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RESUMO

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) entende os Cuidados Paliativos como uma
abordagem que melhora a qualidade de vida de pacientes e seus familiares que passam pelo
enfrentamento de adoecimentos que ameagam a vida. Consistem em um cuidado integral por
meio de equipe multidisciplinar com objetivo da prevencao e de alivio de sofrimento, seja ele
de ordem fisica, psicossocial ou espiritual. O avango tecnoldgico em saude, especialmente em
UTT’s, favorece a pratica da distanasia. O nascer e o morrer s3o eventos naturais e devem ser
encarados como tal, porém quando os fendmenos estdo cronologicamente proximos, como
nos casos dos recém-nascidos, encarar a terminalidade pode ser ainda mais dificil para a
equipe. O estudo caracterizou-se como qualitativo, descritivo e exploratorio, com objetivo de
compreender significados atribuidos pela equipe de UTI NEONATAL (UTIN) sobre
Cuidados Paliativos. Participaram 12 profissionais de satide que atuam em UTIN de hospitais
publicos e privados. A coleta de dados se deu pelo preenchimento de questionario
sociodemografico e entrevista semiestruturada, de maneira on-line e individual. Os dados
foram analisados através da andlise tematica de conteudo com auxilio do software Atlas.TI.
Os resultados evidenciaram os significados que profissionais de saude possuem sobre
Cuidados Paliativos em UTIN. Dentre eles sobressai-se a importancia da comunicagdo entre
equipe e equipe-familiares dentro da atuacdo em Cuidados Paliativos, o foco na qualidade de
vida do paciente e o controle de sintomas, acolhimento dos familiares e principalmente a

urgéncia de estudos e protocolos para atuacdo em Cuidados Paliativos de forma adequada.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos Pediatricos; Unidade de terapia intensiva neonatal;

Profissionais de Saude; Psicologia.



ABSTRACT

The World Health Organization (WHO) understands Palliative Care as an approach that
improves the quality of life of patients and their families who are facing life-threatening
illnesses. They consist of comprehensive care provided by a multidisciplinary team with the
aim of preventing and relieving suffering, whether physical, psychosocial or spiritual.
Technological advances in health, especially in ICUs, favor the practice of dysthanasia. Birth
and death are natural events and should be seen as such, but when the phenomena are
chronologically close, as in the case of newborns, facing terminality can be even more
difficult for the team. The study was characterized as qualitative, descriptive and exploratory,
with the aim of understanding meanings attributed by the NEONATAL ICU (NICU) team to
Palliative Care. Twelve health professionals who work in NICUs in public and private
hospitals participated. Data collection was carried out by completing a sociodemographic
questionnaire and a semi-structured interview, online and individually. Data were analyzed
through thematic analysis with the help of Atlas.TI software. The results could show the
meanings that health professionals have about Palliative Care in the NICU. Among them, the
importance of communication between the team and the family-team stands out within the
scope of Palliative Care, the focus on the patient's quality of life and symptom control,
welcoming family members and especially the urgency of studies and protocols for action in

Palliative Care properly.

Keywords: Pediatric Palliative Care; Neonatal intensive care unit; Health professionals;

Psychology.
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1. INTRODUCAO

Os Cuidados Paliativos vém se desenvolvendo ao longo dos anos. Historicamente, o
conceito confunde-se com o termo Hospice, ja que na idade antiga utilizava-se Hospice para
designar hospedarias que recebiam peregrinos e viajantes que disseminavam o cristianismo
pela Europa. O relato mais antigo € por volta do século V. O Movimento Hospice Moderno
foi iniciado por Cicely Saunders, Médica, Assistente Social e Enfermeira, quando visitou
todos os dias um paciente com um cancer inoperavel, David Tasma. Ele deixou, apds seu
falecimento, parte de sua herancga para Saunders, que em 1976 inaugurou o St Christopher's
Hospice, com o objetivo de prestar assisténcia aos doentes e também o desenvolvimento de
ensino e pesquisa. Como a propria fundadora pensou, era o ponto de partida para uma nova
forma de cuidar das pessoas (Matsumoto, 2012).

A origem do Cuidado Paliativo Moderno deu-se por um estudo envolvendo 1100
pacientes com cancer avangado que estavam sob assisténcia do St Christopher’s Hospice de
1958 a 1965. Esse estudo foi publicado na década de 70 por Robert Twycross que
desmistificou o uso de opioides ao afirmar, por meio de evidéncias, que a administracao
continua de drogas analgésicas resultou no alivio efetivo da dor nos pacientes. Colocando -
ou tentando - pdr fim ao mito, da dependéncia de medicagdo em pacientes com cancer e que
os opioides de uso continuo, resultariam no aumento do nivel de tolerdncia nesses pacientes
(Saunders, 2004).

A Organizagdo Mundial da Satde (OMS) entende os Cuidados Paliativos como uma
abordagem que melhora a qualidade de vida de pacientes e seus familiares que passam pelo
enfrentamento de adoecimentos que ameagam a vida. Consistem em um cuidado integral por
meio de equipe multidisciplinar com objetivo da prevencao e de alivio de sofrimento, seja ele

de ordem fisica, psicossocial ou espiritual (OMS, 2019).
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Em 1990 a OMS publicou sua primeira definicio de Cuidados Paliativos,
contemplando o cuidado ativo e integral aos pacientes cuja doenga ndo era responsiva ao
tratamento. A definicdao foi atualizada em 2002, compreendendo Cuidados Paliativos como
cuidado focado na qualidade de vida dos pacientes e familiares (Matsumoto, 2012;
D’Alessandro, 2020). Em 2018 essa definicdo ¢ novamente atualizada, considerando os
Cuidados Paliativos como cuidados holisticos ativos, oferecidos a pessoas de todas as idades
que apresentam intenso sofrimento relacionados a sua satide em virtude de doenca grave,
especialmente as que se encontram no final da vida, sendo seu objetivo portanto, melhorar a
qualidade de vida de pacientes, familiares e cuidadores (International Association for Hospice
& Palliative Care [IAHPC], 2018).

Em relacdo aos Cuidados Paliativos Pediatricos, estes configuram um espaco
particular dentre o universo dos Cuidados Paliativos, tendo como base o cuidado ativo do
corpo, mente e espirito para criangas e familiares que estejam num cenario de adoecimento
cronico. Essa abordagem de cuidado pode ser iniciada ao diagnéstico e continuar
independente da aplicagdao de tratamento modificador de doenga, cabendo aos profissionais
de saude, de forma multidisciplinar, avaliar e aliviar desconfortos fisicos, psicologicos, €
sofrimento social, incluindo a familia, utilizando todos os recursos comunitarios disponiveis
em institui¢des de todos os niveis de complexidade, bem como nos domicilios (Rosa et al.,
2020).

