do Sul da Ordem dos

Enfermeiros (Cuidando Juntos, nd).

Foi criado um Grupo de Trabalho de Cuidados Continuados e Paliativos da
SPP, em Janeiro de 2013 e, em Abril de 2013, foi criado pela Associagao
Portuguesa de Cuidados Paliativos um grupo de Apoio a Pediatria (Lacerda & Rosa,
2016).

Em Junho de 2013 ocorreu uma reunido “Cuidados Paliativos Pediatricos:

Uma Reflexdo. Que futuro em Portugal?’ na Fundacgao Calouste Gulbenkian, em
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Lisboa, envolvendo profissionais de saude preocupados com a tematica (Fundacgao
Calouste Gulbenkian, SPP, APCP, Comissao Nacional de Saude Materna da
Crianca e do adolescente [CNSMCA], International Children’s Pallitive Network
[ICPCN]), de onde adveio um relatério que, a semelhanca da OMS e outras
associagdes de cuidados paliativos, afirma que os CPP “constituem um direito
humano basico de recém-nascidos, criangas e jovens portadores de doengas
crénicas complexas, limitantes da qualidade e/ou esperanca de vida, e suas
familias” (APCP, SPP, FCG, CNSMCA, & ICPCN, 2013, pag. 2). O mesmo relatorio
faz uma apreciagao do numero de criangas em Portugal que possam precisar de
CPP, sendo estas cerca de 6000 (APCP, SPP, FCG, CNSMCA, & ICPCN, 2013;
Lacerda & Rosa, 2016).

A OMS afirma que Portugal é a par da Noruega, o pais da Europa Ocidental
com menor provisdo de CPP, ao nao dispor de servigos organizados (WHO, 2014).
O relatério da reunido “Cuidados Paliativos Pediatricos: Uma Reflexdo. Que futuro
em Portugal?” refere que “Até fevereiro de 2013, Portugal era mesmo o unico pais
sem atividade reconhecida (nivel1) pela International Children’s Palliative Care
Network; em Margo de 2013 passou a nivel 2 (capacidade para iniciar actividade) a
par da Noruega” (APCP, SPP, FCG, CNSMCA, & ICPCN, 2013, pag. 7). Ergue-se
assim, a preméncia em conhecer as necessidades paliativas das criangas e jovens,
em Portugal, e em desenvolver servigos que as apoiem a si e as suas familias. A
implementacao e desenvolvimento dos CPP estabelece-se, assim, como uma
prioridade (APCP, SPP, FCG, CNSMCA, & ICPCN, 2013; Lacerda & Rosa, 2016).

Foi desenvolvido muito trabalho desde entdo, em junho de 2014 foi nomeado
pelo Gabinete do Secretario de Estado Adjunto do Ministro da Saude um Grupo de
Trabalho para os Cuidados Paliativos Pediatricos (Despacho n.° 8286-A/2014 de 25
de Junho), do qual resultou um relatério referente ao estudo das necessidades e
devidas respostas no ambito dos CPP, tornado publico em 2015. Em setembro do
mesmo ano foi criado um Grupo de Trabalho para os Cuidados Continuados
Pediatricos da Administragdo Central do Sistema de Saude (ACSS) para o
desenvolvimento da legislagao relativa as condigdes de instalagdo e funcionamento
das unidades de internamento e de ambulatério no dmbito da idade pediatrica
(Despacho n.° 11420/2014 de 11 de Setembro).

Em 2013 foi publicado pela Sociedade Portuguesa de Neonatologia (SPN) um
consenso clinico para os cuidados paliativos neonatais € o fim de vida (Mendes &
Silva, 2013).
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Foram promovidas varias acbes de formagdo por varias entidades
preocupadas com esta tematica (SPP/SPN, APCP, Liga Portuguesa Contra o
Cancro,...) desde reunides, worshops, jornadas na tentativa de ir ao encontro as
necessidades formativas identificadas (Cuidando Juntos, nd; Lacerda & Rosa, 2016;
Mendes, 2015; Mendes, 2016; Mendes, 2017). Foi também criado e incorporado
esta tematica no ensino universitario base e pods-graduado. Procedeu-se ainda a
elaboragcdo e publicacdo de brochuras para os cuidadores e de um website
(cuidandojunos.org) com informagao disponivel para profissionais e cuidadores
(Cuidando Juntos, nd; Lacerda & Rosa, 2016).

Desde 2015 somos considerados, pelo ICPCN, nivel 3 de provisao de CPP,
com provisdo localizada e capacidade para formagdo (Figura 2) (International
Children’s Palliative Care Network [ICPCN], 2017).

Figura 2

Niveis de Provisdo de Cuidados Paliativos Pediatricos - margo de 2017 (ICPCN,
2017; Lacerda & Rosa, 2016)

Do relatério elaborado pelo Grupo de Trabalho para os Cuidados Paliativos
Pediatricos do Gabinete do Secretario de Estado Adjunto do Ministro da Saude
resultaram algumas recomendagdes para a implementagcéo dos CPP/N em Portugal.
Assim, o modelo de dire¢do de CPP/N mais adequado para Portugal fundamenta-se
em quatro pilares: formagédo de todos os profissionais envolvidos nos cuidados de

criangas com necessidades paliativas, promocdo da prestacdo de cuidados
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domiciliarios, reorganizacdo das instalagdes pediatricas existentes e articulagdo
eficaz entre todos os prestadores de cuidados de saude, rentabilizando os recursos

humanos (Lacerda, 2014).

Sugerem a criagdo de um Conselho Técnico-Cientifico, com a missao de
construir uma interface entre as varias areas envolvidas, elaborar instrumentos para
uso nacional, como fluxogramas e normas de orientagdo clinica, assegurar a
qualidade dos servicos e formacdes, promover a colaboragdo nacional e
internacional e a educagdo e sensibilizagdo dos decisores e publico em geral
(Lacerda, 2014).

Propbéem a formacdo de equipas hospitalares, equipas de suporte integrado
pediatrico, em todos os Departamentos de Pediatria, com niveis e recursos
adaptados as necessidades locais. Estas equipas devem atuar como facilitadoras do
reconhecimento das necessidades, planeamento de cuidados e articulagdo com os
diversos prestadores (equipas hospitalares, cuidados de saude primarios e/ou
recursos da comunidade). As equipas intra-hospitalares devem incluir um médico
(pediatra), enfermeiro (de preferéncia especialista em Saude Infantil e Pediatria),
assistente social e psicologo, no minimo, podendo ainda integrar outros técnicos,

como fisiatra, terapeutas e assistente espiritual (Lacerda, 2014).

Nos Departamentos de Pediatria em que se preveja o acompanhamento de
pelo menos 200 criangas com necessidades paliativas, sugere-se a criagédo de
equipas domiciliarias pediatricas, que se articulem com os programas dos cuidados

de saude primarios (Lacerda, 2014).

Aconselham o planeamento da implementacdo de unidades pediatricas de
cuidados integrados, por forma a responder a necessidade de criar alternativas para
o internamento de criangas com doenga limitadora/ameacgadora de vida, numa légica
de humanizagdo, proximidade e continuidade de cuidados. Preveem a necessidade
de cerca de 60 camas a nivel nacional, distribuidas por pequenas unidades,
localizadas junto dos Departamentos de Pediatria, garantindo a sustentabilidade e

qualidade dos cuidados (Lacerda, 2014).

Em junho de 2016 foi inaugurada a primeira unidade pediatrica de cuidados
continuados e paliativos em Portugal, a Casa do Kastelo, cujo lema é “dar vida aos
dias e nao dias a vida” (Administragdo Regional de Saude do Norte [ARS Norte],
2016).

O Grupo de Trabalho para os Cuidados Paliativos Pediatricos adverte, ainda,

que a transigdo dos CPP (jovens portadores de doenga limitadora/ameacgadora de
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vida cuja esperanga de vida ultrapasse os 18 a 21 anos) para os CP adultos deve
ser um processo devidamente planeado e individualizado, adaptado as

caracteristicas do jovem e familia (Lacerda, 2014).

Aconselha a que todos os profissionais que prestam cuidados a crianca e
gravida devem ter obrigatoriamente formagdo em CPP, pelo menos de nivel basico.
Sugerem a implementagao de formagédo em servigo e de forma continua, idealmente
(Lacerda, 2014).

Relembram que os meios digitais s&do um 6timo veiculo para a divulgagéo e
coordenagdo dos cuidados (ex. eBoletim de Saude Infantil e Juvenil) (Lacerda,
2014).

Por ultimo, lembram que as politicas sociais devem ajustar-se as atuais

necessidades de prote¢do dos mais vulneraveis (Lacerda, 2014).

A Portaria n° 153/2016, de 27 de maio, prevé a implementagcdo de
experiéncias-piloto das unidades de internamento e de ambulatério de cuidados

continuados pediatricos.

Apesar da pertinéncia das recomendacodes do relatorio elaborado pelo Grupo
de Trabalho para os Cuidados Paliativos Pediatricos do Gabinete do Secretario de
Estado Adjunto do Ministro da Saude e de serem considerados prioritarios, os CPP
estdo atualmente fora do ambito da Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos
(CNCP), pelo que ndo sao abordados no Plano Estratégico para o Desenvolvimento
dos CP - Biénio 2017-2018, sendo mencionado no mesmo a pretensdo para o
estabelecimento de sinergias com a Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados (RNCCI), onde os CPP foram recentemente iniciados, no sentido de os
desenvolver e implementar nos trés niveis de cuidados de saude e em todo o pais, a
semelhanga do que se pretende para os CP em geral (Comissdao Nacional da
Cuidados Paliativos [CNCP], 2016).

Destacamos que em janeiro de 2017 foi criada pela Sociedade Portuguesa de
Neonatologia uma Comissdo de Etica para o fim de vida, por forma a facilitar a
tomada de decisdo em tempo util (Sociedade Portuguesa de Neonatologia [SPN],
2017).

Apesar de termos percorrido ja um grande caminho, ainda ha muito para
caminhar, no sentido de conseguir igualdade no acesso e provisdo de cuidados

paliativos a todas as criancas que necessitam.
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6. METODOLOGIA

A metodologia refere-se a fase em que o investigador determina os métodos
que utilizara para obter as respostas as suas perguntas de investigagdo (Fortin,
2009). Desta forma, nesta parte do trabalho propomo-nos apresentar o estudo de
investigacdo realizado, referindo o tipo de estudo, os objetivos do mesmo, o
instrumento de colheita dos dados, o local de recolha dos dados, os participantes, os

procedimentos executados e o método de analise.

6.1. TIPO DE ESTUDO

A investigagdo cientifica € um método de aquisicdo de conhecimento
rigoroso, que permite examinar fenomenos com vista a obter respostas a questbes
precisas que merecem uma investigacao (Fortin, 2009). Desta forma, sendo
profissional de saude, a trabalhar numa unidade de cuidados intensivos neonatal,
onde alguns recém-nascidos morrem e preocupadas com o ‘modo de morrer”,
parece-nos pertinente esta investigacao sobre “Percepg¢do dos profissionais de

saude sobre os cuidados paliativos neonatais”.

As questbes de partida (Fortin, 2009; Quivy & Campenhoudt, 2013) que

nortearam a investigacao foram:

- Qual a percepcéao dos profissionais de saude sobre os cuidados paliativos

neonatais?

- Quais as experiéncias dos profissionais de saude sobre os cuidados ao

recém-nascido que nao vai melhorar e sua familia?
- Quais as necessidades formativas em cuidados paliativos?

Tendo em consideracdo que a tematica sobre os cuidados paliativos
neonatais & muito vasta demos maior enfoque no nosso estudo ao processo de “fim-

de-vida” e ao “modo de morrer”. Definimos os seguintes objetivos:

- Identificar a percepcdo dos profissionais de saude sobre os cuidados

paliativos neonatais.



54

- Analisar as experiéncias dos profissionais de saude sobre os cuidados ao

recém-nascido que nao vai melhorar e sua familia.

- ldentificar as necessidades de formacao dos profissionais de saude em

cuidados paliativos neonatais.

E nossa finalidade sensibilizar a equipa multidisciplinar para a importancia da

implementagao da filosofia dos cuidados paliativos neonatais.

O tipo de estudo que se mostrou mais conveniente aos objetivos propostos
foi o estudo qualitativo fenomenoldgico, uma vez que visa descobrir como 0 mundo
€ constituido e como o ser humano o experiéncia através dos atos conscientes.
Procura descobrir a esséncia dos fendmenos, a sua natureza intrinseca e o sentido
que os seres humanos lhe atribuem (Fortin, 2009). Pretende descrever o universo
perceptual de pessoas que vivem a experiéncia que interessa a pratica clinica,
descrevendo-o nas palavras dos participantes na investigagdo. O objetivo consiste
em conhecer a realidade do ponto de vista das pessoas que a vivem, implicando
uma descrigdo fina, densa e fiel da experiéncia relatada (Fortin, 2009; Quivy &
Campenhoudt, 2013).

6.2. INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

Nos estudos qualitativos a colheita de dados inclui a entrevista, diario,
observagao direta e observagao participante (Fortin, 2009; Quivy & Campenhoudt,
2013). Neste trabalho o método de colheita de dados que melhor se adequou aos

objetivos do investigador foi a entrevista.

A entrevista caracteriza-se pelo contato direto entre o investigador e seus
interlocutores, instaurando-se assim uma verdadeira troca, durante a qual o
interlocutor exprime as suas percep¢des de um acontecimento ou de uma situagao,
as suas interpretacdes ou as suas experiéncias, com o objetivo de recolha de dados
relativos as questdes de investigagdo formuladas. O investigador facilita essa
expressao, através das suas perguntas abertas e reagdes, evita o afastamento dos
objetivos da investigagdo e permite que o interlocutor aceda a um grau maximo de
autenticidade e de profundidade, pretendido nesta investigagdo. O conteudo da
entrevista foi objeto de uma analise de conteddo (Fortin, 2009; Quivy &
Campenhoudt, 2013).
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O tipo de entrevista utilizada foi a semidiretiva/semidirigida, uma vez que nao
foi inteiramente aberta, nem encaminhada por um grande nimero de perguntas. Foi
formulado um guido de perguntas (Anexo 1) a propésito das quais era imperativo
receber uma informagéo da parte do entrevistado. As perguntas ndo obedeceram a
uma ordem especifica, o entrevistador deixou a conversa fluir, mantendo sempre o
foco nos objetivos predefinidos e colocando as questdes as quais o entrevistado nao
chegava por si proprio, no momento mais apropriado e de forma tdo natural quanto

possivel (Quivy & Campenhoudt, 2013).

As entrevistas foram gravadas em audio e posteriormente transcritas para

documento word, no computador privado do investigador.

6.3. PARTICIPANTES

A colheita de dados foi realizada na Unidade de Cuidados Intensivos
Neonatal do Centro Hospitalar de Vila Nova de Gaia/Espinho, EPE, no periodo de
junho e julho de 2017.

A unidade de cuidados intensivos neonatal acima referida é constituida por
uma sala de cuidados intensivos com seis vagas, duas salas de cuidados
intermédios com cinco vagas cada, perfazendo um total de dez e uma sala de
isolamento com capacidade para dois doentes. Insere-se nos Hospitais de Apoio
Perinatal Diferenciado (Centro Hospitalar de Vila Nova de Gaia/Espinho [CHVNG/E],
2013), tendo capacidade para a prestagdo de cuidados a RN de qualquer idade

gestacional e gravemente doentes entre os zero e vinte e oito dias de vida.

No ano de 2016, dos dados possiveis de colher na unidade em estudo, a
taxa de ocupacgao dos cuidados intensivos foi de 84% e em cuidados intermédios de
79%. Dos 381 internamentos, 135 foram de RN prematuros (RN com idade
gestacional <37 semanas), 4 RN tiveram diagnostico de encefalopatia hipdxico-
isquémica e foram registados 8 com malformagbes congénitas. Dos 135 recém-
nascidos prematuros, 41 eram de muito baixo peso, ou seja, tinham <32 semanas
ou <1500 gramas (Branco & Mimoso, 2014). Foram registados 11 6bitos, 6 deles de

RN no limiar da viabilidade.

O tipo de amostra foi ndo probabilistica acidental, ou seja, uma amostra
constituida por sujeitos que sao facilmente acessiveis e estdo presentes num local

determinado, num momento preciso. Os sujeitos foram incluidos no estudo a medida
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que se apresentaram e até a amostra atingir o tamanho adequado e se verificar a
saturagado dos dados, ou seja, as categorias de analise encontravam-se fechadas e
qualquer informacdo suplementar ndo acrescentava nada de novo ao estudo
efetuado (Fortin, 2009).