A Association for Childrens Palliative Care, a maior associacdo de Cuidados
Paliativos Pediatricos do Reino Unido, conceitua-o como uma abordagem total e ativa de
cuidados para criangas ¢ jovens, desde seu diagnostico ou conhecimento de sua situacao. Os
cuidados devem abranger toda sua vida, indo além de sua morte. Contempla as dimensodes
fisicas, emocionais, sociais e espirituais, com objetivo no aumento da qualidade de vida da

crianga/jovem e prestando suporte aos seus familiares. Além do controle dos sintomas, prevé
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descanso para seus cuidadores e acompanhamento em fim de vida e luto (Chambers et al,
2009).

Dois ter¢os dos paises do mundo ndao possuem unidades de Cuidados Paliativos
Pediatricos. A Europa possui a parcela mais significativa de atuagdo, sendo 39,5% de paises,
porém apenas a Alemanha e o Reino Unido possuem a pratica estruturada de Cuidados
Paliativos Pediatricos integrados aos servicos de saude.

A Academia Americana de Pediatria apoia que todas as criangas com doencgas graves
sejam acompanhadas em Unidade de Cuidados Paliativos. Para eles, os Cuidados Paliativos
Pediatricos compreendem desde o neonato até¢ o fim da adolescéncia, oportunizando uma
assisténcia integral, interdisciplinar e centrada na familia, desde o diagndstico e seguindo por
todo o tratamento (Falck, Moorthy & Hussey-Gardner, 2016; Santana et al, 2019). Diante do
avango tecnologico em saude, ¢ possivel que muitos recém-nascidos que morreriam no
passado, sejam mantidos vivos. No entanto, houve o aumento da morbidade, sobrevida e até
mesmo da distandsia (Santana et al, 2019, S4, 2019).

A neonatologia ¢ uma subdisciplina da pediatria, inicialmente resumia-se aos
cuidados médicos aos recém-nascidos, principalmente aos de risco e aos prematuros. E uma
especialidade praticada no hospital e comumente na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal
(UTIN) (Adamson-Macedo, 2016). E dentro dessa especialidade, ha também as
especificagdes dos Cuidados Paliativos. As causas que podem levar um recém-nascido a
obito estdo relacionadas com malformagdes intrautero, complicagdes intraparto, ou
fendmenos que podem ocorrer logo apos o nascimento (Sociedade Brasileira de Pediatria
[SBP], 2017).

A UTIN ¢ o instrumento principal para manutencdo da vida de recém-nascidos
prematuros, com baixo peso ao nascimento, com malformacdes congénitas, desconforto

respiratorio e asfixias, hipoxias intraparto, infeccdes e demais agravos a satde. Todo ano,
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mais de 30 milhdes de recém-nascidos no mundo necessitam de cuidados intensivos. A UTIN
realiza atendimentos de neonatos até 28 dias de vida, que necessitam de cuidado assistencial
intensivo. Os recém-nascidos permanecem monitorizados e dispdem de suporte vital
completo. Apesar de ser um ambiente importante para assegurar vida, ¢ considerado um
ambiente estressante, tenso, impessoal e temeroso. Ha a presenga de luzes fortes, barulhos,
trocas de temperaturas e alteragao do ciclo de sono devido a necessidade de avaliagdes e
procedimentos. Os manuseios pelos profissionais de saude podem chegar a ao numero de 488
procedimentos/dia, o que pode acarretar efeitos adversos e complicagdes causadas pelos
tratamentos nos pacientes atendidos (Souza, 2014; Ministério da Satde, 2017; World Health
Organization [WHO], 2020).

A necessidade de internagao de um recém-nascido em uma Unidade de Tratamento
Intensivo Neonatal (UTIN) ¢ uma situacao de extremo estresse € por isso considerada uma
situagdo de crise. Altera a historia planejada e sonhada pela familia e reflete na interacao
inicial entre familia e bebé, resultando em emog¢des ambiguas, afetos, medos, angustias,
fantasias e insegurancas nos familiares. Mas, diante da complexidade e sensibilidade desse
cenario, os familiares nao sdo os unicos interpelados por sentimentos de afli¢do. A frustragao
¢ o sentimento mais comum, principalmente quando ha diagnoésticos restritos ou 6bitos na
Unidade. Os profissionais de satide desejam “entregar” os filhos aos pais sem sequelas ou
agravos de saude ap6s internacao na UTIN, quando isso ndo acontece, além de lidar com as
proprias emogdes, precisam amparar os familiares (Ministério da Saude, 2017).

Apesar de ser um evento natural, a morte quando ocorre logo apos o nascimento,
tende a ser questionada e mal elaborada pela nossa cultura, o que dificulta a paliagdo de
pacientes recém-nascidos. Portanto, ¢ necessario formacao profissional adequada para
facilitar o preparo das pessoas que irdo trabalhar nesse campo (Lopes, 2021). Nao ¢ incomum

que profissionais da equipe sejam impactados emocionalmente, apresentando sofrimento
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psiquico reativo e sentimentos depressivos, devido a perda de um recém-nascido, pois ¢
muito dificil presenciar a morte de um paciente pelo qual se trabalhou muito. Todavia
percebe-se que o despreparo das equipes de satde e a falta de clareza sobre os critérios de
tratamento, atrapalham a comunicagao e causam insegurancas quanto as condutas necessarias
(Nieri, 2012).

Dessa forma, a relevancia cientifica desta pesquisa, fundamentou-se em compreender
os significados atribuidos pela equipe de UTI NEONATAL sobre cuidados paliativos, com
objetivo de fomentar o meio cientifico sobre uma area pouco estudada e permeada por
‘tabus’. Ja a relevancia social estd pautada em subsidiar reflexdes sobre a implantagdo e
aprimoramento da oferta de assisténcia em Cuidados Paliativos em UTI’s Neonatais, com
intuito de promover o que visa a OMS e a ANCP (Academia Nacional de Cuidados
Paliativos) garantindo a qualidade de vida, controle de sintomas e cuidado integral com o
paciente e sua familia.

Levando em conta os fundamentos apresentados até aqui, o presente estudo buscara
responder a seguinte pergunta de pesquisa: Quais os significados que as equipes de Unidades
de Terapia Intensiva Neonatais atribuem aos Cuidados Paliativos?