A amostra foi constituida por 7 enfermeiros com o grau de especialista
(saude infantil e pediatria e reabilitagdo), 6 neonatologistas/pediatras e outros 2
profissionais da equipa multidisciplinar (assistente social, psicologo e capelao)
(Tabela 2). O sexo feminino foi o predominante na amostra com 87% (13)
profissionais do sexo feminino e 13% do sexo masculino. Nenhum dos participantes

tinha formacao especifica em cuidados paliativos.

Tabela 2
Profissdo dos participantes

Participantes N %
Enfermeiros 7 47
Médicos 6 40
Outros 2 13
Total de participantes 15 100

Relativamente a idade dos participantes, a média foi de 47 anos (Tabela 3).

Tabela 3

Idade dos participantes

Participantes Idades (anos)
Min. Max. Média
Enfermeiros 31 52 40,9
Médicos 40 59 51,3
Outros 55 57 56
Total de participantes 31 59 47

Os participantes trabalhavam em média ha 22,8 anos e em Neonatologia ha
16,8 anos (Tabela 4).
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Tabela 4

Experiencia profissional dos participantes

Exp. Prof. (anos) Exp. Prof. Neo. (anos)
Participantes
Min. Max. Média Min. Max. Média
Enfermeiros 9 26 18,3 6 26 17,2
Médicos 17 34 25,8 7 27 16,5
Outros 30 30 30 12 20 16
Total 9 34 22,8 6 27 16,8

6.4. PROCEDIMENTOS ETICOS

Por forma a satisfazer os requisitos éticos e legais foram realizados varios
procedimentos. Foi enviado o pedido de autorizagdo ao Presidente do Conselho de
Administragcdo do Centro Hospitalar de Vila Nova de Gaia/Espinho EPE (Anexo 2),
juntamente com o protocolo do estudo e onde consta entre outros aspetos o
designio do estudo, os objetivos e o guido da entrevista utilizado na colheita de

dados. A autorizagdo do estudo consta no anexo 3.

Aquando da colheita de dados foi obtido o consentimento informado dos
participantes, com a garantia de anonimato e confidencialidade dos dados. Todas as

entrevistas, ao serem transcritas, foram codificadas por forma a manter o anonimato.

6.5. METODO DE ANALISE

Sendo um estudo qualitativo foi utilizado o método de andlise de conteudo.
Os dados foram analisados manualmente e feita tentativa de codificagdo com o

programa Nvivo.

A analise de conteudo oferece a possibilidade de tratar de forma metédica
informacdes e testemunhos que apresentam alguma profundidade e complexidade,
como os testemunhos obtidos pela entrevista semidiretiva (Quivy & Campenhoudt,
2013).
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A analise de conteudo é definida por Bardin (2016, p. 33 e 38) como um
“..conjunto de técnicas de analise das comunica¢bes”, “..uma técnica de
investigagdo que através de uma descricdo objetiva, sistematica e quantitativa de
conteudo manifesto nas comunicagbes tem por finalidade a interpretacdo destas
mesmas comunicagbes”. Os procedimentos de analise poderdo ser diferentes, de
acordo com os documentos a analisar e os objetivos do investigador, ndo havendo,
portanto formulas exatas para a sua execugdo. Existem, no entanto algumas regras

base, por vezes dificilmente transponiveis (Bardin, 2016).

As diferentes fases da analise de conteudo sado trés, a pré-analise, a
exploragdo do material e o tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacado
(Bardin, 2016).

A pré-analise é a fase de organizagio, correspondendo a um periodo de
intuicdes, cujo objetivos é operacionalizar e sistematizar as ideias iniciais. Inclui a
escolha dos documentos a analisar, a formulagdo de hipoteses e objetivos e a

elaboragao de indicadores que fundamentem a interpretagao final (Bardin, 2016).

No nosso caso, primeiro foi necessario estabelecer contato com os
documentos a analisar e conhecer o texto, ficando com as primeiras impressoes,
através da leitura “flutuante” (Bardin, 2016). As entrevistas por nds efetuadas, em

fungdo dos objetivos delimitados, cumprem os critérios de selegdo de documentos.

Para este estudo optamos por nao formular hipéteses, partimos antes de
inquietacdes, de perguntas de investigagdo, com base nas quais formulamos
objetivos (Fortin, 2009). Bardin (2016) refere que a formulagédo de hipoteses nado é
obrigatdria, efetuando-se uma analise exploratéria “as cegas”, sem ideias

preconcebidas.

A exploragcdo do material integrou a aplicagdo sistematica das decisdes
tomadas. Esta fase consistiu na codificacdo e enumeragdo em fungao das regras
formuladas. A codificagdo diz, assim, respeito a transformacao dos dados em bruto
em representagdo do conteudo. Foi efetuada através do recorte (escolha das
unidades), a enumeragao (escolha das regras de contagem) e a classificagédo e
agregacao (escolha de categorias) (Bardin, 2016), espelhadas nas tabelas de
apresentacdo de resultados, deste estudo. A categorizacao, utilizada neste estudo,
consistiu na “..operagédo de classificagdo de elementos constituidos de um conjunto
por diferenciagdo e, seguidamente, por reagrupamento segundo o0 género
(analogia), com critérios previamente definidos” (Bardin, 2016, p. 145). As categorias

reunem um conjunto de subcategorias e dentro destas, um grupo de unidades de
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registo (Bardin, 2016). Tal como preconiza Bardin (2016, p. 126) elaboramos
indicadores que fundamentam a interpretacéo final e facilitam a sua organizagéao.
“‘Desde a pré-analise devem ser determinadas operagbes de recorte do texto em
unidades comparaveis de categorizagdo para analise tematica e de modalidade de

codificagdo para o registo dos dados”.

O tratamento dos dados obtidos e sua interpretacdo permitiram estabelecer
tabelas de resultados, as quais condensam e pde em relevo as informacgdes

fornecidas pela analise, apresentadas nos capitulos seguintes.
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7. RESULTADOS

Tendo por base o guido utilizado para a entrevista (Anexo 1), julgamos
pertinente dividir a apresentacdo dos resultados considerando os temas que
emergiram das perguntas principais. Desta forma, os sete temas sdo: Cuidados
valorizados no cuidar/tratamento do RN que n&o vai melhorar (em fim-de-vida);
Medidas a ser implementadas para melhorar os cuidados ao RN que nao vai
melhorar (em fim-de-vida); Entendimento sobre cuidados paliativos neonatais;
Conhecimento/acompanhamento do trabalho desenvolvido nesta area em Portugal;
Existéncia de protocolos de atuacdo para os cuidados paliativos neonatais;
Experiéncia profissional no cuidar/tratar de RN que nao vao melhorar (em fim-de-
vida) e Necessidade de formagdo especifica em cuidados paliativos. Na tabela 5

estdo representados os temas e respetivas categorias.

Tabela 5

Temas e categorias emergentes

Tema Categoria

Cuidados valorizados no cuidar do RN Cuidados paliativos
Cuidados Curativos

Porqué da valorizagdo desses cuidados Valorizar o RN
Valorizar os pais
Etica

Medidas a ser implementadas para melhorar os RN/familia

cuidados ao RN .
Equipa

Entendimento dobre cuidados paliativos neonatais Cuidados paliativos neonatais

Existéncia de protocolos de atuagdo para os CPN  Beneficio/vantagem da existéncia de protocolos

Barreiras servigo
Barreiras equipa

Sugestdes para a implementagéo de protocolos e
CPN
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Tabela 5

Temas e categorias emergentes (continuagio)

Tema Categoria

Experiéncia profissional no cuidar de RN que ndo Sentimentos vivenciados

vao melhorar -
Dificuldades marcantes

Relacionamento com a familia
Conflito vivénciado

Partilha e reflexdo em equipa sobre as situagdes
em fim-de-vida

Necessidade de formacéo especifica em CP Areas de formagéo a investir

Cuidados valorizados no cuidar/tratamento do RN que nao vai melhorar (em

fim-de-vida)

Na analise da resposta a esta questdo emergiram duas categorias principais,

“cuidados paliativos” e “cuidados curativos” e suas subcategorias (Tabelas 6 e 7).

No que diz respeito a categoria “cuidados paliativos” emergiram as
subcategorias “cuidados ao recém-nascido”, onde os cuidados mais valorizados no
cuidar do recém-nascido que nao vai melhorar foram os cuidados de conforto (9),
“..Cuidados de conforto, portanto, aquecimento e aconchego...” (E12), analgesia (7),
“..a dor...” (E7), e relagaolligacao do recém-nascido com os pais (2), “.. manter a

ligagdo mae-filho, a relagdo com os pais...” (E2).

Na subcategoria “cuidados a familia” para além da relagéo/ligagdo dos pais
com o recém-nascido (4), “.. a ligacéo, a proximidade...” (E2), “..e a familia!” (E11),
nota-se também alguma preocupagdo com a autonomia da familia (1), “.. a crianga

e a familia progressivamente mais auténomos...” (E1).

Consideramos também a subcategoria “ética”, uma vez que foi demonstrada
a preocupagao dos entrevistados com a dignidade do recém-nascido (1), “..manter

a dignidade daquele bebé...” (E2) e a qualidade de vida (1), “.. a qualidade...” (E2).

Relativamente a categoria “cuidados curativos”, a arvore de subcategorias foi
‘cuidados clinicos e técnicos”, e o indicador “curativos e invasivos” sendo os
cuidados mais valorizados no cuidar do RN que ndo vai melhorar o investimento na
vida até ao limite (2), “..manter a vida o maximo possivel, investir!... é no

investimento da vida, até mesmo ao limite...” (E10).
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Matriz da resposta referente a categoria “Cuidados Paliativos”
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Subcategoria Indicadores Unidades de registo UE
Cuidados ao Conforto “Conforto...” E2, E3, E5, E6, E7, E8, E11, E12, E14 9
recém-nascido ~ . -
“...contengao... cuidados minimos de conforto...” E6
“...Cuidados de conforto, portanto, aquecimento e
aconchego...” E12
“... diminuigéo do ruido...” E14
Analgesia “...minimizar o sofrimento...” E2 7
“..ador...”"E7, E8, E11, E12, E14
“...essencialmente a analgesia..."E9
Hidratagao/alimentagdo  “... a hidratagéo e o conforto...” E3 3
“...alimentagéo...” E4, E6
Ligacéo pais-filhos “... manter a ligagdo mae-filho, a relagdo com os pais...” E2 2
“... tentar que os pais consigam estar junto e deem... uhm...
todo o carinho que conseguirem...” E14
Cuidados a Presengal/Ligacéo pais- “...temos feito um esforgo no sentido de... libertar de 4
familia filhos/Contato constrangimentos... em termos de horarios de visitas...” E1
“... aligacéo, a proximidade...” E2
“...e a familia!” E11
“... tentar que estes meninos estejam o maior tempo
possivel ou ao colo dos pais ou da maneira como os pais
acharem melhor estar com eles...” E14
Autonomia “a crianga e familia progressivamente cada vez mais 1
auténomos...” E1
Etica Dignidade “...Manter a dignidade daquele bebé...” E2 1
Qualidade “...aqualidade...” E2 1
Tabela 7
Matriz da resposta referente a categoria “Cuidados Curativos”
Subcategoria Indicadores Unidades de registo UE

Cuidados clinicos Curativos e invasivos
e técnicos

“... eu acho que eles valorizam tudo na mesma e
demais... olha a alimentag&o, o controle analitico,
o suporte ventilatério e respiratério...” E4

“... 0s sinais vitais, manter a vida o maximo
possivel, investir!... € no investimento da vida, até
mesmo ao limite...” E10

Podemos constatar que a maioria dos participantes concorda (10) com os

cuidados que referiu como sendo valorizados no cuidar do RN que nao vai melhorar.
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No entanto existem participantes que nao concordam (4) com os mesmos ou que

nao responderam a questao (2).

Da justificacado para concordancia com os cuidados valorizados no cuidar do
RN que ndo vai melhorar emergiram trés categorias, “valorizar a crianga”, “valorizar
os pais” e “ética” (tabela 8).

A categoria “valorizar a crianga” deu origem a subcategoria “sofrimento” e
cujos exemplos das unidades de registo sao: “..sofrimento...” (E2), com a vivéncia
da morte sem sofrimento (10), “.. que ndo sofral... que sofra o minimo possivel!”

7

(E7) e com conforto, “..é justo ter direito a morrer sem dor e com conforto e com

amparo e carinho...” (E8).

“Valorizar os pais” diz respeito ao suporte/apoio (subcategoria “suporte”) de

que necessitam (3), “..a nossa presenga sempre... com 0s pais...” (E2).

No que diz respeito a “ética” sdo referidos “valores éticos” (subcategoria)
como a dignidade (1), “.. aquele final seja o mais digno possivel, para ele, para o
bebé.” (E2), justica e direito fundamental (3), “..é justo ter direito a morrer sem
dor...” (E8).

Tabela 8

Matriz da resposta referente ao porqué da valorizagdo dos cuidados referidos

Categoria Subcategoria Indicadores Unidades de registo UE
Valorizar a Sofrimento Morte sem sofrimento “...sofrimento...” E2, E6, E9 10
Crianga

“...0 que lhe podemos dar é conforto,
mimo e estar a apoiar naquela fase final...
fazer o menos coisas interventivas...” E3

“...mais analgesia e essas coisas...” E5

“... que nado sofral... que sofra 0 minimo
possivel!” E7

“...& justo ter direito a morrer sem dor e
com conforto e com amparo e carinho...”
E8

“...6 totalmente desnecessario...prolonga-
se demasiado... esse investimento!” E10

“... o conforto é que deve ser prioridade...’
E11

“...qualquer pessoa deve ter um fim
confortavel e sem dor! E fundamental! E
aquilo que faz sofrer!” E12

Valorizar os Suporte Apoio aos pais “...a nossa presenga sempre... COm 0S 3
Pais pais...” E2, E3

“... a familia também é uma parte
importante que diz respeito ao bebé...”
E11
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Tabela 8

Matriz da resposta referente ao porqué da valorizacdo dos cuidados referidos
(continuagao)

Categoria Subcategoria Indicadores Unidades de registo UE

Etica Valores éticos Dignidade “... aquele final seja o mais digno 1
possivel, para ele, para o bebé.” E2

Justica/ “...€ justo ter direito a morrer sem dor...” 3

o E8
Direito fundamental

“...qualquer pessoa deve ter um fim
confortavel e sem dor! E fundamental!”
E12

“... do ponto de vista clinico como do
ponto de vista humano sao as atitudes
mais corretas!” E14

Medidas a ser implementadas para melhorar os cuidados ao recém-nascido

que nao vai melhorar (em fim-de-vida)

Na tentativa de melhorar os cuidados ao RN que n&o vai melhorar (em fim-
de-vida), foram varias as sugestdes, agrupadas em duas categorias, “RN e familia” e

“‘Equipa”.

Na tabela 9 encontram-se sugestdes alusivas a categoria “RN e familia” e
suas subcategorias (“alteragao/otimizagdo da estrutura fisica”, “flexibilidade das
regras do servigo” e “cuidados clinicos e técnicos”). Sdo relatadas, dentro da
subcategoria “alteragao/otimizagcéo da estrutura fisica”, a “criagdo de um espago, um
espago para as situagbes mais criticas!” (E1) (6) e a melhoria das condigbes
oferecidas aos pais (1), “..0s pais podiam estar recolhidos o tempo inteiro... com a
possibilidade de terem... um sitio para dormir... tomar um banho... tomar uma bebida

quente... confeccionar, aquecer uma pequena refeicdo” (E1).

Na subcategoria “flexibilidade das regras do servigo”, foi exposta a presenga
dos pais, irmaos, familiares ou pessoas significativas por mais tempo (8), “... alargar
um bocadinho o role de pessoas, de parentes, pessoas importantes, pessoas
significativas para os pais também, para os ajudar no luto!” (E11). Na subcategoria
“cuidados clinicos e técnicos” encontram-se alguns cuidados médicos como “.. A

”

analgesia...” (E9) (4), e a hidratacao/alimentacao (1), “.. o que nés podemos fazer
ou é o bebé ter um soro para estar hidratado, se tolerar alimentacdo podera ficar

com uma sondinha e fazer alimentacéo...” (E3).
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Tabela 9

Matriz da resposta referente a categoria “RN e familia”

Subcategoria

Indicadores

Unidades de registo

Alteracéo/otimiza
¢ao da estrutura
fisica

Flexibilidade das
regras do servigo

Cuidados
clinicos e
técnicos

Isolamento/priva
cidade

Alojamento
conjunto
pais/recém-
nascido

Maior
presenga/contato
dos pais e
irmaos/pessoas
significativas

Analgesia

Hidratagao/alime
ntacao

“Criagdo de um espago, um espago para as situagdes mais
criticas!” E1

“... acho que deveriamos ter uma sala... para esses meninos!”
E7

“...um sitio...” E8, E11

“... se calhar um quarto de isolamento, que nos temos...
eventualmente usa-lo mais para estas situagdes de final, ndo
é?!” E12

“...tentar que os pais consigam permanecer de uma forma mais
intima com o bebé, ndo tendo a presenga de outras pessoas
que... possam interferir com essa intimidade...” E14

“...0s pais podiam estar recolhidos o tempo inteiro... com a
possibilidade de terem... um sitio para dormir... tomar um
banho... tomar uma bebida quente... confeccionar, aquecer uma
pequena refeigdo.” E1

“A questao dos irmaos...” E1

“...0s pais tivessem mais tempo e com mais conforto...” E7

“... devemos ou nao integrar os pais nesses ultimos momentos...
€ um ponto importante para o conforto do bebé, para o conforto
da familia, para ultrapassar a questdo...” E9

“... existir mais contato com os pais. Envolver mais os pais...”
E10

“... alargar um bocadinho o role de pessoas, de parentes,
pessoas importantes, pessoas significativas para os pais
também, para os ajudar no luto!” E11

“... manter o maximo de contato com os familiares, se eles assim
o quiserem, pronto!” E12

“...tentar que os pais consigam permanecer de uma forma mais
intima com o bebé...” E14

“... acho que é muito importante a presencga dos pais...” E15

“..ador..” E3, E5, E14
“... A analgesia...” E9
“... 0 que nés podemos fazer ou é o bebé ter um soro para estar

hidratado, se tolerar alimentagao podera ficar com uma sondinha
e fazer alimentagéo...” E3

As sugestbes constantes da categoria “Equipa” (Tabela 10) referem-se a
“formacgdo” (subcategoria) dos profissionais de saude na area, com a adogao de
protolocos (6), “.. formaggo...” (E4), “...um protocolo...” (E6) e a criagdo de equipas
especializadas/direcionadas para a area (2), “Acho que era importante ter uma

equipa vocacionada...” (E8).

Na subcategoria “tomada de decisdo” encontramos sugestdes referentes a
multidisciplinariedade (1), “.. contratagdo de um profissional da area da psicologia!”

(E1) e a organizagdo (3) “... ter disponibilidade por parte da equipa médica e de
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enfermagem, disponibilidade para falar com eles, para exporem as suas duvidas,
para lhes darem conforto e para responderem a tudo aquilo que os pais
necessitam...” (E14), “...a lideranga para que haja sensibilidade nesse sentido e toda

gente acompanhe alinhada.” (E1).

Tabela 10

Matriz da resposta referente a categoria “Equipa”

Subcategoria Indicadores Unidades de registo UE

«

Formacéo Protocolos ...formacgéo... toda gente acompanhe alinhada.” E1 7

«

... havia de haver... critérios...” E2

“... formagéo...” E4, E12

«

...um protocolo...” E6, E9

. uniformizagdo de... uhm... de critérios e de... uhm... de
atitudes, no sentido de sabermos parar...” E12

Equipa “... com pessoas que também estivessem mais direcionadas para 2
especializada/ este tipo de situagdes!” E7
direcionada

“Acho que era importante ter uma equipa vocacionada...” E8

Tomada de Organizagao “... a lideranga para que haja sensibilidade nesse sentido e toda 3
deciséo gente acompanhe alinhada.” E1

“... Comissao de Etica (riso) funcionasse e houvesse uma decisdo
de equipe geral e ndo s6 nés darmos uma opinido...” E2

“... ter disponibilidade por parte da equipa médica e de
enfermagem, disponibilidade para falar com eles, para exporem
as suas duvidas, para lhes darem conforto e para responderem a
tudo aquilo que os pais necessitam...” E14

Multidisciplinari ~ “...urgente o servigo ter um psicélogo... contratagdo de um 1
edade profissional da area da psicologia!” E1

Entendimento sobre cuidados paliativos neonatais

Da informacédo obtida a questdo sobre “O que entendem sobre cuidados
paliativos neonatais?” emergiram pistas que deram lugar a uma Unica categoria,
“Cuidados paliativos neonatais”, e algumas subcategorias (Tabela 11), como o
“timming” para os cuidados paliativos, o “alvo dos cuidados”, o “tipo dos cuidados” e
a “ética”.

Relativamente ao “timming” a grande maioria associou os cuidados paliativos
neonatais ao fim-de-vida (8), “..fim-de-vida...” (E2), houve, no entanto, quem os
associasse ao conceito “enquanto ha vida” (5), “.. enquanto o bebé esta vivo...”

(E3), ou a doenga croénica (3), “.. situagdo que pode ser cronica...” (E11).
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”

O “alvo dos cuidados” foi, maioritariamente, referido como o recém-
nascido...” (E2) (13), no entanto, a familia também foi reconhecida como alvo dos

cuidados por cinco participantes, “..familia...” (E1).

Os cuidados que definem os cuidados paliativos neonatais (“tipo de
cuidados”) referidos foram “.. o conforto...” (E6) (11), a analgesia (4), “...minimizar a
dor...” (E3); mencionaram, também, os cuidados curativos e invasivos (2), “..muitas
vezes investimos até... e continuamos a investir...” (E4). Dois dos participantes
compararam-nos com a filosofia dos cuidados paliativos dos adultos, “... ndo diferem

muito dos cuidados paliativos de uma forma geral...” (E10).

A ideia de “..qualidade de vida...” (E1) foi referida por seis dos participantes
como parte integrante do conceito de cuidados paliativos neonatais, sendo integrado
na subcategoria “ética”. Houve ainda um dos participantes que fez referéncia a
tomada de decisao partilhada com a familia, a importancia de “Estas questbes tém
que ser muito discutidas com a familial... compartilhar com a familia quais sdo as
opgbes, levando em linha de conta qual é o pensamento deles, ndo é?...” (E1),

também incluida nesta subcategoria.

Tabela 11

Matriz da resposta referente a categoria “Cuidados paliativos neonatais”

Subcategoria Indicadores Unidades de registo UE

Timming Fim de vida “...situagdes que ndo sao resolluveis, que tém um desfecho fatal!” E1 8
“...fim de vida...” E2, E5, E6, E9, E11, E12

«

...saber que aquela forga vai terminar ali...” E10

Enquanto ha “... enquanto o bebé esta vivo...” E3 5
vida
“... @ enquanto nao prolongar a vida para a...” E7
“... sabemos que nao vai curar o bebé, mas que lhe pode melhorar a
qualidade de vida dentro das limitagdes que ele possa ter...” E8
“... enquanto vive...” E13
“... preconizar medidas...uhm... terapéuticas... no que diz respeito ao
conforto e ao bem estar... uhmmm... ndo descurando a parte clinica,
desde que nao seja de uma forma muito intrusiva!” E14
Doenga “...uma alteragdo na sua qualidade de vida...” E2 3
cronica

“... melhorar a qualidade de vida dentro das limitagdes que ele possa
ter...” E8

“... situagdo que pode ser crénica...” E11
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Matriz da resposta referente a categoria “Cuidados paliativos neonatais”

(continuagao)

Subcategoria Indicadores Unidades de registo UE
Alvo dos RN “...bebés...” E1 13
cuidados . .
“...recém-nascido ...” E2, E5, E6, E8, E9, E12, E13
“...bebé...” E3, E8
“...estamos a tratar de um ser que é pequenino...” E10
“... vai precisar por parte da familia, dos pais e da crianga de um cuidado
continuo em casa...” E11
“... preconizar medidas...uhm... terapéuticas... no que diz respeito ao
conforto e ao bem estar... uhmmm... ndo descurando a parte clinica,
desde que nao seja de uma forma muito intrusiva!” E14
“... criangas recém-nascidas, a neonatos...” E15
Familia “... familia...” E1, E9, E10, E11, E12 5
Tipo de Conforto “...qualidade de vida...” E1, E2 11
cuidados . .
“...0 mais confortavel...” E3, E12
“... é prestar tudo aquilo que o recém-nascido precisa, de modo a que o
fim de vida dele seja... uhm... o mais suave possivel!” E5
“...o conforto...” E6, E8, E11, E13, E14
“...confortar... com qualidade!” E7
Analgesia “...minimizar a dor...” E3 4
“... dando medicagdes para fazer com que eles nédo sofram tanto...” E7
“... melhorar a dor...” E8
“...0 menos dolorosa possivel para si e para a sua familia!” E12
Curativos “... muitas vezes investimos até... continuamos a investir...” E4 2
Invasivos “... preconizar medidas...uhm... terapéuticas... ndo descurando a parte
clinica, desde que nao seja de uma forma muito intrusiva!” E14
Filosofia dos “E, eu acho que, os cuidados paliativos neonatais ndo diferem muito dos 2
cuidados cuidados paliativos de uma forma geral, s6 que estamos a tratar de um
paliativos dos ser que é pequenino...” E10
adultos . » . . . . .
... € a pratica dos cuidados paliativos a criangas recém-nascidas, a
neonatos...” E15
Etica Qualidade de “...qualidade de vida...” E1, E2, E8, E13 6
vida
“... de modo a que o fim de vida dele seja... uhm... 0 mais suave
possivel!” E5
“... dando medicagdes para fazer com que eles ndo sofram tanto, com
qualidade!” E7
Tomada de “Estas questdes tém que ser muito discutidas com a familia!... Os 1
decisdo profissionais devem discutir as situagdes, com abertura, com as
partilhada familias... compartilhar com a familia quais sao as opgdes, levando em

linha de conta qual é o pensamento deles, ndo é?...” E1
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Conhecimento/acompanhamento do trabalho desenvolvido nesta area em

Portugal

No que diz respeito ao acompanhamento do trabalho desenvolvido nesta
area em Portugal a maioria dos participantes refere desconhecer o trabalho
desenvolvido em Portugal (8), no que concerne aos cuidados paliativos

neonatais/pediatricos, nos ultimos anos.

Alguns referem estar pouco conhecedores, mais ou menos ou alguma coisa

“

(7), justificando um esforgo, no sentido da formacdo dos profissionais,
nomeadamente através da Sociedade Portuguesa de Neonatologia... sei que existe
consensos acerca desta tematica...” (E1), “.. sei que ha unidades, mas néo estou a

”

par de todo...” (E2), “...mais ou menos...” (EB), “.. eu soube de um, que era do Dr.
Lincoln em Lisboa...” (E7), “..desse sitio onde... do Kastelo...” (E8), “Pouco! No
ultimo congresso que fui da Neo, foram bastantes abordados... como as coisas
foram evoluindo e da vontade de formar equipas... uma Comissdo de Etica... 0 que
se esta a fazer nas unidades, muito pouco!” (E9) e “Estou a par de algumas coisas,

mas néo estou por dentro de tudo, ndo!” (E14).

Existéncia de protocolos de atuacao para os cuidados paliativos neonatais

Os dados obtidos relativos a questao que se refere a existéncia e vantagens
de protocolos de atuacdo para os cuidados paliativos neonatais, as barreias e
sugestdes para a implementacao de cuidados paliativos neonatais séo apresentados
nas tabelas 12, 13 e 14.

A maioria dos participantes refere a ndo existéncia de protocolos de atuagao
para os cuidados paliativos neonatais na sua unidade (11). No entanto, dois
participantes referem “Protocolo mesmo escrito ndo ha! Ha um protocolo de
atitudes...” (E8) e “Existem algumas linhas orientadoras, mas ndo um protocolo de
atuagdo.” (E12). Ainda, dois participantes referem ndo saber se existem ou néo

protocolos de atuagao para os cuidados paliativos neonatais na unidade.

Todos os participantes consideraram haver vantagem na existéncia de

protocolos. Algumas das vantagens estao descritas na tabela 12.
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Consideramos uma Unica categoria, “Vantagem/Beneficio”, e como

subcategorias definimos o “RN/familia” e a “Equipa”.

As vantagens identificadas para o “RN/familia” prendem-se com o inicio

“@

precoce dos cuidados paliativos, aborddvamo-los mais cedo...” (E1), com a

seguranga (2), “.. seguranga... aos pais...” (E10), e maioritariamente, com a tomada

de decisdo (4), “.. haver um protocolo que nos oriente o que fazer, ja é meio

caminho andado para alguma coisa ser feita...” (E10).

Como vantagens para a “Equipa” foram referidas de igual forma, por sete
participantes, a tomada de decisao, “.. era mais facil, se calhar, decidir...” (E8), “E o
facilitar todas as tomadas de deciséo...” (E9); e “Uniformizar...” (E3) (7). Também foi
referida como vantagem para a equipa, por quatro participantes, a reflexao “.. iria
nos ajudar a nés e a debater...” (E2), “..o trabalho partilhado...” (E15). Dois dos

participantes referiram, ainda, como vantagem para a equipa a “..seguranca...”
(E10).

Tabela 12

Matriz da resposta referente a categoria “Vantagem/Beneficio”

Subcategoria Indicadores Unidades de registo UE
RN/familia Inicio precoce de CP “... abordavamo-los mais cedo ...” E1 1
Seguranga “...seguranga ... aos pais...” E10, E11 2
Tomada de decisao “...éque Ys;houvesse protocolos pelo menos abordavamo-los mais 4
cedo...”

“... a envolver os pais também e a envolver a equipe...” E2

“...haver um protocolo que nos oriente o que fazer, ja € meio
caminho andado para alguma coisa ser feita...”"E10

“Uniformizar procedimentos e beneficiar as criangas, claro!” E14
Equipa Tomada de decisdo “... faz-se sempre as discussdes do inicio... muitas das vezes sé 7
agarramos a situagdo numa fase muito tardia...” E1

“... iriam nos ajudar a nds e a debater... mostravamos o nosso
valor e a nossa decisdo...” E2

“...a equipa toda interviesse e que estivessem definidos quais sdo
os critérios para toda a gente atuar da mesma maneira!” E3

“...servia como uma linha orientadora para todos os profissionais
de saude...” E6

“...umas linhas de orientagéo!” E7
“... era mais facil, se calhar, decidir...” E8

“E o facilitar todas as tomadas de deciso...” E9
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Tabela 12

Matriz da resposta referente a categoria “Vantagem/Beneficio” (continuagao)

Subcategoria Indicadores Unidades de registo UE

Equipa Uniformizar “Uniformizar ...” E3, E11, E14 7

“...linha orientadora...” E6, E7

... uniformizava mais os cuidados...” E10

...6 fazermos todos a mesma coisa, fazermos todos por igual...” E12

«

Segurancga ...seguranga ...” E10, E11 2

«

Reflexao ... iriam nos ajudar a nos e a debater...” E2 4

«

...até para nos ajudar a nés, porque nao é facil lidar com o final de
vida...” E10

“...toda a gente tem conhecimento...” E11

“...0 trabalho partilhado...” E15

Das barreiras/dificuldades referidas resultaram duas categorias, “Barreiras do

servico” e “Barreiras da equipe”, apresentadas na tabela 13.

Nas “barreiras do servigo” estéo incluidas as subcategorias “politica”, “falta
de protocolos”, “estrutura fisica” e “caracteristicas dos pacientes”. A maioria dos
participantes (4) identifica a falta de “... um protocolo...” (E3), de uniformizagdo como
barreira/dificuldade na implementacdo dos cuidados paliativos neonatais. Dois
participantes mencionam que “.. havia de haver um espaco fisico...” (E2), referindo-
se & “estrutura fisica” como barreira/dificuldade. E apontado ainda que “.. tema que

“

esta a ser abordado mais recentemente...” (E8) e “.. as criangas que precisam
destes cuidados ndo sejam uma constante no servigo...” (E14), incluindo-se nas

“caracteristicas dos pacientes” pela novidade/raridade do tema na unidade.

As “barreiras da equipa” dividem-se em “fatores intrinsecos pessoais” e

“

“fatores comuns a equipa”. No primeiro, o mais frequente (3) diz respeito
dificuldade em encarar o insucesso...” (E1). E referido ainda as crengas (2), “

alguns preconceitos que ainda ha...” (E2), “..o medo da morte...” (E2) (2), “.. olha
s80 os aspetos morais... 0s aspetos legais... Atuar de acordo com a ética e o bom

senso...” (E10).