Quanto aos significados, serd utilizado o conceito de Grandesso (2000) que se
constitui a partir da ideia de que as pessoas constroem significados a partir da relagdo com o
outro por meio da linguagem. Assim, o “ber¢o dos significados” pode ser entendido como o
discurso por meio das “trocas dialogicas”, sendo que os significados se constroem no espago
comum entre os participantes. Para a autora, a construcdo de significados serve para a
organizacao das experiéncias a fim de dar um sentido a vida e as experiéncias. Na constru¢do
de historias vividas, a expressdo dos significados serve tanto para apresentd-los ao outro,

como também, para apresentd-los a nés mesmos.
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Considerando tais fendmenos, essa dissertagao visa entrelacar os conceitos tedricos:
Cuidados Paliativos e Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) e da concepc¢do de
significado de Grandesso (2000). Portanto, desejou-se compreender os significados atribuidos
sobre Cuidados Paliativos, a partir da consulta a profissionais de satide que estejam ou ndo

atuando em Unidades que possuam estabelecidos os protocolos de Cuidados Paliativos.
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2. OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Compreender os significados atribuidos por profissionais de satde que trabalham em

UTI NEONATAL sobre cuidados paliativos.

2.2 Objetivos especificos

- Identificar o estado da arte na literatura nacional e internacional acerca dos
significados de equipes de UTI NEONATAL sobre cuidados paliativos;

- Descrever os significados atribuidos de equipes de UTI NEONATAL sobre cuidados
paliativos e sentimentos evocados.

- Caracterizar os significados das equipes de UTI NEONATAL sobre cuidados

paliativos e possibilidades de intervencgao;
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4. METODO

4.1 Caracterizacio da pesquisa

O presente estudo caracterizou-se como pesquisa exploratoria, que teve como objetivo
pesquisar um tema pouco estudado, revelando a necessidade de ampliacdo de estudos sobre o
tema e sua configuracdo especifica (Sampieri et al., 2006). Possui carater descritivo, cujo
interesse foi descrever as caracteristicas de determinada populag¢do ou fenomeno e revelar as
relacdes entre variaveis (Gil, 2008). No que se refere ao delineamento, a pesquisa pode ser
considerada como transversal.

Optou-se pela pesquisa qualitativa, pois esta tem como objetivo compreender
significados dados a experiéncia humana, que segundo Moré (2015, p. 127) é um “espaco
relacional privilegiado", em que se busca o protagonismo dos sujeitos pesquisados. A
pesquisa qualitativa em psicologia estd amparada epistemologicamente na busca da
compreensdo de fendmenos da subjetividade humana, na busca do que tais fendmenos
significam para os sujeitos que os vivenciam, € ndo somente na descri¢do do fendmeno em si,
por isso estd ancorada no entendimento que o conhecimento se produz de forma
construtivo-interpretativa, de maneira interativa e singular (Gonzalez Rey, 2002; Turato,
2005).

Especificamente quanto a pesquisa qualitativa na drea da satde, Turato (2005)
descreve que a sua concepcdo estd ligada as Ciéncias Humanas, que busca revelar os
significados individuais e coletivos de quem os vivencia. Assim, ¢ indispensavel conhecer os
significados que os profissionais de saide possuem sobre Cuidados Paliativos, pois a partir
desses significados, as pessoas organizam suas praticas assistenciais. Portanto, para o autor, o

significado tem uma fungdo estruturante. Vale destacar, que a pesquisa qualitativa na area da
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saude, contribui para melhorar a qualidade da relagdo entre equipe, paciente, familiares e

institui¢do (Turato, 2005).

4.2 Participantes

Participaram do estudo 12 profissionais de satde, todas mulheres, sendo 2 médicas
neonatologistas, 2 psicologas, 2 enfermeiras, 2 fonoaudidlogas, 1 Assistente Social, 1
Terapeuta Ocupacional, 1 Fisioterapeuta e 1 Técnica de Enfermagem. Com relagdo ao tempo
de formacao, oito delas tinham mais de dez anos de formacgao, trés de dois a trés anos € uma
de quatro a seis anos. O tempo de atuagdo e atuagdo em neonatologia nao se diferenciou,
sendo quatro profissionais com dois a trés anos e seis ha mais de dez anos. Cinco
profissionais atuam apenas em hospital privado, cinco em hospital publico e duas
profissionais atuavam nos dois tipos de servigo.

Para acesso aos participantes, a pesquisadora utilizou as redes sociais para formular o
convite. A escolha dos entrevistados se deu principalmente de maneira intencional. Esta
pesquisa teve como critérios de inclusdo: a) profissionais de satide que atuam em UTI

Neonatal no periodo minimo de dois anos; b) atuando em hospitais publicos ou privados.

4.3 Instrumentos

Para a coleta de dados foram utilizados dois instrumentos, sendo um o Questionario
Sociodemografico (QS) que contemplou perguntas objetivas com o intuito de caracterizar o
perfil sociodemografico, formagao, atuacdo e caracterizando a Unidade em que trabalha. Foi
utilizada uma adaptacdo, desenvolvida pela pesquisadora, do questionario sociodemografico

elaborado pelos pesquisadores do Nucleo de Estudos e Pesquisas em Desenvolvimento
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Infantil (NEPeDI) (Candatem, 2022) (Apéndice B); e a uma entrevista semiestruturada com
13 perguntas (Apéndice C), que tive duracdo de 10 a 40 minutos de aplicacdo. As perguntas
foram norteadas por questdes sobre os significados atribuidos aos Cuidados Paliativos em
UTI Neonatal. A construcdo do roteiro foi embasada na revisdo de literatura e nos
pressupostos teoricos, buscando responder aos objetivos deste estudo, com foco no fenomeno
a ser estudado. O roteiro foi composto por perguntas principais € complementares, sendo

perguntas abertas com a finalidade de provocagado das narrativas (Moré¢, 2015).

4.4 Procedimento de coleta de dados

A coleta de dados aconteceu de forma on-line, para os participantes que responderam
ao convite realizado pelas redes sociais. Apds a aprovagio do Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina, sob parecer
67340823.2.0000.0121, a pesquisa foi divulgada de forma digital, contendo todas as
informacdes necessarias, conforme as orientagdes de Schmidt et al. (2020). A principal
estratégia de captacdo dos profissionais foi realizada de forma intencional ou por
conveniéncia.