7

Os “fatores comuns a equipa” dizem respeito a “..formagédo...” (E1) (6), a
falta de “...consenso...” (E3) (6), a “..falta de... cooperacgéo de equipes...” (E2) (2) e a

lideranca (3), “..chefia...” (E2).
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Tabela 13
Matriz da resposta referente as categorias “Barreiras do servigo” e “Barreiras da
equipa”
Categoria Subcategoria  Indicadores Unidades de registo UE
Barreiras do  Politica Burocracia “... isso tem mais a ver com a parte politica digamos 2
servigo assim... envolve gastos, envolve muita coisa que...” E13
“E o grande veneno que é a burocracia!” E15
Falta de Uniformizagdo  “... um protocolo...” E3, E5 4
protocolo “...todos temos que remar no mesmo sentido...” E4
“... nem todos nés, profissionais de saude, achamos que
aquele doente € paliativo ou ndo é...” E7
Estrutura Isolamento/ “...fisicas, havia de haver um espaco fisico...” E2 2
fisica sitio proprio “...0 sitio...” E8
Caracteristicas  Novidade do “...tema que esta a ser abordado mais recentemente...” E§ 2
dos pacientes tema/Raridade “...as criangas que precisam destes cuidados ndo sejam
dos casos uma constante no servigo...” E14
Barreiras Fatores Crengas “...alguns preconceitos que ainda ha...” E2 2
equipa intrinsecos “...N6s préprios, a nossa mente, as nossas diferengas de
pessoais opinido...” E6
Lidar com o “...n6s temos muita dificuldade em encarar o 3
fracasso insucesso...” E1
“...tém dificuldade em dizer “ndo, ndo vale a pena
continuar mais”..."E3
“... incapacidade que as pessoas tém de aceitar que é
preciso parar!” E12
Etica “... olha séo os aspetos morais... 0s aspetos legais... 1
Atuar de acordo com a ética e o bom senso...” E10
Medos “...todos nés fugimos, fugimos, fugimos o mais possivel 2
de encarar com estas situagdes!”"E1
“...0 medo da morte...” E2
Fatores comuns  Formacgéao/ “...formacgdo...” E1, E4 6
a equipa sensibilizagdo  “...é o desconhecimento e a ignorancia...” ES
“... € ndo termos uma equipa apta para isso...” E8
“A disponibilidade e o interesse de alguns elementos da
equipa...” E9
“E a falta de sensibilizagdo, de uma forma geral...” E14
Decisao “...consenso...” E3, E5, E12 6
/consenso “... a principal barreira é a discussao entre as nossas
diferentes opinides...” E6
“... nem todos nés, profissionais de saude, achamos que
aquele doente € paliativo ou ndo é...” E7
“...multidisciplinariedade... para todos estarem de acordo
de como é que se deve atuar...” E10
Cooperagéo “...falta de... cooperagéo de equipes...” E2 2
“... a organizagao da equipa...” E8
Lideranca “...chefia...” E2, E11 3

«

... a organizagéo da equipa...” E8




74

As sugestdes para a implementagcdo dos cuidados paliativos neonatais na
unidade estdo expostas na tabela 14. Constituem em si uma categoria “sugestdes
para a implementagdo de cuidados paliativos neonatais” e desta emergem duas

subcategorias, “equipa” e "servigo”.

As sugestdes que dizem respeito a “equipa” incidem, maioritariamente, na
“..formacgdo...” (E1) (7) e na criagao de “..protocolo...” (E3) (7). Quatro participantes
mencionam “Formar uma equipe...” (E2) e “Arranjar um grupo de trabalho...” (E9)
como sugestdo. Dois dos participantes pensam que passa por “..reorganizar a
equipa...” (E11). A multidisciplinariedade também ¢é apontada como sugestao,
“..psicologa...” (E10), bem como a possibilidade de referenciagdo para a unidade de

cuidados paliativos pediatrica.

Relativamente ao “servigo”, dois participantes, falam na otimizacdo das

condigbes fisicas para “..isolar o bebé...” (E12).

Tabela 14

Matriz da resposta referente a categoria “Sugestbes para a implementagdo dos
cuidados paliativos neonatais”

Subcategoria Indicadores Unidades de registo UE

Equipa Formagéao “...formacdo...” E1, E2, E3, E4, E5, E10, E12 7
“... vermos com eles o que é que eles fazem..."E7

“... falta de conhecimento...” E11 “...fazer apresentagdes
praticas...” E14

Reorganizagao/ “... tem que haver da parte das liderangas dos servigos apoio a 2
motivagdo da essas pessoas...” E1
equipa

“...reorganizar a equipa...”"E11

Criagao de “...tem que haver com alguma equipa de pessoas que liderem 4
equipa/grupo de  todo este processo...” E1
trabalho

“Formar uma equipe...” E2
“Arranjar um grupo de trabalho...” E9

“...deveria de existir um grupo de apoio la no servigo..."E10

Multidisciplinarie  “...psicologa...” E10 1
dade
Protocolo “... protocolos...” E1, E10 8

“...protocolo...” E3, E8, E12, E14
...alguma coisa do Ministério da Saude...” E6
...criar medidas de atuagdo... tem de ser feita por todos...” E7

Referenciar para
Unidade de CPP

...agora ha uma unidade de cuidados paliativos...” E13 1
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Tabela 14

Matriz da resposta referente a categoria “Sugestbes para a implementagdo dos
cuidados paliativos neonatais” (continuagao)

Subcategoria Indicadores Unidades de registo UE
Servigo Otimizar condi¢des “...condigdes fisicas..."E1 2
fisicas

“...isolar o bebé...” E12

Experiéncia profissional no cuidar/tratar de recém-nascidos que ndo véo

melhorar (em fim-de-vida)

A questao seis pretendia explorar as experiéncias dos participantes no cuidar
de recém-nascidos em fim-de-vida. Assim, nas tabelas 15, 16, 17, 18 e 19 estao
apresentados os dados relativos aos sentimentos vivenciados, as dificuldades mais
marcantes, ao relacionamento com a familia, as situagcdes de conflito vivenciadas e
a partilha e reflexdo em equipa sobre os significados atribuidos as situagdes de RN

em fim-de-vida.

Apenas um dos participantes referiu ndo ter experiéncia no cuidar destes RN,

nao respondendo as questdes incluidas nesta tematica.

Os sentimentos referidos deram origem apenas a uma categoria (Tabela 15),
“Sentimentos vivenciados”, que se decompds em subcategorias como “Sentimentos

vivenciados” e “Casos”.

Os “sentimentos vivenciados” mais referidos passam pela “..tristeza...” (E3),
“..dor...” (E4), “..angustia...” (E14) (6), pela “.. frustracéo...” (E4) (6), pelo “..estado
de choque...” (E10) (2), pela “..empatia...” (E6), "..solidariedade...” (E14) e
dificuldade (9), “.. é dificil..” (E1).

Estes sentimentos sdo descritos como influenciados pelos “casos” descritos

“

como previsiveis (5), “.. existem situagbes em que uma pessoa, em que nés ja
estamos a prever...” (E11), e como imprevisiveis/fulminantes (5), “..ha aquelas
situagbes em que é algo subito, existe alguma surpresa e ai uma pessoa fica, fica

algo...” (E11).
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Tabela 15

Matriz da resposta referente a categoria “Sentimentos vivenciados”

Subcategoria Indicadores Unidades de registo UE
Sentimentos Tristeza, angustia, dor, “...tristeza...” E3, E4, E5, E9, E11 6
. . sofrimento
vivenciados “...dor!” E4
“... de angustia...” E14
Frustragao “...impoténcia...” E1, E3, E5, E14 6
“...frustragdo...” E4, E12
Revolta/injustica “... e que achei que era injusto e muito ingrato...” E9 2
“... fica algo revoltada, va!” E11
Empatia/solidariedade/  “... chorar com eles... é a questdo da empatia...” E6 3
tranquilidade B . . . . =
...estou tranquila... sentimento de pena... aceito a situagdo com
facilidade...” E12
“... de solidariedade...” E14
Dificuldade “... é dificil...” E1, E2, E3, E15 9
“... sdo situagdes penosas!” E7
“... a primeira dificuldade que eu tenho... de desligar o ventilador...”
E8
“... € mais facil lidar com estes casos do que com os outros...” E9
“...eu acho que nao sinto... Para conseguir aguentar aquilo,
porque se ndo, de outra maneira, eu desabava!” E10
“...ndo se consegue racionalizar isto, ndo é?! Mas uma pessoa tem
que manter aqui um bocadinho esta, esta, esta postura de
controle...” E11
Choque “...fiquei tipo em estado de choque...” E10 2
“... € sempre um momento muito dramatico...” E15
Casos Previsiveis “...Se calhar um prematuro, que é muito pequenino, se aceite mais 5
facilmente o ele ndo sobreviver...” E3
“Naqueles casos que desde o inicio... aqueles que estavam mal
e... que a evolugao seria para... para o 6bito...” E7
“... € ja houve outros casos e que achei que era o melhor para ele
e para aquela familia!” E9
“... existem situagdes em que uma pessoa, em que nos ja estamos
a prever...” E11, E12
Fulminantes/ “Principalmente quando é um bebé grande, em situagdes... acho 5

imprevisiveis

que é dificil de lidar!"E3

“... 0s outros meninos, aqueles em quem as vezes nos investimos
tanto e... que depois de um momento para o outro eles nos fogem,
nao é?!” E7

“... ja houve meninos em que fiquei muito triste e que achei que
era injusto e muito ingrato e que nao devia ser assim...”E9

“...ha aquelas situagdes em que é algo subito, existe alguma
surpresa e ai uma pessoa fica, fica algo...” E11, E12
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As “dificuldades marcantes” vivenciadas e relatadas pelos participantes,
formam em si uma categoria, dividida em duas subcategorias, “pessoais” e “equipa”
(tabela 16).

Como dificuldades “pessoais” foram apontadas, pela maioria (9), o lidar com

7

a familia, “..os pais” (E1), “.. a dindmica familiar...” (E4). Foram também bastante

“

citadas as questdes éticas (4), “.. eu acho que é um bocadinho de distanasia...”
(E10), “..tratar aquele bebé com respeito...” (E11), e a gestdo de sentimentos (4),
“As vezes é um bocadinho o gerir estes sentimentos todos...” (E3). Foi referido ainda

como dificuldade “.. é aceitar que eles ndo vdo melhorar...” (E9).

3

As dificuldades da “equipa” prendem-se com a falta de formacado (2), ‘o
conhecimento...” (E1), mas maioritariamente, com a nado definigdo dos limites da
escalada terapéutica (6), “..o0 que é que é paliativo e o que é que néo é paliativo...”
(E9), a tomada de decisdo (2), “..maior dificuldade é decidir...” (E9). E ainda
mencionado a “.. falta de instalagbes...” (E1), a falta de condigdes fisicas (2) como

uma dificuldade.

Tabela 16

Matriz da resposta referente a categoria “Dificuldades marcantes”

Subcategoria Indicadores Unidades de registo UE

Pessoais Gestao de “As vezes é um bocadinho o gerir estes sentimentos todos...” E3 4
sentimentos . ) )
...a nivel emocional e de ser humano!” E6
“...6 o lidar com a morte, é o lidar com o final da vida quando ela ainda
mal comegou...” E10

“...ha sempre aquele sentimento de tristeza... somos seres humanos que
estamos ali, também nos emocionamos...”"E11

Lidar com a “..pais ...” E1, E2, E3, E5, E7, E10 9
familia L. o .
“... 0 que me custa mais € ver a dindmica familiar...” E4, E11

“... um problema de relagéo do casal... do pai e da mée...” E15

Aceitagao “...€ aceitar que eles nao vao melhorar...” E9 2
do estado . - : i »

de salde do 0 saber parar, o saber parar € o iniciar os cuidados paliativos...” E12

RN

Questdes “E desligar o ventilador... ndo consigo! acho que nao tenho esse poder... 4
éticas ndo é a mim atribuido isso...” E8

“...eu acho que é um bocadinho a distanasia...” E10

“...ndés temos que ter uma capacidade para tratar aquele bebé com
respeito...” E11

“... 0 ndo saber se estou a fazer o melhor possivel!” E14
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Tabela 16

Matriz da resposta referente a categoria “Dificuldades marcantes” (continuagao)

Subcategoria Indicadores Unidades de registo UE
Equipa Falta de “... conhecimento...” E1 2
formagao Y i P
... 0 ndo saber se estou a fazer o melhor possivel!” E14
Limites para a “... é estar |a a fazes coisas, que sdo impostas e que nao vao trazer 6
escalada beneficio nenhum a crianca...” E4
terapéutica Y - S . »
... a confusao de ideias entre a equipa...” E5
Saber quando e ) ) ~ . _
instituir CP E desligar o ventilador... ndo consigo! acho que ndo tenho esse poder...
ndo é a mim atribuido isso...” E8
“... 0 que é que é paliativo e que é que nao é paliativo...” E9, E12
“..eu acho que esse prolongamento da vida, tentarmos ser um
bocadinho de deuses... a prolongar, ndo s6, o sofrimento daquela
crianga, mas também o sofrimento daqueles pais...” E10
Tomada de “...maior dificuldade é decidir...” E9 2
decisao » ) ,
“... a dificuldade é comegar!” E12
Condigoes “...de falta de instalagdes...” E1 2
fisicas

“... a nivel fisico, ndo temos muitas vezes condi¢gdes para dar aquela
familia...” E6

O relacionamento com a familia foi agrupado em “Tipo de relacionamento” e

“Vivéncias” (tabela 17).

Dez dos participantes classificaram o seu relacionamento com a familia

como bom, empatico,

. 0 relacionamento... acho que é bom...” (E7), “Senti-me

perto da familia...” (E14). Ha no entanto quem “... eu fecho-me um bocado... mas eu

acho que é para defesa pessoal...” (E10), mantendo um relacionamento defensivo

(2).

E vivenciado como uma dificuldade por oito dos participantes,
dificuldade... a familia...” (E11), “Né&o é facil!” (E1).

“
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Tabela 17

Matriz da resposta referente a categoria “Relacionamento com a familia”

Subcategoria Indicadores Unidades de registo UE
Tipo de Empatico “...consigo, acho, transmitir-lhes mais seguranga... encararem a situagdo de uma 10
relacionamento forma melhor...” E2
“...apoiar ..."” E1, E3, E5, E14
“... nunca me senti mal... logicamente que dizia para os pais “chorem, chorem
tudo o que tiverem a chorar”...” E6
“... o relacionamento... acho que é bom...” E7, E9
“... acalmar os pais e faze-los sentir que nés estamos a fazer, estamos a tratar o
bebé com... que estamos a fazer o melhor que nés podemos, com o maior
respeito...” E11
“Sempre muito bem, alids, a minha presenga é sempre pedida pela familia...” E15
Defensivo “..a gente sofre mais, acho que é com os pais... ndo conseguir imaginar o 2
sofrimento...” E8
“... eu fecho-me um bocado... mas eu acho que é para defesa pessoal...” E10
Vivéncias Dificuldades “Inicialmente muito dificil...” E1, E2 8

“Pois... mal! Uma pessoa também néo sabe bem como é que ha-de apoiar... ndo
é?" E4

“...nd0 me sinto bem, ndo é uma coisa que goste de o fazer...” E7, E8
“... entro em estado de choque... prefiro ndo sentir naquele momento...” E10

“... dificuldade ... a familia...” E11, E12

A categoria “conflito vivenciado”, foi organizada em quatro subcategorias,

"equipa”, “pessoais”, “pais” e “relativos ao servigo” (Tabela 18).

O conflito entre profissionais foi o0 mais exposto na “equipa”, por seis dos
participantes, “Conflito entre as pessoas, entre os profissionais ja!” (E8); entre

“

profissionais e pais foi aludido por dois participantes, “.. as vezes, inicialmente

culpam tudo...” (E7).
Os conflitos “pessoais” atribuem-se a conflitos “..internos...” (E10) (3).

Um dos participantes vivenciou um conflito entre os pais, entre o casal, “..

problema de relagéo do casal...” (E15).