Ap6s manifestado o interesse em participar, foi realizado o contato com os possiveis
participantes por WhatsApp e novamente foram apresentados os objetivos e a forma como se
deu a pesquisa, bem como a identificacdo dos critérios de inclusdo e agendamento da
entrevista. Em seguida foi colhido o aceite de participagdo via assinatura de Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice A), por meio de um link para leitura e
aceite de do TCLE via plataforma Google Forms, tendo o entrevistado acesso a sua leitura e
impressdao. Logo apos o aceite, o participante foi redirecionado ao preenchimento do
Questionario Sociodemografico (QS) por meio de uma nova pagina do Google Forms, sendo

que o preenchimento aconteceu antes da entrevista.
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As participantes foram informadas de que a entrevista seria realizada por video
chamada de forma sincrona, sendo gravada em imagem e 4udio para posterior transcri¢do e
analise. A plataforma utilizada foi o Google Meet. A escolha dessa plataforma ocorreu
considerando o aspectos de gratuidade e de duragao ilimitada, podendo ser utilizada em seu
formato web, ndo havendo necessidade de download anterior, facilidade de acesso,
familiaridade com a ferramenta, e principalmente confiabilidade e seguranca de dados,
conforme apontam Schmidt et al. (2020) ao se referirem a realizacao de entrevistas on-line
em pesquisas.

A fim de zelar pelo rigor técnico e cientifico, antes da realizagao das entrevistas com
os pesquisados, foi realizada uma entrevista experimental com outro pesquisador com
conhecimento do objetivo da entrevista. Esta destinou-se ao treino e sensibilizagdo da
pesquisadora, com relagao ao roteiro, além de melhorar o roteiro de entrevista e a postura do

entrevistador (Mor¢, 2015).

4.5 Procedimentos de analise dos dados

As entrevistas foram analisadas sob os principios da Andlise de Conteudo, que
preconiza que sejam categorizados a posteriori. Optou-se por tal técnica por considerar o
aspecto individual, considerando o discurso e de quem fala e suas significagdes. O método de
analise de conteudo permite que o foco seja qualificar as vivéncias do sujeito, assim como as
percepcoes deste sobre os fenomenos (Bardin, 1977). A andlise tematica de conteudo se
desenvolveu em trés momentos, sendo elas: pré-andlise, exploragdo do material ou
codificacdo, e tratamento dos resultados obtidos e interpretagdo. A pré-analise consiste na
fase de organizagdo das informacgdes, com o objetivo principal operacionalizar e sistematizar
ideias, para elaboracdo de um planejamento de andlise flexivel e preciso. Na fase de

exploracdo do material ou codificagdo, compila-se os dados obtidos, podendo ser em
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categorias para organiza-los. J4& na andlise de resultados, trabalhou-se com os resultados
brutos, permitindo destacar as informagdes obtidas € que serdo interpretadas sob a luz de uma
perspectiva tedrica (Bardin, 1977).

Os dados coletados nas entrevistas foram transcritos e organizados utilizando-se o
software ATLAS.TI que permitiu a codificacdo estruturada de dados qualitativos,
assegurando organizacdo rapida e eficaz de dados por meio da sistematizacdo analitica

(Machado & Vieira, 2020).

4.6 Procedimentos éticos

Esse estudo atendeu aos principios éticos previstos na Resolu¢do n® 510/2016
(Conselho Nacional de Saude [CNS], 2016) que regulamenta a realizagcdo de pesquisas com
seres humanos. Sendo assegurado o sigilo da identificagdo da participante e das informagdes
pessoais coletadas. E por meio da Resolugao do Conselho Federal de Psicologia n® 016/2000
(Conselho Federal de Psicologia [CFP], 2000), foi garantido aos participantes a prote¢do e o
cuidado quanto a qualquer risco que o estudo possa lhe causar.

Cabe também, esclarecer que todas as participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). A Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa
(CONEP, 2020) recomenda que, nas pesquisas com coleta de dados online, deve-se
oportunizar e salientar a importancia que a copia do documento assinada pelo pesquisador,

seja guardada pelo participante.
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5. ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Com intuito do fomento da produgdo cientifica nacional e internacional, essa
dissertacdo foi subdividida em dois artigos para publicagdo em revistas cientificas sobre o
tema. Os artigos foram escritos em consonancia com os objetivos previamente elencados,
inicialmente com a identificagdo do estado da arte na literatura nacional e internacional
acerca dos significados de equipes de UTI NEONATAL sobre cuidados paliativos, tendo
como resultado o artigo intitulado de ‘Significados da Equipe de Satide Sobre Cuidados
Paliativos em UTI Neonatal: Revisiao Integrativa De Literatura’.

O segundo artigo foi intitulado de ‘Cuidados Paliativos em UTI Neonatal:
Significados Atribuidos Pela Equipe de Saude’, derivou-se do resultado da pesquisa de
campo atendendo os outros objetivos especificos: caracterizagao dos significados das equipes
de UTI NEONATAL sobre cuidados paliativos e possibilidades de intervencao e descrevendo
os significados atribuidos de equipes de UTI NEONATAL sobre cuidados paliativos e

sentimentos evocados.
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Artigo 1 - Significados da Equipe de Saude Sobre Cuidados Paliativos em UTI

Neonatal: Revisdo Integrativa De Literatura

Resumo

Cuidados Paliativos Neonatais conceitua-se como uma abordagem integral e ativa de
cuidados para recém-nascidos desde seu diagndstico desfavoravel. Devem abranger toda sua
vida, contemplando as dimensdes fisicas, emocionais, sociais € espirituais, com objetivo no
aumento da qualidade de vida da crianca e prestando suporte aos seus familiares. Neste
estudo realizou-se uma revisdo integrativa de literatura com objetivo de sintetizar e analisar
conhecimento cientifico produzido sobre os significados atribuidos por equipes de saude da
UTIN sobre Cuidados Paliativos. O levantamento de dados foi realizado no més de margo de
2023, nas seguintes bases de dados: Latindex, Lilacs, PubMed e Scielo, utilizando os
descritores: Cuidados Paliativos, Neonatologia, UTI Neonatal e profissionais da saude.
Foram localizados 748 artigos, apos a exclusdo de artigos nao publicados entre 2012-2022, e
nao revisados por pares e duplicados, chegou-se a 72 artigos para leitura integral, sendo eles
em portugués, espanhol ou inglés. Ao aplicar-se os critérios de elegibilidade, selecdo e
exclusdo, 15 artigos foram incluidos no estudo. Os resultados da investigacdo trazem pontos
importantes de reflexdo que podem auxiliar instituicdes de saude, equipe e sociedade a
estabelecer pontos de cuidado no cenario de UTIN. Os resultados foram catalogados em
quatro categorias: Abordagem centrada na familia; Educacdo continuada; Comunicagdo e
decisdo compartilhada e Necessidades institucionais, para analise de conteudo a posteriori.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos, Unidade de terapia intensiva neonatal, Profissionais de

Saude
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Abstract
The concept of Palliative Care is a total and active approach to care for newborns since their
unfavorable diagnosis. Care should comprehend the entire life, contemplating the physical,
emotional, social and spiritual dimensions, aiming to increase the quality of life of the
children and providing support to their families. In this study, an integrative literature review
was carried out with the objective of synthesizing and analyzing scientific knowledge
produced about the meanings attributed by NICU health teams to Palliative Care. The data
collection was conducted in March 2023, in the following databases: Latindex, Lilacs,
PubMed and Scielo, using the descriptors: Palliative Care, Neonatology, Neonatal ICU and
health professionals. 748 articles were found, after excluding unpublished articles between
2012-2022, non-peer-reviewed and duplicated, 72 articles were selected for full reading, in
Portuguese, Spanish or English. By applying the eligibility, selection and exclusion criteria,
15 articles were included in the study. The results of the investigation bring important points
for reflection that can help health institutions, teams and society to establish points of care in
the NICU scenario. The results were cataloged into four categories: Family-centered
approach; Continuing education; Communication and shared decision-making and
institutional needs, for subsequent content analysis.

Keywords: Palliative Care, Neonatal Intensive Care Unit, Health Professionals

Resumen
Los Cuidados Paliativos Neonatales se conceptualizan como un abordaje total y activo del
cuidado del recién nacido desde su diagndstico desfavorable. Deben cubrir toda su vida,
abarcando las dimensiones fisica, emocional, social y espiritual, con el objetivo de aumentar
la calidad de vida del nifio y brindar apoyo a su familia. En este estudio, se realizd una

revision integrativa de la literatura con el objetivo de sintetizar y analizar el conocimiento
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cientifico producido sobre los significados atribuidos por los equipos de salud de la UTIN a
los Cuidados Paliativos. La recoleccion de datos se realizd en marzo de 2023, en las
siguientes bases de datos: Latindex, Lilacs, PubMed y Scielo, utilizando los descriptores:
Cuidados Paliativos, Neonatologia, UCI Neonatal y profesionales de la salud. Se localizaron
748 articulos, después de excluir articulos no publicados entre 2012-2022, no revisados por
pares y duplicados, se alcanzaron 72 articulos para lectura completa, en portugués, espanol o
inglés. Aplicando los criterios de elegibilidad, seleccion y exclusion, 15 articulos fueron
incluidos en el estudio. Los resultados de la investigacion traen importantes puntos de
reflexion que pueden ayudar a las instituciones, equipos y sociedad de salud a establecer
puntos de atencion en el escenario de la UCIN. Los resultados fueron catalogados en cuatro
categorias: Enfoque centrado en la familia; Educacion continua; Comunicacion y toma de
decisiones compartidas y necesidades institucionales, para su posterior analisis de contenidos.
Palabras clave: Cuidados Paliativos, Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales,

Profesionales de la Salud

Introduciao

Os Cuidados Paliativos Pediatricos configuram um espago particular dentre o
universo dos Cuidados Paliativos, tendo como base o cuidado ativo do corpo, mente e espirito
para criangas e familiares que estejam num cenario de adoecimento cronico. Essa abordagem
de cuidado pode ser iniciada ao diagndstico e continuar independente da aplicacao de
tratamento modificador de doenga, cabendo aos profissionais de satde, de forma
multidisciplinar, avaliar e aliviar desconfortos fisicos, psicologicos, e sofrimento social,
incluindo a familia, utilizando todos os recursos comunitarios disponiveis em institui¢des de

todos os niveis de complexidade, bem como nos domicilios (Rosa et al., 2020).
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A Association for Children’s Palliative Care, a maior associagdo de Cuidados
Paliativos Pediatricos do Reino Unido, conceitua-o como uma abordagem total e ativa de
cuidados para criangas e jovens, desde seu diagnostico ou conhecimento de sua situacao. Os
cuidados devem abranger toda sua vida, indo além de sua morte. Contempla as dimensodes
fisicas, emocionais, sociais e espirituais, com objetivo no aumento da qualidade de vida da
crianga/jovem e prestando suporte aos seus familiares. Além do controle dos sintomas, prevé
descanso para seus cuidadores e acompanhamento em fim de vida e luto (Chambers et al,
2009).

A neonatologia ¢ uma subdisciplina da pediatria, inicialmente resumia-se aos
cuidados médicos aos recém-nascidos, principalmente aos de risco e aos prematuros. E uma
especialidade praticada no hospital € comumente na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal
(UTIN) (Adamson-Macedo, 2016). E dentro dessa especialidade, ha também as
especificagdes dos Cuidados Paliativos. As causas que podem levar um recém-nascido a
obito estdo relacionadas com malformagdes intrautero, complicagdes intraparto, ou
fenomenos que podem ocorrer logo apos o nascimento (Sociedade Brasileira de Pediatria
[SBP], 2017).

A UTIN ¢ o instrumento principal para manutencdo da vida de recém-nascidos
prematuros, com baixo peso ao nascimento, com malformacdes congénitas, desconforto
respiratorio e asfixias, hipoxias intraparto, infeccdes e demais agravos a saude. Todo ano,
mais de 30 milhdes de recém-nascidos no mundo necessitam de cuidados intensivos. A UTIN
realiza atendimentos de neonatos até 28 dias de vida, que necessitam de cuidado assistencial
intensivo. Os recém-nascidos permanecem monitorizados e dispdem de suporte vital
completo. Ha a presenga de luzes fortes, barulhos, trocas de temperaturas e alteragcdo do ciclo
de sono devido a necessidade de avaliacdes e procedimentos. Os manuseios pelos

profissionais de saude podem chegar a ao nimero de 488 procedimentos/dia, o que pode
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acarretar efeitos adversos e complicagdes causadas pelos tratamentos nos pacientes atendidos
(Souza, 2014; Ministério da Satde, 2017; World Health Organization [WHO], 2020).

Desta forma, objetiva-se com esse estudo identificar, sintetizar e analisar o estado da
arte na literatura nacional e internacional acerca dos significados de equipes de UTI

NEONATAL sobre cuidados paliativos.