Foi feita, também, referencia a conflitos relativos ao servico, por um

“ “

participante, “.. as deficiéncias estruturais que existem no servigo...”, “... aquelas

regras do servigco como...” (E10).
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Tabela 18

Matriz da resposta referente a categoria “Conflito vivenciado”

Subcategoria Indicadores Unidades de registo UE

Equipa Entre “...equipa médica...” E1, E3 6
profissionais B - , o,
...de ndo quererem ca os pais...” E2
“Conflito entre as pessoas, entre os profissionais ja!” E8
“...6 aquele tentar prolongar e que eu acho que é desnecessario...” E10

“...ja presenciei alguns conflitos, tanto com a equipa de enfermagem,
entre a equipa de enfermagem, entre a equipa médica e entre as duas

equipas...” E12
Entre “as vezes, inicialmente culpam tudo...” E7 2
profissionais e B . . .
pais ... em que os pais quiseram... queriam levar, portanto, tudo o que se
pudesse fazer... de procedimentos, até manobras invasivas e tudo... a
situagdo nunca iria melhorar...” E11
Pessoais Internos “...ndo haver consenso entre a equipa... mas a gente também nédo pode 3
n&o dar apoio...” E3
“...internos...” E10, E14
Pais Entre pais “...problema de relagéo do casal... do pai e da mée...” E15 1
(casal)
Relativos ao Deficiéncias “...as deficiéncias estruturais que existem no servigo...” E10 1
servigo estruturais
Pratica do dia-a-  “...aquelas regras do servigo como “os avos sé entram uma vez, nao 1
dia podem entrar mais”...” E10

Na generalidade (12) os participantes afirmam haver partilha e reflexdo em
equipa sobre as situagbes em fim-de-vida. Apenas um nega tal fato e um dos

participantes desconhece se essa pratica é feita ou nao na unidade.

Das respostas afirmativas obtidas surgiu a categoria “Partilha e reflexdo em
equipa sobre situacbes em fim-de-vida”, dentro desta houve necessidade de dividir

os dados em “equipas estanques” e “com que objetivo” (tabela 19).

Seis dos participantes (médicos) mencionam que as situagbes sao

“

partilhadas e refletidas na equipa médica...” (E9). Sete dos participantes
(enfermeiros) referem que sdo partilhadas ou “Faladas...” (E3) na equipa de
enfermagem. Um dos participantes refere que as “.. as equipas muito estanques!”

(E1).

No que diz respeito ao objetivo da partilha, cinco dos participantes relatam

que “..é mais desabafo uns com os outros, do que como aprendizagem...” (E4).
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Tabela 19

Matriz da resposta referente a categoria “Partilha e reflexdo em equipa sobre
situagbes em fim-de-vida”

Subcategoria Indicadores Unidades de registo UE
Equipas Equipa médica “...estamos a trabalhar com equipas muito estanques! Eu acho que 6
estanques deveria haver mais partilha e mais reuniées conjuntas!” E1 ,E7

“... normalmente comega la dentro, ndo é? (referindo-se ao
gabinete médico)” E8

“A maior parte, sim... na equipa... na equipa médica!” E9

“Sao sempre partilhadas e refletidas na equipa!” E12

“Sim... sim...” E14
Equipa de “...naquela equipe que esta, naquela situagdo...” E2 7
enfermagem

“...6 mais desabafo...” E4

“...partilha-se com a enfermeira e muitas vezes com a equipa
também... chega-se a falar com a equipa toda!” E8

“...n6s falamos...” E3, E5, E10, E11
Com que objetivo  N&o no sentido “...ficamos a comentar e a falar... ndo passam os aspetos que 5
de melhoria foram mais marcantes...” E2, E5

“...partilhar como experiéncia... 0 que se devia ter feito... se faltou
alguma coisa... isso nao!” E3

“... ndo sao exploradas, va! E podiam ser, no sentido de melhorar
até...” E4, E11

Necessidade de formacao especifica em cuidados paliativos

Todos os participantes assumem a necessidade de formacdo nesta area

especifica.

A categoria decorrente desta questdo foi “Areas de formagdo a investir”,
originando a subcategoria “cuidados clinicos e técnicos VS cuidados paliativos”
(tabela 20).

“

Na subcategoria emergente foram indicados cuidados como “.. a
alimentagégo...” (E4) (2), a “... ventilagdo...” (E14) (2), a “Etica!” (E9) (2), “.. 0 que é
que é paliativo, o que é que nao é paliativo...” (E9) (3), “ ...situagbes de... enfim...
nos acontecem mais... do dia-a-dia...” (E1) (1). Sao apontados por cinco dos
participantes “.. o conforto...” (E4) e o desenvolvimento de competéncias pessoais e
comunicacionais, “.. talvez a parte da psicologia... de discurso, palavras e outro tipo
de técnicas...” (E11), como area a investir a nivel de formagado. O apoio espiritual e
religioso, apontada por trés dos participantes. Ainda dois dos participantes fazem

alusdo ao empowerment dos pais.
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Tabela 20

Matriz da resposta referente a “Areas formagéao a investir’

Subcategoria Indicadores Unidades de registo UE
Cuidados clinicos  Alimentagao “...a alimentagéo...” E4, E14 2
e técnicos VS
cuidados
paliativos
Ventilagao “...0 suporte ventilatério...” E4, E14 2
Etica “... a parte humana!” E8 2
“Etical” E9
Protocolo: cuidados “...em que situagdes é que se deve parar e aquilo que devemos 3
curativos e fazer...” E3
paliativos - i T 2o m
..."isto é paliativo, isto ndo é...”” E8, E9
Situagdes mais “... nas situagdes de... enfim... nos acontecem mais... que é...do 1
frequentes — dia a dia..."E1
estudos de caso
Conforto “...o conforto...” E4, E11, E12 5
“..ador..” E8, E11, E12, E14
Competéncias “... tudo o que facilitasse a relagdo, manter o relacionamento 5
pessoais e entre a equipe e pais...” E2
comunicacionais ) . . ~
“...mecanismos para aprender a lidar com essas situagdes...” E5
“... a parte humanal!... a parte da psicologia, da psiquiatria...” E8,
E11
“...no lidar com a familia, lidar com os familiares...”"E12
Apoio espiritual e “... e que nds podessemos ser o suporte, o apoio deles...”"E2 3
religioso
9 “... cuidados prestado a familia ou apoio a familia...” E12
“... acompanhamento espiritual e religioso...” E15
Empowerment dos “Autonomizar os pais... A ter o maximo de autonomia possivel...” 2

pais

E1

«

.. eu acho que é um bocadinho pela formagdo e ensino aos
pais...” E10
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8. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

As criangas com uma condicdo limitadora de vida durante o periodo neonatal
poderdo integrar um programa de cuidados paliativos. Os cuidados paliativos
concentram-se em promover a qualidade de vida e podem ser prestados
simultaneamente com os cuidados curativos, numa perspetiva de gestdo de
sintomas e minimizacédo do sofrimento. Os cuidados em fim de vida sdo apenas um
aspeto dos cuidados paliativos, promovendo a morte natural e digna do RN, dando

apoio a familia e profissionais de saude (NANN, 2015; Perravicini, 2017).

Um dos objetivos deste estudo era identificar a percepgédo dos profissionais
de saude sobre os cuidados paliativos neonatais, sendo questionados sobre qual o
seu entendimento em relacdo aos mesmos. Os CPN devem iniciar-se a par dos
cuidados curativos e ter avivamento quando o objetivo curativo deixa de ser
apropriado (ACT, 2009; Catlin & Carter, 2002; Catlin et al., 2015; NANN, 2015;
Perravicini, 2017; WHO, 1998; WHO, 2014), no entanto, no presente estudo a
maioria dos profissionais associou os cuidados paliativos ao fim-de-vida,
possivelmente por o conceito de paliativo ainda se encontrar muito associado ao fim-
de-vida e a morte (Buder & Fringer, 2016; Conway-Orgel & Edlund, 2015; Martin,
2013). Os cuidados paliativos neonatais pretendem prevenir e aliviar o sofrimento do
RN e familia e aumentar a sua qualidade de vida enquanto vive € na morte (ACT,
2009; Catlin & Carter, 2002; Catlin et al., 2015), alguns elementos da equipa
associam-nos a ideia de “enquanto a vida” ou a doenca cronica, indo ao encontro
com as definigbes encontradas na literatura de CPN. Relativamente ao alvo dos
cuidados, alguns profissionais de saude fazem referéncia ao RN e a familia, em
consonancia com a filosofia dos CPN, a grande maioria concentrou-se no RN, néo
fazendo referéncia a familia. Tal fato pode dever-se aos profissionais considerarem
mais stressante a comunicagdo com a familia do que a prestacdo efetiva de
cuidados ao RN em fim-de-vida tal como refere Perravicini (2017). Neste estudo, é
ainda transmitida a ideia de promocédo da qualidade de vida do RN indo mais uma

vez ao encontro da definigao e filosofia dos CPN.

Alguns dos participantes descreveram os CPN como sendo parecidos com
os CP dos adultos, perspetiva que ndo esta de todo equivocada, uma vez que os
CPP, onde se incluem os CPN, advém dos cuidados paliativos dos adultos,

apresentando no entanto, caracteristicas proprias (WHO, 1998; WHO, 2014).
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Os cuidados referidos como fazendo parte dos cuidados paliativos foram os
cuidados de conforto, a analgesia e os cuidados curativos, sem serem de forma
intrusiva. Estes cuidados foram, também, referidos como os valorizados, na unidade
em estudo, no cuidar do RN que nao vai melhorar. Para além destes, € também
valorizada a relagdo que o RN estabelece com os pais, promovendo a dignidade e
qualidade de vida. Estes cuidados estdo em harmonia com os varios estudos
pesquisados (Catlin & Carter, 2002; EAPC, 2007; Hepsi, 2015; Lam et al., 2016;
Mancini et al., 2014; NANN, 2015; Newman et al., 2015; Soares et al, 2013).

Newman et al. (2015) referem que se deve presumir que existe dor no
RN/crianga nas mesmas situacbes em que se considera que existe dor para os
adultos, o alivio da dor e desconforto € um direito de todos os pacientes. Os
sintomas angustiantes no fim de vida podem ser stressantes para a familia e causar
agitacdo no RN/crianga, tornando-se de extrema importancia assegurar a familia
que o RN/crianga ficara o mais confortavel possivel (Newman et al., 2015). Os
principais sintomas angustiantes que se encontram descritos na literatura sdo a
dificuldade respiratoria, as secregdes, as convulsdées e a dor (Mancini et al., 2014;
NANN, 2015; Newman et al., 2015; Parravicini & Lorenz, 2014).

A avaliagdo da dor, referida como um cuidado valorizado pelos participantes
no presente estudo, &€ muitas vezes feita de forma inconsistente, tal como referido
em outros estudos (Mancini et al., 2014; Martin, 2013; Soares et al., 2013). Esta
deve ser feita frequentemente em fim-de-vida utilizando instrumentos de avaliagdo
de dor validados e adequados ao RN e dependendo do resultado da sua avaliagao,
deverdo ser implementadas medidas farmacoldgicas e n&o farmacoldgicas no
controlo da mesma (Catlin & Carter, 2002; EAPC, 2007; Mancini et al., 2014; Martin,
2013; Mendes & Silva, 2013; NANN, 2015; Newman et al., 2015). A medicagao para
alivio da dor, n&o opidide e opidide, deve ser administrada sempre que necessario,
utilizando as técnicas para administragcdo menos invasivas possiveis tais como a via
subcutanea, intranasal e a mucosa oral (Carter, 2016; Catlin & Carter, 2002; Drolet,
Roy, Laflamme, & Marcotte, 2016; EAPC, 2007; Mancini et al., 2014; NANN, 2015;

Newman et al., 2015).

As medidas nao farmacoldgicas para controlo da dor passam pelo ambiente
calmo, com diminuicdo de estimulos como o ruido e a luz, succdo nao nutritiva
associada a leite materno ou solugdo oral de sacarose, amamentagao,
posicionamento, contengao, colo ou método canguru (contato pele com pele),
musicoterapia, ouvir as vozes dos pais/irmaos, banho relaxante, massagem
relaxante, vestir o RN, ..., (Catlin & Carter, 2002; Mancini et al., 2014; NANN, 2015;
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Newman et al., 2015; Parravicini & Lorenz, 2014; Parravicini, 2017). Todas estas
medidas tém como objetivo o conforto do RN, em conformidade com os cuidados

relatados pelos participantes deste estudo.

A alimentagdo/hidratacdo também se mostrou uma preocupacido dos
entrevistados, em consonancia com Soares et al. (2013, p. 324) ao afirmar que na
UCIN onde fez o seu estudo “.. quando se opta pelos cuidados paliativos é pratica
continuar a alimentacdo, quer oral quer parentérica, verificando-se um incentivo a
amamentacdo quando tal é possivel”. Esta questdo € um pouco controversa, uma
vez que a alimentagado podera ser considerada uma forma de prolongar a vida, adiar
a morte natural e podera ou nao ser apropriada nos cuidados paliativos (Carter,
2016; Catlin & Carter, 2002; Mancini et al, 2014; NANN, 2015).

Mendes e Silva (2013) e Mancini et al. (2014) relembram que o objetivo do
tratamento, nesta fase, € o conforto e ndo a nutricdo, pois que nos recém-nascidos
que toleram o leite a continuagédo da sua administragdo depende da resposta destes,
a alimentacao oral deve ser suspensa se for causa de dor e desconforto. Qualquer
decisdo de continuar/descontinuar alimentagdo parentérica deve ser tomada tendo
em consideragdo a dor ou desconforto do RN na sua administragéo (Mancini el al.,
2014; Mendes & Silva, 2013). As decisbes devem ser tomadas tendo em
consideracdo o RN em questdo e discutidas com os pais, respeitando as suas
crengas e cultura, estabelecendo-se um plano de cuidados individualizado (Carter,
2016; Mancini el al., 2014; Parracicini & Lorenz, 2014).

Os pais constituem a esséncia do apoio ao RN (Mendes & Silva, 2013; Silva,
2013), assumem-se como os primeiros cuidadores dos seus filhos doentes (Mendes,
et al.,, 2012), e por isso a ligagdo dos pais com os RN foi mencionada pelos
participantes neste estudo, a semelhanga com os estudos de Soares et al. (2013) e
Lam et al. (2016). Os pais sdo fundamentais para o bem-estar do RN, pelo que
devem estar presentes e serem implicados em todos os aspetos do cuidar (EAPC,
2007; Hepsi, 2015). A maioria das vezes, ndo estao preparados para o0 que vao
encontrar na UCIN, pelo que os profissionais de saude devem estar preparados para
0s apoiar no que necessitarem (Conway-Orgel & Edlund, 2015). Mendes et al.
(2012, p. 220) referem que “Muitos pais enfatizam a santidade da relagdo pais-filhos
e a necessidade de cumprirem as suas obrigagbes parentais...”, reforcando a
importancia do incentivo da ligagdo dos pais com os filhos, tal como é real¢ado pelos

profissionais envolvidos neste estudo.
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Foi também referida a valorizacdo dos cuidados curativos e invasivos, no
cuidar do RN que né&o vai melhorar, tal acontecimento pode dever-se ao fato de ser
dificil para os profissionais aceitarem que ndao podem recuperar 0os seus pacientes
(Buder & Fringer, 2016). Silva (2010, p. 282) refere que “A morte de um bebé
constitui uma experiencia dramatica e traumatizante, sendo dificilmente aceite pelos
médicos e demais profissionais preparados para salvar vidas e afastar a morte”,
sendo por isso dificil “desistir’, levando muitas das vezes as equipas a usarem todos

0s meios que tém ao seu dispor para salvarem a vida do RN.

A qualidade de vida e a dignidade séo valores intrinsecos a vida humana e
valorizados pelos profissionais de saude da unidade em estudo. “Para proteger a
qualidade de vida neste limite e a dignidade na vida e na morte da pessoa doente,
devem todos os profissionais envolvidos nestes tempos dificeis desempenhar o seu
papel com eficiéncia e empatia” (Mendes et al., 2012, p. 221). Alguns dos objetivos
dos cuidados paliativos passam pela promocao da qualidade de vida e alivio do
sofrimento, dos pacientes e familia, apresentando como valores chave a compaixao,
0 compromisso, a integridade, a dignidade, o respeito, a partilha de informacgéao, os
pais como parceiros na tomada de decisao e o trabalho em equipa (Kenner, Press,
& Ryan, 2015). Estes valores encontram-se presentes no discurso dos profissionais
de saude deste estudo, ao admitirem a necessidade de uma morte sem sofrimento,

sem dor e com dignidade.

E visivel no discurso dos participantes a inexisténcia de protocolos
relacionados com os cuidados paliativos na unidade onde trabalham, considerando,
no entanto, que estes trariam vantagens, como a facilitagdo da tomada de deciséo, a
uniformizagao de procedimentos, o inicio precoce dos CP, seguranga para o
RN/familia e profissionais e a reflexdo sobre a pratica. Samsel e Lechner (2015)
conseguiram demonstrar que a implementacdo de um protocolo sobre cuidados
paliativos, numa unidade neonatal, estava associada ao aumento da implementacao
de intervengdes de caris paliativo, nas ultimas 48h de vida dos RN. A existéncia de
politicas ou guidelines para os cuidados paliativos na UCIN é identificado como um
facilitador para a prestacao de cuidados em fim-de-vida (Lam et al., 2016; Martin,
2013; Parravicini, 2017; Samsel & Lechner, 2015; Younge et al., 2015).