Método

Realizou-se uma revisdo integrativa de literatura com objetivo de sintetizar e analisar
o conhecimento cientifico produzido sobre os significados atribuidos por equipes de saude da
UTIN sobre Cuidados Paliativos. A revisdo integrativa foi escolhida por poder agrupar
conhecimentos sobre um tema especifico e, para esta, foram utilizadas seis etapas como
procedimento de busca, selecdo e analise, sendo elas: defini¢do do tema de revisdo e questao
norteadora; definicdo de critérios de selecao em bases cientificas; categorizagao dos estudos;
avaliacdo dos achados; interpretacao dos resultados; e compilacdo do conhecimento cientifico
(Mendes, Silveira, & Galvao, 2008; Souza, Silva, & Carvalho, 2010).

O levantamento de dados foi realizado no més de margo de 2023, nas seguintes bases
de dados: Latindex, Lilacs, PubMed e Scielo. Utilizando os descritores: Cuidados Paliativos,
Neonatologia, UTI Neonatal e profissionais da saide. Como estratégias de buscas, foram
utilizadas as possiveis combinagdes em portugués, espanhol e inglés: Cuidados paliativos and
neonatologia; Cuidados paliativos and UTI neonatal; Cuidados paliativos and profissionais
de satde and neonatologia;  Palliative Care and Neonatology, Palliative Care and
Neonatology and Intensive Care Units Neonatal; Palliative Care and health personnel and

neonatology.
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Foram elegiveis os artigos disponiveis na integra, publicados entre 2012 e 2022.
Foram excluidos artigos duplicados, revisdes de literatura, editoriais e aqueles que nao
possuiam relacdo com o objetivo do artigo e a pergunta norteadora quando realizada a leitura
do titulo e resumo. Nao foram aplicadas limitagdes quanto a metodologia dos estudos —
qualitativa ou quantitativa.

Os resultados dos artigos foram compilados para uma planilha de Excel, tendo nome
completo do artigo e link de acesso, nomes dos autores, peridodico de publicagdo, ano de
publicacdo, objetivo e principais achados de cada um. Ao final, foi realizada a analise dos

artigos e sintese descritivas dos resultados desses em consonancia ao objetivo deste estudo.

Resultados e Discussao

Foram localizados 748 artigos nas bases de dados citadas. Apos a exclusao de artigos
nao publicados entre 2012-2022, nao revisados por pares e duplicados, chegou-se a 72 artigos
para leitura integral, sendo eles em portugués, espanhol ou inglés. Ao aplicar-se os critérios
de elegibilidade, selecao e exclusdo, 15 artigos foram incluidos no estudo, representando em

torno de 2% de artigos localizados inicialmente, conforme segue a figura 1.

Figura 1. Fluxograma do processo de selecio dos artigos
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A tabela 1 mostra os artigos incluidos, com a referéncia completa (formato APA, com
sublinhado no nome do titulo do artigo por escolha das autoras), objetivo e principais achados
de cada obra cientifica. Foram encontrados artigos publicados nos seguintes anos: 2013,
2014, 2016, 2017, 2019, 2021 e 2022, sendo os estudos mais antigos encontrados em 2013,
sendo 5 (n= 33,3%) da amostra total e os mais recentes em 2021 e 2022, contemplando
também 5 produgdes (n= 3,33%), ap6és nenhuma publicacdo de 2020, ano de inicio da

pandemia de COVID-19.

Tabela 1. Artigos selecionados
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Referéncia/Pais

Objetivo

Principais achados

Kumaran, K., Reichert, A., Davies, D., Ellinger,
M., Conway, L., Mayan, M., & Alvadj-Korenic,
T. (2014). 58: Delivering Palliative Care in a
Neonatal Intensive Care Unit. Canada.

Explorar o conceito de 'cuidados
paliativos neonatais' conforme entendido
pelos pais e profissionais de satde na
unidade de terapia intensiva neonatal
(UTIN).

A necessidade de educagdo permanente em
cuidados paliativos e formagao de uma equipe
multiprofissional de apoio foi enfatizada pelos
profissionais de satde.

Azzizadeh Forouzi, M., Banazadeh, M., Ahmadi,
J. S., & Razban, F. (2017). Barriers of palliative
care in neonatal intensive care units: attitude
of neonatal nurses in southeast Iran. Ira.

Examinar a atitude das enfermeiras
neonatais em relagdo as barreiras na
prestagdo de cuidados paliativos
neonatais.

Os cuidados paliativos neonatais podem ser
melhorados estabelecendo um ambiente especial
para se concentrar nos cuidados de fim de vida dos
bebés.

Kochen, E. M., Teunissen, S. C., Boelen, P. A.,
Jenken, F., de Jonge, R. R., Grootenhuis, M. A.,
... & enBRACE Working Group. (2022).
Challenges in Preloss Care to Parents Facing
Their Child's End-of-Life: A Qualitative Study
From the Clinicians Perspective. Paises Baixos.

Obter informagdes sobre os desafios que
os profissionais de satde encontram ao
cuidar dos pais durante o fim da vida de
seus filhos.

Todos os profissionais expressaram a importancia
de garantir que os pais entendam as informacdes € a
gravidade da situagdo da crianga para confortar seu
filho, participar das decisdes, compartilhar amor e
pensamentos quando ndo resta muito tempo, € se
preparar para a morte inevitavel.
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El Sayed, M. F., Chan, M., McAllister, M., &
Hellmann, J. (2013). End-of-life care in Toronto
neonatal intensive care units: challenges for
physician trainees. Canada.

Explorar os desafios para os formandos,
quando as decisdes de fim de vida sao
tomadas e incentiva-los a refletir sobre
como eles podem influenciar essa
tomada de decisdo.

Foram identificados seis dominios de desafio no
atendimento de fim de vida: retirada do tratamento
de suporte de vida com base no mau resultado,
explicando 'sem opcdes de ressuscitagdo' aos pais,
esclarecendo ordens de 'ndo ressuscitar (DNR)',
capacitando as familias com conhecimento e
decisdo compartilhada- fazer, lidar com diferentes
culturas e administrar conflitos pessoais internos.

Garten, L., Danke, A., Reindl, T., Prass, A., &
Biihrer, C. (2021). End-of-Life care related
distress in the PICU and NICU: a
cross-sectional survey in a German Tertiary
Center. Alemanha.

Investigar e comparar a percepgao de
angustia relacionada ao cuidado e
experiéncias de enfermeiras em
situagdes de fim de vida em unidades de
terapia intensiva neonatal e pediatrica.

Sintomas relacionados ao sofrimento como
resultado de cuidados de fim de vida foram
comumente relatados por enfermeiros de UTIN e
UTIP. Os fatores mais frequentes e angustiantes em
situagoes de fim de vida podem ser reduzidos pela
melhoria dos fatores institucionais/organizacionais.

Marlow, N., Shaw, C., Connabeer, K.,
Aladangady, N., Gallagher, K., & Drew, P.
(2021). End-of-life decisions in neonatal care: a
conversation analytical study. Reino Unido.

Compreender a dindmica das conversas
entre neonatologistas e pais sobre a
limitacdo dos tratamentos de suporte a
vida.

Os neonatologistas adotaram trés estratégias
amplas: (1) 'recomendacgdes', nas quais um curso de
acao ¢ apresentado e explicitamente endossado
como o melhor curso de agdo, (2) um formato de
'escolha de opg¢ao unica' (condicional: referindo-se
a uma escolha que deve ser feita, mas sem
especificar ou listar opgdes) e (3) opgdes (onde o
médico explicitamente se refere ou lista opcdes).

Zhong, Y., Black, B. P., Kain, V. J., & Song, Y.
(2022). Facilitators and barriers affecting
implementation of neonatal palliative care by
nurses in mainland China. China.

O objetivo deste estudo foi determinar
as barreiras e facilitadores das atitudes
das enfermeiras neonatais em relagao
aos cuidados paliativos para neonatos na
China continental.

Este estudo identificou oito facilitadores e quatro
barreiras para a implementagao de cuidados
paliativos neonatais. Eles consideraram os cuidados
paliativos neonatais, particularmente o controle da
dor, tdo importantes quanto o tratamento curativo.
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Akkermans, A., Lamerichs, J. M. W. J., Schultz,
M. J., Cherpanath, T. G. V., van Woensel, J. B.
M., van Heerde, M., ... & de Vos, M. A. (2021).
How doctors actually (do not) involve families
in decisions to continue or discontinue
life-sustaining treatment in neonatal, pediatric,
and adult intensive care: a qualitative study.

Explorar como os médicos envolvem as
familias no processo de tomada de
decisdo sobre o tratamento de suporte de
vida nos cuidados intensivos neonatais,
pediatricos e adultos.

Foram identificados oito tipos de comportamento
comunicativo pelos quais os médicos envolveram
as familias nas decisdes de continuar ou
descontinuar o tratamento de suporte a vida.

Silberberg, A. A., & Gallo, J. E. M. (2013).
Managing end-of-life decisions in critical
infants: a survey of neonatologists in Cordoba.
Argentina.

Explorar as decisdes médicas dos
neonatologistas sobre o cuidado de
bebés criticos na cidade de Cérdoba.

Os especialistas de Cordoba consideram que,
mesmo levando em consideracdo a carga que um
bebé com deficiéncia impde a familia, as decisdes
médicas adequadas devem ser baseadas
principalmente em condicdes clinicas.

Carvalhais, M., Pereira, A. C., Pinho, A.,
Gongalves, A., Caldeira, A., Silva, C., & Soares,
L. (2019). Morte em neonatologia: Vivéncias
dos profissionais de satide na prestacao de
cuidados paliativos neonatais. Portugal.

Compreender as experiéncias dos
profissionais de saude em relagao aos
cuidados paliativos neonatais.

Os dados obtidos evidenciam a falta de ensino e de
protocolos/orientagdes, bem como a necessidade de
apoio psicologico aos profissionais e familiares do

RN.

Cortezzo, D. E., Sanders, M. R., Brownell, E., &
Moss, K. (2013). Neonatologists’ perspectives
of palliative and end-of-life care in neonatal
intensive care units. Estados Unidos.

Determinar as praticas de cuidados
paliativos e de fim de vida, barreiras e
crengas entre os neonatologistas dos
EUA e as relagdes entre as
caracteristicas da pratica e a prestacao
de cuidados paliativos.

As equipes de educagdo e cuidados paliativos
ajudam a fornecer cuidados de qualidade. E
necessaria a exploracdo de diferentes pontos de
vista sobre cuidados paliativos entre os membros da
equipe.
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Kilcullen, M., & Ireland, S. (2017). Palliative
care in the neonatal unit: neonatal nursing
staff perceptions of facilitators and barriers in
a regional tertiary nursery. Australia.

O presente estudo explorou
qualitativamente as percepgoes de
enfermeiras neonatais sobre facilitadores
e barreiras para a prestacao de cuidados
paliativos e, também, o impacto da
localizagdo regional da unidade.

Seis temas foram identificados em relagao ao
suporte familiar e aos fatores da equipe que foram
percebidos como suporte a prestagdo de cuidados
paliativos de qualidade.

Falck, A. J., Moorthy, S., Hussey-Gardner, B., &
Catlin, A. (2016). Perceptions of palliative care
in the NICU. Estados Unidos.

Examinar o fornecimento de CP
conforme vivenciado por maes e
profissionais de saude (HCPs) de
pacientes da UTIN com doengas que
ameacam a vida.

Os participantes enfatizaram a comunicacao
transparente, as reunides familiares como um local
para colaboragao e tomada de decisao
compartilhada, a importancia do apoio psicossocial
para o sofrimento emocional materno e a
importancia da continuidade dos cuidados em uma
fase frequentemente longa e estressante.

Huang, L. C., Chen, C. H., Liu, H. L., Lee, H. Y.,

Peng, N. H., Wang, T. M., & Chang, Y. C. (2013).

The attitudes of neonatal professionals
towards end-of-life decision-making for dying
infants in Taiwan. Taiwan.

Descrever as opinides e atitudes
pessoais dos médicos neonatais sobre a
tomada de decisOes éticas neonatais,
identificar fatores que possam afetar
essas atitudes e comparar as atitudes
entre médicos neonatais ¢ enfermeiras
neonatais em Taiwan.

Em Taiwan, médicos ¢ enfermeiros neonatais t€ém
valores ¢ atitudes semelhantes em relagdo as
decisdes de fim de vida para neonatos. E preciso
urgente mudar e melhorar as atitudes dos
profissionais neonatais em relagao aos cuidados de
controle da dor para esses neonatos em estado
terminal em Taiwan.

Chen, C. H., Huang, L. C., Liu, H. L., Lee, H. Y.,
Wu, S. Y., Chang, Y. C., & Peng, N. H. (2013).
To explore the neonatal nurses’ beliefs and
attitudes towards caring for dying neonates in
Taiwan. Taiwan

Explorar atitudes e crengas de
enfermeiras neonatais em relagcdo aos
cuidados de enfermagem para neonatos
doentes.