A alteragdo do objetivo do cuidar curativo para o cuidar paliativo, para
cuidados de conforto, é importante e vai permitir ao RN passar mais tempo de
qualidade com os pais, sem intervencdes dolorosas e desnecessarias, aumentando
a qualidade dos cuidados em fim-de-vida e a qualidade de vida do RN/familia, antes

da morte se tornar iminente (Samsel & Lechner, 2015).
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Younge et al. (2015) entenderam que a implementagcdo de um
programa/protocolo de cuidados paliativos ndo aumentou a incidéncia de medidas
de suspensado terapéutica ou morte. Perceberam também, que no caso de
diagnéstico pré-natal de malformagao congénita, um plano/protocolo de cuidados
paliativos era util para o inicio precoce dos mesmos. Constataram ainda a existéncia
de um aumento na administragdo de medicagdo analgésica e de reunides precoces
e frequentes com os familiares, apdés implementacdo do protocolo de cuidados

paliativos neonatais.

Os cuidados paliativos neonatais diminuem o tempo de internamento,
diminuem os custos na saude e aumentam a qualidade de vida do RN e familia
(Conway-Orgel & Edlund, 2015; Younge et al., 2015). No entanto, a decisdo pelos
mesmos ¢é dificil, devido as crencgas e desejos dos pais relativas a morte, a falta de
formacao dos profissionais e as variagdes das condigdes clinicas do RN o que
dificulta a certeza do prognéstico (Catlin & Carter, 2002; Samsel & Lechner, 2015).
Estes aspetos foram atribuidos pelos participantes como barreiras a implementacao

dos cuidados paliativos neonatais.

Varios estudos foram feitos por forma a explorar quais as principais barreiras
para a implementacdo dos cuidados paliativos neonatais. Cortezzo, Sanders,
Brownell, e Moss (2013) identificam como barreiras a implementacdo dos CP a
incerteza do prognéstico, constrangimento de tempo, barreiras na comunicagéo e a
falta de prontiddo da familia para discusséo. Kain (2011) identifica como barreiras a
implementacdao dos CPN: profissionais inadequados, ambiente inconveniente,
imperativos tecnologicos e expectativas parentais. Chen et al. (2013) referem que as
principais barreiras sdo a comunicagao insuficiente devida a falta de um programa
educacional, falta de aconselhamento disponivel para ajudar os clinicos neonatais,
incapacidade de expressar opinido pessoal, valores e crencas no que diz respeito
aos CPN, falta de profissionais de saude, falta de protocolos para os CPN,
imperativos tecnoldgicos, crengas, expectativas e desejos dos pais e crengas e
atitudes perante a morte, bem como, experiéncia no cuidar de recém-nascidos em
fase terminal. Parravicini (2017) atribui as dificuldades na implementacdo dos CP
nao s6 a pobreza na comunicagdo e conflitos entre profissionais, mas também, a
discrepancia e falta de apoio administrativo e recursos financeiros. Kilcullen &
Ireland (2017) também se debrugaram sobre o tema, constatando que se constituem
como barreiras a implementacado dos CPN a falta de formacgao, a falta de instalagcbes
que permitam o isolamento e privacidade, o sentimento de perda e sofrimento dos

profissionais e alguns fatores associados a procedimentos e politicas do servigo.
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Mais uma vez os participantes neste estudo vao ao encontro ao descrito em
outros estudos, ao descreverem como barreias a implementagdo dos cuidados
paliativos neonatais, a inexisténcia de protocolos, de consensos, a falta de
uniformizagao de procedimentos e condutas, a dificuldade na tomada de deciséo.
Também mencionaram a falta de sensibilizagado e formacado da equipa na area, os
medos, crengas e dificuldades dos profissionais em lidar com o fracasso e a falta de
organizagao e liderangca da equipa. Embora a lideranga seja exposta como uma
barreira a implementagéo de CPN Kilcullen e Ireland (2017) olham-na como um fator
facilitador para a sua implementagao, fato, também, referido por Conway-Orgel &

Edlund (2015) na implementagéo de um programa de CPN na sua unidade.

O desajuste dos profissionais deve-se aos aspetos das dotagdes insuficiente
para a implementagcdo de um protocolo de cuidados paliativos neonatais. Os RN
com caréncias de cuidados paliativos apresentam necessidade de imensos cuidados
de natureza demorada, com apoio emocional a familia, sendo por vezes necessaria
a ajuda e apoio dos colegas, se a distribuicdo de doentes nao for executada tendo
em atencdo as necessidades destes RN. Muitas das vezes os profissionais nao sao
em numero suficiente, o que torna dificil alocar os profissionais mais experientes a
estes RN (Chen et al, 2013; Kain, 2011). Existe também uma falta de
reconhecimento das necessidades de cuidados, altamente especializados, que
estes RN requerem (Chen et al, 2013; Conway-Orgel & Edlund, 2015; Kain, 2011).

O ambiente inapropriado diz respeito a capacidade de gerir e providenciar
recursos materiais que promovam um modelo de prestacdo de cuidados paliativos
(Kain, 2011), sendo necessaria uma infraestrutura adequada. A UCIN é um espago
de natureza barulhenta, pela tecnologia que alberga e pelo volume de pessoas que
nela permanecem, ndo tendo as condicdes ideias para um ambiente privado e
sossegado (Kain, 2011). O ideal seria transferir o RN e familia para uma sala
privada, assegurando aos familiares que estes ndo serdo abandonados (Catlin &
Carter, 2002; Lam et al., 2016). O modificar o objetivo dos cuidados para CP e
isolar/resguardar o RN/familia pode ser associado a perda de esperanca e a
“desistir’ do RN (Parravicini, 2017). Buder e Fringer (2016) relembram que a
esperanca faz parte dos CP, esta ndo precisa de estar associada a recuperagao do
RN, podera ser a esperanga dos pais em encontrar algum significado para a
situagdo que vivem. Esta esperanca podera ajudar a lidar com a realidade da
situagao, servindo de ponte para a comunicagdo com os profissionais de saude. A
UCIN em estudo possui uma sala de isolamento, que estando livre podera ser

utilizada para esse efeito, no entanto, podera ser ocupada por RN cuja condi¢do
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clinica requeira efetivamente isolamento, deixando de existir, assim, um espacgo
onde o RN e familia possam estar resguardados, sendo por isso identificado pelos
participantes tanto como uma barreira, como uma sugestado a implementacdo dos
CP.

Os imperativos tecnoldgicos descrevem o ambiente altamente tecnoldgico da
UCIN, levando a desafios éticos. Dizem respeito a tentagao de usar a tecnologia
disponivel, mesmo quando esta vai prolongar a vida de um RN que néo vai
sobreviver (Chen et al., 2013; Kain, 2011). As expectativas e desejos dos pais sdo
descritos como uma das areas mais dificeis, na provisao de cuidados a estes RN.
Os pais requerem informacéao direta e honesta da equipa, podendo decidir tendo em
consideracdo o melhor interesse da crianga. Existe, no entanto, preocupagédo no
sentido de o desejo dos pais ser o de fazer tudo o possivel para manter a vida,
levando a distanasia, constituindo-se assim uma dificuldade para a implementacao
dos CPN (Chen et al., 2013; Kain, 2011).

E necessario informar e discutir com os pais o plano terapéutico, o
prognéstico e redirecionar para medidas de conforto, se necessario. Isto sé é
possivel através da sensibilizagdo e formagao dos profissionais de saude (Samsel &

Lechner, 2015). Daqui emergem duas ideias, a tomada de decisdo e a formagao.

Identificamos também relatos de dilemas na tomada de decisdo sobre o
tratamento ou atitudes de limitagdo terapéutica pois constituem um longo processo,
devendo ser feito em equipa e em parceria com 0s pais, onde estes sdo guiados
pela equipa, numa relagao de confianga e tendo por base o melhor interesse do RN.
Estes dilemas podem ocasionar conflitos entre profissionais e entre profissionais e
pais referidos nos estudos consultados (Fernandez, Sellan, & Cruz, 2016; Larcher,
Craing, Bhogal, Wilkinson, & Brierley, 2015; Mancini et al., 2014; Martin, 2013;
Newman et al., 2015; Soffritti et al., 2014). De facto, a mudancga do papel dos pais
em neonatologia representa um desafio para os profissionais que os devem incluir

num processo de tomada de deciséo ético (Fernandez et al., 2016).

Torres et al. (2012) referem que os pais sdo os melhores advogados dos
seus filhos e que na maioria dos casos desejam participar ativamente no processo
de decisdo, no entanto, necessitam de informacgao clara, compreensiva e honesta.
Silva (2013, p. 297) afirma que “Estas situagbes devem caracterizar-se por uma
clara demonstragdo do esclarecimento e participacdo dos pais, na complexa tarefa
de compreender os limites da intervengéo terapéutica e a impossibilidade de cura”.

Aos pais deve ser fornecida informacido adequada e tempo adequado para estes a
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perceberem e assimilarem, bem como, abertura para pedirem uma segunda opiniao,
se assim o entenderem e as circunstancias o permitirem (Catlin & Carter, 2002;
Lercher et al., 2015; Mancini et al., 2014; Mendes & Silva, 2013).

A decisdo deve ser de comum acordo entre equipa e pais, onde estes
ultimos n&o devem sentir que sdo os Unicos responsaveis pela mesma (Kenner et
al., 2015; Larcher et al., 2015; Torres et al., 2012). A equipa necessita de perceber o
grau de envolvimento pretendido pelos pais e trabalhar a partir disto (Kenner et al.,
2015; Larcher et al., 2015; Santos & Almeida, 2015). A decisao deve ser colocada
entre duas opgdes, cuidados de conforto ou suporte tecnoldgico invasivo, sendo que

esta ultima ndo constitui o melhor interesse do RN (Torres et al., 2012).

“@

Soares et al. (2013, p. 325) reforga a ideia de que “.. o envolvimento dos
pais nas situagcbes de limitacdo terapéutica abre a possibilidade a atribuicdo de
significados face a uma situagdo de fim-de-vida, dignifica a vivéncia da doencga e da

morte e facilita posteriormente o processo de luto, devendo por isso ser incentivado.”

Os conflitos originados pelas diferentes opinides, entre profissionais e
profissionais e pais, devem ser geridos com alguma sensibilidade e prudéncia, tendo
por base sempre o melhor interesse do RN. “Para os pais, a transigcdo para o0s
cuidados paliativos é muito dificil e a falta de comunicagdo e consenso entre os
profissionais pode ser causa de grande desconforto e conflito moral” (Silva, 2013, p.
297).

Todos os elementos da equipa de saude devem ser incluidos no processo de
tomada de decisdo, sendo encorajados a partilhar o seu ponto de vista, existindo
abertura entre disciplinas e graus académicos (Larcher et al., 2015; Mancini et al.,
2014).

Gomella, Cunningham, e Eyal (2013) julgam como essencial a identificacéo
do conflito, seja ele entre os profissionais ou entre profissionais e pais. Entendem
como natural a ocorréncia destes conflitos, pois sdo partilhadas diferentes ideias e
valores éticos e morais. Alertam para o comportamento virtuoso (assente em valores
como a integridade, confianga, justica, prudéncia, compaixdo, solidariedade,...)
inerente aos profissionais de saude, que podera, ao ser colocado em pratica,

resolver por si qualquer conflito.

Uma boa comunicagao, aberta, clara e honesta é descrita como uma das
formas de ajudar na resolucao de conflitos, mas se tal ndo acontecer, o recurso a
um mediador independente pode ser util. Esta pessoa pode ser alguém da unidade

ou externo, como por exemplo, o guia espiritual e religioso. Se, mesmo assim, ndo
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existir acordo podera ser requisitado parecer a Comissdo de Etica da instituicao
(Catlin& Carter, 2002; Gomella et al., 2013; Larcher et al., 2015; Mancini et al., 2014;
Newman et al.,, 2015; Santos & Almeida, 2015; Soffritti et al., 2014; Torres et al.,
2012). Uma segunda opinido podera ser essencial caso se trate de uma equipa
pouco experiente, caso existam duvidas relativas a gestdo de sintomas ou algum
tratamento, ou a pedido dos pais, cabendo a equipa abertura para tal (Larcher et al.,
2015; Mancini et al., 2014; Soffritti et al., 2014). Recorrer a processo judicial
(tribunal) sera sempre o ultimo recurso, quando esgotadas todas as outras opgodes
(Gomella et al., 2013; Torres et al.,, 2012). O médico responsavel pelo caso deve
orientar o processo de tomada de decisdo e deve, sempre, assumir a
responsabilidade final pela opg¢do de tratamento tomada (Larcher et al., 2015;
Mancini et al., 2014). Todo o processo de tomada de decisado deve ficar registado e
justificado no processo do RN (Fanaroff et al., 2014; Larcher et al., 2015; Newman et
al., 2015; Santo & Almeida, 2015; Soares et al., 2013; Torres et al., 2012).

Mancini et al. (2014) recomendam a existéncia de reunides multidisciplinares
regulares, escalas e bem preparadas, entre a equipa e com psicologo, para a
discussdo dos casos e promogdo da coesdo e funcionamento saudavel da equipa,
reduzindo o potencial conflto e a potencial escalada terapéutica. A partilha e
reflexdo em equipa sobre situagdes em fim-de-vida é referida, pelos participantes do
presente estudo, como fazendo parte da pratica da unidade, no entanto, mencionam
que é feito mais no sentido de “desabafo”, ndo no sentido de melhoria e que nao
engloba todos os profissionais da equipa, sendo efetuado apenas na equipa que se
encontra no momento e em equipas estanques, médicos com médicos e
enfermeiros com enfermeiros. Esta circunstancia pode dever-se ao facto do papel
dos diferentes profissionais de saude no processo de tomada de decisdo continuar
por clarificar, especialmente o dos enfermeiros, que sdo os profissionais que mais

tempo passam junto dos RN e familia (Fernandez et al., 2016).

A importadncia da participacdo do enfermeiro responsavel pelo RN no
processo de tomada de decisdo ¢ salientada por Torres et al. (2012), uma vez que
este contribui para melhor compreender as crengas e valores dos pais, bem como
as circunstancias e o contexto social e familiar dos mesmos. Em concordancia, The
International Council of Nurses atenta o papel dos enfermeiros como fulcral para um
tratamento paliativo que pretende minimizar o sofrimento e melhorar a qualidade de
vida dos RN “que nao vao melhorar”, através da avaliagao, identificacdo e gestéo
das necessidades fisicas, sociais, psicolégicas, espirituais e culturais de forma
antecipada (NANN, 2015).
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Fernandez et al. (2016), no seu estudo, verifica que os enfermeiros se
encontram muito envolvidos na prestagcao de cuidados no final de vida aos recém-
nascidos e suas familias. Os enfermeiros tém consciéncia de que a tomada de
decisdo deve envolver todos os elementos da equipa, no entanto, constatam que na
realidade ndo é bem assim, sentindo que a sua opinido nao é valorizada, facto
referido também por Martin (2013). Este aspeto &€ também visivel em alguns dos
relatos dos participantes do presente estudo (“..mostravamos o nosso valor e a
nossa decisdo...” E2; “N6s acabamos por ainda ndo ter nenhuma decisdo, nao é?!”
E3). Este aspecto podera originar elevados niveis de stress nos enfermeiros
podendo levar a burnout. As relagdes interpessoais, especialmente com outros
membros da equipa, sdo descritas como a maior fonte de stress em especial quando
ha desacordo relativo as questdes éticas (Fernandez et al., 2016; Martin, 2013).
Muitas das vezes os enfermeiros tém que prestar cuidados com os quais nao
concordam (Fernandez et al., 2016), opinido consistente com os discursos dos
intervenientes do presente estudo (“Se o médico decide uma coisa, ndo podemos
dizer “ndo fago”, ndo é?!” E3). Este aspeto também se constitui como uma barreira a

implementacao dos cuidados paliativos neonatais (Catlin & Carter, 2002).

O apoio aos pais e profissionais pela equipa de psicologia ou equipa de
apoio espiritual/religioso podera ajudar na resolugdo dos conflitos (Mancini et al.,
2014; Soffritti et al., 2014). Silva (2013, p. 297-298) relata que “Deve haver uma
ponte entre as convicgbes racionais e informativas dos neonatologistas e a
necessidade de apoio humano solicitado pelos pais. Esta ponte implica uma
abordagem multidisciplinar colocando os interesses do recém-nascido e da sua

familia acima da propria equipa.”

A chave da prestacdo de cuidados de qualidade reside na relacdo que se
estabelece entre os profissionais e 0 RN em fim-de-vida e a familia (Buder & Fringer,
2016). Devido a proximidade desta relagcdo, os profissionais e especialmente os
enfermeiros, lidam com situagdes emocionais muito dificeis (Almeida, Moraes, &
Cunha, 2016). Os enfermeiros tornam-se intimamente e imediatamente envolvidos
com os seus RN devido ao tempo junto dos mesmos, a proximidade espacial e ao
toque, tornando inevitavel este envolvimento e o seu papel fulcral (Almeida et al,
2016; Buder & Fringer, 2016; Marques, Veronez, Sanches, & Higarashi, 2013). A
fragilidade e sofrimento de um RN extremamente prematuro em condi¢ao limitadora
de vida e os sentimentos de ansiedade e inseguranga da familia sdo uma constante
no dia-a-dia da UCIN (Conway-Orgel & Edlund, 2015; Almeida et al., 2016). Apenas

um dos participantes do presente estudo relata nao ter tido contato com RN/familia
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em fim-de-vida. Os restantes participantes expdéem que se trata de uma experiéncia
dificil que envolve sentimentos como dor, sofrimento, tristeza, angustia, choque,

frustragdo, revolta, empatia, solidariedade, entre outros.

A realizacdo de cuidados de forma deliberada permite, a quem os pratica, ter
uma maior consciéncia das suas emocdes, reduzindo o impacto das emocgoes
relacionadas com o trabalho na sua vida privada. No entanto, o estabelecimento de
limites nao é tarefa facil, especialmente no contexto dos CPN, onde o termo
“distanciamento profissional” podera ser visto como falta de cuidado (Buder &
Fringer, 2016). Verificamos no nosso estudo que esta foi uma preocupagao
demostrada por alguns profissionais entrevistados (“.. as vezes tenho medo... o
meu sentimento é de que... fui demasiado dura a dar a noticia ou dura a

acompanhar a familia...” E12).

Cuidar de RN em fim-de-vida e apoiar a familia envolve um contato intimo
com a dor, o sofrimento e perda evocando grande empatia nos profissionais (Buder
& Fringer, 2016).

Marques et al. (2013) relatam que embora a morte seja considerada como
algo que acontece com frequéncia em cuidados intensivos, esta evoca sentimentos
como o fracasso e insucesso. A morte de um RN é mais dificil de aceitar do que a
de um adulto, mesmo encarada como fazendo parte do curso normal da vida
(Almeida et al., 2016; Marques et al., 2013).

Marques et al. (2013) observam uma diferenciagdo quanto ao lidar com a
morte subita e inesperada do RN, e uma situacdo previsivel como a de uma doenca
cronica. A primeira apresenta-se como mais dificil de superar, uma vez que pais e
profissionais sdo apanhados desprevenidos. A ultima, embora envolta em dor,
sofrimento e tristeza, seria mais facil de suportar, uma vez que permite a preparagao
dos pais e profissionais para a mesma. Tal distingado também foi introduzida pelos

participantes deste estudo.

Constatamos que cuidar de um RN em fim-de-vida é dificil para todos os
envolvidos, no entanto, os profissionais de saude compreendem que o sofrimento
dos pais € maior e, apesar da relacdo de proximidade que se estabelece com os
pais/familia, é dificil “o lidar” com estes num momento de tanta dor e sofrimento
(Almeida et al., 2016; Marques et al., 2013). Dai a importadncia de uma equipa
multidisciplinar, psicélogo e guia espiritual/religioso com vista a apoiar os pais e 0s
profissionais envolvidos (Almeida et al., 2016; Catlin & Carter, 2002; Conway-Orgel
& Edlund, 2015; EAPC, 2007; Hepsi, 2015; Kenner et al., 2015; Mancini et al., 2014;
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Marques et al.,, 2013; NANN, 2015; Parravicini, 2017). Apesar da dificuldade, os
profissionais apoiam os pais durante o processo de doenca, morte e luto, atentos a
sua privacidade e desejos, tal como referido por Almeida et al. (2016), mostrando
afeto, solidariedade, escuta ativa, disponibilidade para as necessidades imediatas
(Marques et al., 2013).

Marques et al. (2013) e Almeida et al. (2016) constataram que a experiéncia
dos profissionais ajuda-os no processo de “lidar com”, no entanto, ndo é suficiente
para o fazerem de forma consistente, ndo substituindo a necessidade de apoio

adequado aos mesmos.

Silva (2013, p. 297) alerta para a necessidade de formacado, continua e
adequada, dos profissionais de saude na prestacdo direta de cuidados ao RN e

“

familia, “.. tanto em comunicacdo de mas noticias como na identificacdo das
necessidades da familia, na sensibilidade para o sofrimento e vulnerabilidade e para
a espiritualidade que envolve os momentos dificeis na doenga grave e no processo

de morrer”.

Zhang e Lane (2013) compreenderam que os enfermeiros de neonatologia
nao se encontravam a vontade com as questdes relacionadas com o fim-de-vida
devido ao stress resultante das mesmas e a falta de formacéo. Percebeu que para a
prestacdo de cuidados de qualidade em fim-de-vida, na UCIN, era necessaria
formacao sobre as questbes implicitas a este, demonstrando um aumento do a
vontade e diminuigdo do stress, dos enfermeiros, na prestagao de cuidados, em fim-

de-vida, apés formagao para a mesma.

Martin (2013) relembra que existem falhas na formacédo formal, dos
profissionais de saude, relativa aos principios dos cuidados paliativos. Recomenda a
formacao e treino dos profissionais de saude quer a nivel dos principios dos
cuidados paliativos, quer a nivel da gestdo/tratamento de sintomas e analgesia e
competéncias comunicacionais. Peng et al. (2013) perceberam que os profissionais
do seu estudo necessitavam de formacao nas areas de CP referentes ao controle de
sintomas e no apoio e comunicacdo com os pais. llustrado, também, pelos
participantes do presente estudo, que registam como dificuldade e necessidade de
formagao no tratamento do RN que nao vai melhorar o lidar com os seu sentimentos
e com a familia (competéncias pessoais e comunicacionais), a falta de
conhecimento para perceber o limite da escalada terapéutica ilustrada com questbes

praticas e frequentes do dia-a-dia, a falta de um protocolo orientador da pratica, as



95

questdes éticas, a dificuldade na tomada de decisdo e alguns constrangimentos de

estrutura fisica do préprio servigo.

A OMS (WHO, 2014) constata que, a nivel mundial, os profissionais de
saude exibem pouco ou nenhum conhecimento sobre os principios e a pratica de
CP, recomendando a formacdo dos mesmos a 3 niveis, basico, intermédio ou
especializado, em concordancia com Bowning, Ling, Benini, Payne, e Papadatou
(2013). O nivel basico seria para todos os profissionais de saude,
independentemente de trabalharem ou ndo com doentes com necessidades
paliativas; o nivel intermédio seria para os profissionais que poderao trabalhar com
alguma frequéncia com doentes com necessidades paliativas; e o nivel
especializado seria para os profissionais que trabalham diariamente com doentes

com necessidade paliativas (Bowning et al., 2013; WHO, 2014).

A EAPC (2007) recomenda a integragdo da formacdo em CP como
componente essencial do curriculum de todos os profissionais de cuidados de saude

pediatrica e das subespecialidades relacionadas.

Mancini et al. (2013) mencionam que a educacgao e o treino constituem parte
integral da prestagdo de CPN de qualidade e que a falta destes contribui para a
inadequagéo da provisdo dos CPN. Relembram que é necessario conhecer bem o
contexto clinico, social e do servigco desta populagdo por forma a preparar bem os
profissionais, para compreenderem e irem ao encontro das necessidades dos RN.
Para estes autores a formagcdao em CP nado pode ser vista s6 em termos de
conhecimento e competéncias, mas deve incluir um guia de comportamentos e

atitudes a serem exibidos aquando da pratica desses conhecimentos e aptiddes.

A formacéao e treino dos profissionais de saude concorrem para a reflexao
sobre a experiéncia clinica e para a mudanca de atitudes e praticas (Mancini et al.,
2013).

Mancini et al. (2013) recomenda como pontos-chave no curriculum de CPP:
conhecimento essencial para a prestacdo de CPN; atitudes que se foquem no
melhor interesse do RN e apoiem os pais na decisdo, sempre que possivel,
competéncias clinicas necessarias para a prestagcdo de CPN de forma holistica e
compreensiva; confianga para trabalhar em todos os limites do servigo; uma
ferramenta/protocolo que apoie os profissionais de saude; e capacidade de inovar
para atender as necessidades da populagao de cuidados paliativos neonatais. Estes
pontos serdo a base para a realizagado dos programas para formagdo em CP quer a

nivel basico, pré-graduado, quer a nivel avancado, pds-graduado.
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Relembramos que a falta de formacao foi identificada como uma barreira
importante a implementagdo dos CPN, quer pelos participantes deste estudo, quer
pelos varios estudos ja referenciados. E referida a necessidade de formagdo nas
diferentes areas dos cuidados paliativos neonatais, sugerindo a mesma como
medida a ser implementada para facilitar a implementacdo dos CPN e melhorar a

assisténcia aos RN que n&o vao melhorar.

Kilcullen e Ireland (2017) relembram a importéancia do conhecimento técnico,
incluindo os CP, da habilidade para lidar com a familia no cuidar do RN/familia, da
existéncia de bons protocolos, boa comunicagdo e avaliacdo dos cuidados
prestados no dmbito dos CP. Os entrevistados sugeriram formacgao, criagdo de um
grupo de trabalho, realizagdo de um protocolo, lideranca e reorganizagao da equipa,
otimizacao/alteragdo da estrutura fisica, como medidas a ser implementadas para
melhorar os cuidados ao RN que nao vai melhorar e facilitar a implementagao dos
CPN.

A filosofia dos CPN engloba o acompanhamento da familia no processo de
luto, aspeto nao referido por nenhum dos participantes deste estudo. Tal fato podera
dever-se a, como ja foi referido anteriormente, os profissionais considerarem mais
stressante a comunicagao/relagdo com a familia em detrimento da prestagéo efetiva
de cuidados (Parravicini, 2017); ao fato de ser dificil “lidar” com os pais num
momento de tanta dor e sofrimento (Almeida et al., 2016; Marques et al., 2013); a
falta de formagdo no que concerne a comunicagdo e apoio aos pais (Peng et al.,
2013). Ficam-nos, no entanto, algumas duvidas das razbes da omissao desta
componente e leva-nos a refletir sobre as seguintes questdes: sera que as nossas
perguntas ndo o suscitaram? sera que os profissionais de saude dos servigos de
neonatologia n&do estéo suficientemente sensibilizados para reconhecer a dor do luto
dos pais que perderam recém-nascidos? sera porque em Portugal existem poucos
projetos de apoio as familias/pais que perderam os filhos recém-nascidos e os
profissionais de saude nao valorizam o trabalho a desenvolver? Parece-nos
pertinente esta tematica e consideramos que deveria ser incluida na formagao dos

profissionais de saude.
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9. CONCLUSAO

O presente estudo partiu do relato dos elementos da equipa multidisciplinar
de uma UCIN, com mais de 5 anos de experiéncia, procurando identificar a sua
percepcao sobre os cuidados paliativos que os recém-nascidos em fim-de-vida
necessitam, analisar a experiéncia dos profissionais de saude sobre os cuidados ao
RN que né&o vai melhorar e sua familia e identificar as necessidades formativas da

equipa.

Partindo da descricdo das experiéncias dos profissionais de saude, que
ingressaram este estudo, foi-nos possivel a reflexao sobre a realidade dos cuidados

paliativos neonatais, na mesma.

Os cuidados valorizados pelos profissionais de saude, neste estudo, no
cuidar do RN que né&o vai melhorar foram o conforto, a analgesia, o contato com os
pais e dignidade e qualidade de vida. A morte com dignidade e sem sofrimento foi
uma preocupacdo manifesta pelos profissionais de saude. Os profissionais que nao
se encontram na prestacio direta e imediata de cuidados ao RN, com necessidades

paliativas, demonstram desconhecer a realidade destes RN/familia.

Embora os profissionais de saude tenham uma nog¢ido do conceito e da
filosofia dos CPN, estes mostraram nado conhecer a verdadeira esséncia dos
mesmos ao 0s associar, maioritariamente, aos cuidados ao RN em fim-de-vida.
Também foi visivel alguma falta de abnegagéo e motivagdo da equipa ao referir que

nao tém acompanhado a evolugdo dos CPN em Portugal.

E transparente a inexisténcia de protocolo de atuagéo para CPN na unidade,
no entanto, é visivel no discurso dos participante a vantagem e desejo da existéncia

do mesmo, com beneficios quer para os profissionais, quer para o RN/familia.

Foram identificadas como barreiras para a implementacdo dos CPN as
politicas, a falta de formacao e protocolos, a dificuldade da decisdo e consenso, as
crengas/medos e formas de lidar com sentimentos como o fracasso de cada um, a
lideranga e cooperagao da equipa e alguns constrangimentos de estrutura fisica,
como a falta de um espaco proprio para os pais serem informados da ma noticia ou

para estes permanecerem e chorarem a perda com privacidade.
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Verificamos que falar da experiéncia pessoal na prestacdo de cuidados ao
RN/familia em fim-de-vida era dificil para os profissionais. Relataram sentimentos
como dor, tristeza, sofrimento, frustragao, revolta/injustica, mas também empatia,
solidariedade e tranquilidade. Notamos uma separacgao relativa a previsibilidade ou
nao das situacbes, apercebendo-nos que apesar de ser dificil, era mais facil de

aceitar quando a situagao de falecimento era previsivel.

Os profissionais evidenciaram como dificuldades marcantes, no cuidar do
RN/familia que ndo vai melhorar, a aceitagdo do estado de saude do RN, gestao de
sentimentos, o lidar com a familia, as questdes éticas inerentes ao fim-de-vida em
neonatologia, a tomada de decisdo, a falta de formagao de cada um e da equipa e
os constrangimentos da estrutura fisica da UCIN. Consideraram ter um
relacionamento préximo/empatico com a familia do RN, no entanto, descrevem-no

como sendo uma dificuldade para eles.

Confessaram ja ter vivenciado situagdes de conflito devido a divergéncia de
opinides, conflitos estes descritos como sendo maioritariamente entre profissionais e

entre profissionais e pais.

As situacbes de fim-de-vida sao faladas/partilhadas em equipa, no entanto,
referem que nao € um tema em que se retire aprendizagens sobre o vivido, mais sim

pela necessidade de desabafar.

Todos, sem excecdo, sentem necessidade de formagdo em CPN, referindo
os principios dos CP e areas como a limitagdo terapéutica, a gestdo de sintomas,

competéncias pessoais e comunicacionais e a ética.

Sugerem a formacgao, a lideranga e reorganiza¢do da equipa, a criagao de
um grupo de trabalho na area, a formac¢ao de uma equipa de CPN, a elaboragéo de
um protocolo para CPN, a integracdo de um psicologo na equipa e a
otimizacao/flexibilidade das normas/condi¢cbes fisicas do servico, como medidas
para a implementacdo dos CPN na unidade e para melhoria da qualidade dos

cuidados ao RN que n&o vai melhorar.

Apesar de pouca preparacdo da equipa para os CPN, os profissionais
parecem-nos compadecidos para as necessidades destes RN/familias e disponiveis

para abracarem a implementagcdo dos CPN na sua unidade.

Parece-nos também urgente o envolvimento de todos os elementos da
equipa multidisciplinar nos principios e filosofia dos CPN, bem como na realidade da

pratica da UCIN, para tal sugerimos: o introducéo dos temas referentes aos CPN na
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formacao em servico; a realizacao de reunides multidisciplinares periédicas com
vista a reflexdo ética e discussdo em equipa dos casos dos RN em fim-de-vida;
elaboragdo de um protocolo/guia orientador para a pratica de CPN na unidade;
sensibilizacdo junto da administragdo hospitalar para a melhoria das condigbes

fisicas da unidade.

Pensamos que de uma forma geral foram atingidos os objetivos propostos

para este estudo.

Como limitagdes podemos referir o fato de se reportar apenas a realidade de
uma UCIN, nao permitindo, por isso a generalizagdo dos resultados. Desta forma,
torna-se notdria a necessidade da realizagdo de estudos similares noutras UCIN, por

forma a compararmos os resultados.

E terminamos com uma citagdo de Carneiro (2008, p. 273) que diz “.. evitar
uma morte precoce nem sempre resulta numa vida salva. Ha situagées em que so6
conseguimos adiar o momento da morte. Noutros casos a doenga evolui para uma
agonia prolongada e penosa. ... a prioridade é o investimento na qualidade do fim de
vida... A ciéncia é capaz de impedir mortes evitaveis, mas nunca evitara que chegue

a hora da morte”.
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MINISTERIO DA CIENCIA, TECNOLOGIA E ENSINO SUPERIOR
INSTITUTO POLITECNICO DE VISEU

Escola Superior de Saude de Viseu

Unidade Cientifico Pedagogica: Enfermagem da Crianga e do Adolescente

Investigadora Principal: Maria José Machado Silva
Orientadora: Professora Doutora Ernestina Silva
Curso: Mestrado em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria

Exmo.(a) Senhor(a) Participante:

No ambito do Curso de Mestrado e Pés-Licenciatura de Especializagao em
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria, estou a realizar o trabalho de Relatério
Final com o tema “Percepgdo dos Profissionais de Saude sobre os Cuidados
Paliativos Neonatais”.

Com o presente estudo pretende-se conhecer a percepgao dos profissionais
de saude sobre os cuidados paliativos que os recém-nascidos em “fim de vida”
necessitam. A finalidade do estudo consiste em sensibilizar os profissionais de
saude para a implementagao de cuidados paliativos neonatais e contribuir para a
melhoria de cuidados prestados ao recém-nascido que ndo vai melhorar e sua
familia.

Nesse sentido, solicitamos a sua participagao voluntaria, respondendo de
modo claro e preciso as nossas questdes. Numa primeira parte temos algumas
questdes de caracterizagdo sociodemografica e solicitamos o preenchimento dos
dados.

Numa segunda parte iremos proceder a entrevistas que serdo audio-
gravadas. Prevemos que a entrevista tenha uma duragédo de cerca de 15 minutos,
mas depende daquilo que nos possa ou queira transmitir. As suas respostas serdo
apenas trabalhadas pela equipa que realiza o estudo, garantindo a reserva da
confidencialidade e anonimato das informagdes. As gravagdes das entrevistas serao
destruidas apds discussao do trabalho. Enquanto enfermeira e investigadora estou
obrigada ao segredo profissional pelo que é garantida a confidencialidade dos
dados.

Salientamos que o seu contributo ao participar neste estudo € imprescindivel
para o sucesso do mesmo, que pensamos ser também do seu interesse.

Desde ja agradecgo a disponibilidade e preciosa colaboragao.

Viseu, Margo de 2017 N ; 0

O Investigador



Caracterizagdo sociodemografica

Entrevista n°

1. |dade anos
2. Sexo:
O Masc
O Femi
3. Profissao:
4. Experiéncia profissional: Anos;
5. Experiéncia profissional em Neonatologia Anos
6. Formagao especifica na area dos cuidados paliativos.

O Sim
O Nao;

- Se respondeu Sim refira qual a formagao?




GUIAO DE ENTREVISTA
Questoes

1. Na sua unidade quais os cuidados que s&o valorizados no cuidar/tratamento do
recém-nascido que nao vai melhorar (em fim de vida)? (conforto/controlo de

sintomas/parceria/pais alvo dos cuidados/equipa multidisciplinar)
1.1. - Concorda com os mesmos? Porqué?

2. Na sua opinidao que medidas deveriam ser implementadas para melhorar os
cuidados ao recém-nascido que nao vai melhorar (em fim de vida)?

3. O que entende por Cuidados Paliativos Neonatais? (conceito basico, filosofia,
timing para inicio)

4. Esta a par do trabalho desenvolvido em Portugal, nos ultimos anos, sobre os
cuidados paliativos neonatais?

5. Na sua unidade existem protocolos de atuagdo de cuidados paliativos neonatais?
5.1. — Quais as vantagens da existéncia de protocolos?

5.2. — Na sua opinido, quais as principais barreiras/dificuldades para a
implementagao de protocolos e da filosofia dos cuidados paliativos neonatais?

5.3 — Quais as suas sugestdes para a implementagao da filosofia dos cuidados
paliativos na sua unidade?

6. Na sua experiéncia profissional ja cuidou/tratou de recém-nascidos que nao vao
melhorar ou em fim de vida?

6.1. — Quais os sentimentos que vivenciou?

6.2. — Quais as dificuldades que mais 0 marcaram?

6.3 — Como se sentiu no relacionamento com a familia?

6.4 — Ja viveu situagdes de conflito?

6.5 — As situagdes de “fim de vida” foram partilhadas e reflectidas na equipa?
7. Sente necessidade de formagao especifica em cuidados paliativos?

7.1 — Na sua opinido que areas de formagdo em cuidados paliativos se deve
investir?

7.2 - Porqué?
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ANEXO Il
(Oficio ao Presidente do Conselho de Administragdo do CHVNG/Espinho EPE)
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Na resposta indicar a «nossa referéncia». Em cada oficio tratar s6 de um assunte

Ministério da Ciéncia, Tecnologia e Ensino Superior
Instituto Politécnico de Viseu

ESCOLA SUPERIOR DE SAUDE DE VISEU

Exmo. Sr.

Presidente do Conselho de Administragao do

Centro Hospitalar de Vila Nova de Gaia / Espinho, EPE
Rua Dr. Francisco Sa Carneiro

4 400 — 129 Vila Nova de Gaia

VOSSA REFERENCIA: VOSSA DATA: NOSSA REFERENCIA:

AssunTO: PEDIDO DE AUTORIZAGAO PARA EFECTUAR COLHEITA DE DADOS

No &mbito da unidade curricular de Relatério Final, a Escola Superior de Sauide de Viseu (ESSV) e a estudante Maria José
Machado Silva, do 5.° Curso de Mestrado em Enfermagem Saude Infantil e Pediatria, pretendem realizar um estudo que tem como
tema central a “Percepgéo dos Profissionais de Salde sobre os Cuidados Paliativos Neonatais”.

Com o presente estudo pretende-se conhecer a percepgéo dos profissionais de satde sobre os cuidados paliativos que os
recém-nascidos em “fim de vida" necessitam. A finalidade do estudo consiste em sensibilizar os profissionais de satde para a
implementagéo de cuidados paliativos neonatais e contribuir para a melhoria de cuidados prestados ao recém-nascido que nao vai
melhorar e sua familia.

Neste contexto, solicitamos a V. Ex.* autorizagao para a recolha de dados/informagéo junto dos profissionais de saude, do
Centro Hospitalar de Vila Nova de Gaia/Espinho, EPE, durante o més de Margo.

Pretendemos a participag&o voluntaria dos profissionais de salde na resposta a entrevistas que serdo audio-gravadas.
Prevemos que a entrevista tenha uma duragdo de cerca de 15 minutos, as respostas serdo anonimizadas e sera garantida a
confidencialidade de todas as informagdes.

Em anexo enviamos copia do documento da Comisséo de Etica do Centro Hospitalar de Vila Nova de Gaia/Espinho, EPE, do
Questionario e Gui&o de Entrevista de Recolha de Dados e do Consentimento Informado dos participantes.

Os resultados obtidos com este estudo serdo colocados a disposicdo de V. Ex.2, caso se coadunem com os interesses da
Instituicdo a que preside. Mais informamos que a Professora Doutora Emestina Silva ¢ a responsavel pela orientagdo da
investigacao, estando disponivel para prestar eventuais informagdes adicionais, através do telefone (232419100) da ESSV ou e-mail
ernestinabatoca@sapo.pt.

Agradecendo desde ja a disponibilidades e atengéo que possam dispensar ao assunto, subscrevemo-nos com consideragao.

R ‘-”':':\;"\\O\Pre\sidente da ESSV

S, ~——
~— ~——
S .,

.. -...‘N..,.,.,.A ; “‘\

m—

Professor Doutor Céﬁoﬁ%@ra

ES/RP

Rua D. Jodo Cris6stomo Gomes de Almeida, n.°102, 3500-843 Viseu, PORTUGAL
Tel. +351 232 419 100 Fax. +351 232 428 343 E-mail essvgeral@essv.ipv.pt Web. www.essv.ipv.pt




T

CENTRO
HOSPITALAR

VA NOVA DE GATA FSPINHO

Comissao de Elica

Tipo de trabalho:

Trabalho de Investigacao
Percepcio dos Profissionais de Satde sobre os Cuidados

Paliativos Neonatais

Ambito:

Académico X

Profissional

CES Centro Hospitalar de Vila Nova de Gaia/Espinho, EPE 1



1. ldentificacdo da investigacdo/trabalho

a - Nome do investigador principal:

rMaﬁa José Machado Silva

b - Nome do orientador (se aplicavel):

rEmestina M* V. Batoca Silva J

¢ — Titulo da investiga¢do/trabalho

Percepgdo dos Profissionais de Saude sobre os Cuidados Paliativos Neonatais

d — Servigo(s) onde sera realizada a investigagao/trabalho

Neonatologia

e — Existem outros locais, nacionais ou ndo, onde a mesma investigagdo/trabalho sera
efetuada?
SIM NAO [

f — Tempo previsto para o decurso da investigagdo/trabalho

9 meses no total. Para a colheita de dados 2 meses.

g — Objetivos da investigagdo/trabalho

- Conhecer a percepgdo dos profissionais de saude sobre os cuidados paliativos que os
recém-nascidos em “fim de vida” necessitam

- Analisar as experiéncias dos profissionais de satide sobre os cuidados ao recém-
nascido que ndo vai melhorar

- Identificar as necessidades de formagdo dos profissionais de saude em cuidados
paliativos neonatais

h — Populagdo em estudo (critérios de inclusdo/exclusio)

- Enfermeiros com especialidade e com mais de 5 anos de experiéncia em Neonatologia;
- Médicos Neonatologistas/Pediatras com mais de 5 anos de experiéncia em
Neonatologia;

- Capelao;

- Assistente social;

- Psicélogo.

i — Tipo de amostragem

Amostra ndo probabilistica acidental —|

CES Centro Hospitalar de Vila Nova de Gaia/Espinho, EPE 2
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j — Variaveis consideradas (se aplicavel)

k — Método de colheita de dados (questionario, entrevistas ...)

Entrevista semi-estruturada.

1- Quem colhe os dados?

O investigador principal.

2. Riscos/Beneficios

a- A investigagdo/trabalho envolve:
Doentes Acompanhantes/familia Profissionais X
Outros Quais?

b — Que beneficios poderdo advir para os participantes?

Reflexdo sobre a pratica de cuidados no sentido da implementagao de cuidados

paliativos neonatais € melhoria de cuidados prestados ao recém-nascido que ndo vai
melhorar e sua familia.

¢ — Que riscos ou incdmodos lhes podem ser causados?

Nao serdo causados riscos ou incomodos aos participantes.

3. Confidencialidade e anonimato
Ao longo do desenvolvimento da investigagdo/trabalho e para apresentagdo de
resultados estdo garantidos a confidencialidade e o anonimato?

SM K NAO

4. Consentimento
a — Esta prevista a obtengdo do Consentimento Informado Livre e Esclarecido?
SIM K NAO NAO Aplicével

CES Centro Hospitalar de Vila Nova de Gaia/Espinho, EPE 3




b — Estd contemplada uma informagfio escrita, para o participante, esclarecedora dos
objetivos, riscos e beneficios decorrentes desta investigagdo/trabalho, assim como a
garantia da sua total liberdade para decidir participar sem prejuizo decorrente da decisdo
de ndo participar?

SIM R NAO NAO Aplicavel

¢ — A investiga¢do/trabalho envolve individuos privados do exercicio de autonomia
(criangas, pessoas com incapacidade temporaria ou permanente)?

NAO K NAO Aplicavel

SIM Quais?

d — Que razdes justificam este envolvimento?

e — Como pretende obter o consentimento?

5. Propriedade dos dados
a — Exigindo a investigagdo/trabalho a constituigdo de uma base de dados, esté pedido o
parecer 8 Comissdo Nacional de Prote¢do de Dados (Lei n® 67/98 de 25 de Outubro)?

SIM NAO NAO Aplicavel KX
b — Esté prevista a publicagio dos resultados da investigagao/trabalho?
SM K NAO

6. Aspectos financeiros
a— A investigac¢do/ trabalho proposto envolve custos acrescidos para o doente?
NAO K NAO Aplicével

SIM Quem suportara os custos?

b — A investigagdo/trabalho proposto envolve custos acrescidos para a institui¢ao?
NAO K NAO Aplicavel
SIM Quem suportara os custos?

CES Centro Hospitalar de Vila Nova de Gaia/Espinho, EPE 4




¢ — Esta investigagdo/trabalho ¢ financiado?
NAO KX NAO Aplicavel
SIM Por quem?

7. Conflito de interesses
SIM NAO K

8. Termo de Responsabilidade
Eu, abaixo-assinado, Maria José Machado Silva, na qualidade de Investigador
Principal/autor, declaro por minha honra que as informagdes prestadas neste documento
sdo verdadeiras.

NOTA: Quando aplicavel anexar exemplar do Consentimento Informado, do (s)
instrumento (s) de colheita de dados.

Vila Nova de Gaia, __14/ __ Fevereiro / 2017

Mo 3%/ tﬁ}eghds 20vz
O Investigador Principal/Autor

CES Centro Hospitalar de Vila Nova de Gaia/Espinho, EPE 5
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ANEXO llI
(Autorizagado do Conselho de Administragdo do CHVNG/Espinho EPE)
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REPUBLICA SERVICO NACIONAL LENTROY
? PORTUGUESA 6 SNS t' 285 et T
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i" Lp ' g R
\’? 1\ Exmo(a). Senhor(a) t/ e ®
1‘ \1‘6 Vogal do Consselho da A.mninistral;ﬁniremr[a} .Skl Mulhers Grng e N;; Dﬁemta

CHVNGI/E, EPE e

W.M.Gaia, 13 de Margo de 2017

Solicita-se a V. Exa. Parecer bem como do Diretor de Servigo relativo ao pedido de autorizagdo dos se-

guintes trabalhos de investigagéo:

- ‘Relatdrio final de mestrado de enfermagem de saude infantil e pediatria com o tema percecdo dos pro-

fissionais de satide sobre o ruido em Neonatologia” — Ana Cristina Ramas

- "Defeitos genéticos das doengas mitocondrfais: abordagem por sequenciacdo de nova geracdo” - Helena

Santos

//P"Pemegéo dos profissionais de salde sobre os cuidados paliativos neonatais”— Maria Jose Silva

Com os melhores cumprimentos,

O Secretariado da Comissao de Etica
fo\s
urenco prot-
Ce lzacan Administrativa dﬂE

Sacretarado GA
Cantro Hospitalar W Gaia/EEpinha, EPE

'NG/E, EPE
e TR sold CM"
T Data qu Ef“ .

Tipo de documento:

Cantro Hospitalar de Vila Nowva de Gaia/Espinho, E.P.E.
Fua CommicSa Fernzndes, 5/n 4434-503 Vils Mova de Gala
MIPCS0E 142 156 Capital Estalutéro $0.822.000,00

TIF+ 351 22 7HE 5L 00 | Fas + 351 22 7830205

warwchyng.min-szuda.pit | geral@chyng,min-sauda. ot



TRABALHO INVESTIGACAO

42/2017

“Percegio dos profissionais de satude sobre os cuidados paliativos nconatais”

INSTITUICAQ/SERVICO: Escola Superior Satde Viscu

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Maria Jose Machado Silva

PARECER DA CLES emitido na reunido plenaria de 09 /03 / 2017

Mada a opor. Cumpre os requisilos necessanos i sua a provagio.

Documentos analisados;

Documento da CES;
Tnstrumento de colheita de dados.

) Presidente da CES

{Dr&%};l Fi guearedcr}

Remetido ao Secretariado da Comissio de Etica em 09/ 03/ 2017
. E—— =

PR R I 'ﬁ‘
TV NG L

sebsaro Ul da m;lilm & dn Ci Tlant

I C 25 %_3
Af{‘z

f_.f_.._

|',, i




	Documento Provisorio: 
	Autor: Maria José Machado Silva
	Título da Tese: Percepção dos Profissionais de Saúde sobre os Cuidados Paliativos Neonatais
	Tese: Tese de Mestrado
	designação: 5º Mestrado e PL em Enfermagem de Saúde Infantil e Pediatria
	Orientação: Professora Doutora Ernestina Batoca
	Financiamentos: 
	financiamento 1: 
	financiamento 2: 
	financiamento 3: 
	financiamento 4: 
	data: Janeiro 2018