O componente investigado da pesquisa identificou
oito barreiras que dificultam a pratica de cuidados
paliativos neonatais nas UTINs de Taiwan.
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A partir da andlise dos resultados dos artigos pesquisados foram criadas quatro
categorias apds andlise de conteudo, sendo elas: Abordagem centrada na familia; Educacao
continuada; Comunicagdo e decisdo compartilhada e Necessidades institucionais. Essas

categorias serdo expostas uma a uma a seguir:

Abordagem centrada na familia

Os Cuidados Paliativos em UTIN precisam ser vinculados ao suporte centrado no
paciente ¢ em sua familia, promovendo vinculagdo, cuidado multidimensional dos pais e
familiares, além da abertura para didlogo e permissdo para elaboragdo do luto (Oliveira,
2020). Esta perspectiva expande o olhar dos profissionais de saude para um cuidado integral,
que permite a participagdo ativa da familia, bem como seu envolvimento no decorrer de todo
o acompanhamento.

Para Kumaran et al. (2014) ao identificar a necessidade de acompanhamento com
Cuidados Paliativos ¢ necessario logo de inicio que a equipe se empenhe no suporte as
familias. Tal suporte ¢ importante para que a familia possa sentir que tem espaco para a
vivéncia deste momento em plenitude, com abertura para compartilhar afetos, medos e
pensamentos, enquanto sdo capacitados para dar conta dos cuidados com a crianga (Kochen
et al., 2022).

Zhong et al. (2022), bem como Kilcullen e Ireland (2017) trazem em seus achados
que o cuidado com a familia em termos de aconselhamento profissional e partilha sobre suas
preocupacdes pode ser um facilitador para a implementacdo de Cuidados Paliativos em
UTIN. Além deste processo, os cuidados psicossociais com o sofrimento emocional e o
apoio, em situagdes em que a internacdo se torna longa e estressante, sdo pilares importantes

no cuidado com foco na familia Falck et al. (2016). Em complemento, o envolvimento da
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equipe com a familia, colocando esta no centro do processo de cuidado, implica em melhoria
também nas vias de comunicacdo (Akkermans et al., 2021), podendo promover melhores

ajustamentos no curso do adoecimento.

Educacio continuada

Prestar Cuidados Paliativos de qualidade em UTIN ¢ um desafio que se apresenta de
forma direta e constante as equipes. Neste cendrio, a educagdo continuada, sendo de aspectos
¢ticos e humanos, exerce um papel preponderante, visto a necessidade de reflexdo e
atualizag@o constantes para as equipes, independente se inter, multi ou transdisciplinares.

Nesse aspecto, Kumaran et al. (2014) e Cortezzo et al. (2013) colocam a importancia
da educacgdo continuada, visto que a data de treinamento especifico ¢ uma barreira para a
prestacdo efetiva de Cuidados Paliativos. A garantia do entendimento das informacdes, tao
importante para o estabelecimento de uma relagdo de confianca na prestacdo de Cuidados
Paliativos e outros processos importantes, no curso do acompanhamento de bebés em UTIN,
advém do desenvolvimento de habilidades dos profissionais especificas trazidas pela
educagdo continuada (Kochen et al., 2022).

Zhong et al. (2022), Kilcullen e Ireland (2017) e Chen et al. (2013) identificaram que
a falta de educagdo sistematica e de habilidades clinicas sdo duas das principais barreiras a
implementagdo de Cuidados Paliativos Neonatais. Neste sentido, Azzizadeh et al. (2017)
problematizam a educagdo insuficiente em Cuidados Paliativos, colocando a necessidade de
uma maior padroniza¢do no treinamento profissionais para uma prestacdo de cuidados mais
adequada.

Os achados de Carvalhais et al. (2019) em pesquisa realizada com profissionais de

UTIN em Portugal, corroboram com os achados anteriores, afirmando que a formagdo
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continua e especifica, bem como o apoio e aconselhamento psicologico dos profissionais e
familias devem ser pilares dos Cuidados Paliativos Neonatais. Huang et al. (2013) colocam
também que, para além do treinamento educacional continuo, ¢ salutar a necessidade de um
servico de consultoria para questdes morais voltado a médicos neonatologistas, visto a
importancia das tomadas de decisdo neste cenario.

Nos achados de Kochen et al. (2022) a equipe de enfermagem sinalizou dificuldades
de manejo com os familiares versus suas proprias apreensdes emocionais, bem como realizar
o cuidado humanizado com o paciente a0 mesmo tempo que sofre sua perda. No estudo de
Zhong et al. (2022) observou-se menor sofrimento da equipe com a perda dos pacientes,
possivelmente gerada pela disponibilizagao de aconselhamento profissional e espaco seguro
para discussdes com outros profissionais da equipe.

Ainda ha pouco espago protetivo para expressao de sentimentos e experiéncias para
equipes de UTI, principalmente quanto aos assuntos que evoquem sentimentos desagradaveis
e de sofrimento. A equipe de enfermagem denota exercer um papel fundamental no amparo
aos familiares de pacientes em cuidados paliativos. Reforcar a capacitagdo sobre o tema ¢
algo de relevancia, mas também ¢ necessario olhar para as equipes de forma empatica e
humana para construir redes de autocuidado, potencializando também a forma de cuidar dos

pacientes e familiares (Silva et al., 2017; Silva et al., 2019).

Comunicacao e decisao compartilhada

Considerou-se para esta categoria a relacdo entre equipe de satde e familiares diante
da necessidade de acolhimento e suporte emocional das familias, em especial aos pais e

emogdes emergidas na propria equipe, 8 artigos (n=53,3%) mencionaram tal preocupacao.
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O nascer e o morrer sdo eventos naturais ¢ devem ser encarados como tal, porém
quando os fendmenos estdo cronologicamente proximos, como nos casos dos recém-nascidos,
encarar a terminalidade pode ser ainda mais dificil. A potencialidade de vida que um
recém-nascido representa, prejudica a avaliagao e a tomada de decisdo de quando comegar ou
suspender tratamentos (S4, 2019). Um dos principais aspectos €ticos e bioéticos, que deve ser
considerado na neonatologia, ¢ que o paciente ndo podera participar da decisdo de seu
tratamento, portanto as condutas devem ser feitas pela equipe de saude e familiares (Ribeiro
& Rego, 2008; Arnaéz et al., 2017; Sa, 2019).

O cuidado com os familiares, principalmente os pais, prestando-lhes suporte
emocional, acolhimento e atendendo suas necessidades foi ponto chave dos artigos
mencionados nesta categoria. Na pesquisa de Kumaran et al. (2014) evidenciou-se a
necessidade de suporte emocional aos pais e apoio as suas necessidades. A equipe de
enfermagem pesquisada também enfatizou a necessidade de auxilio para a tomada de decisao.
O investimento na relagdo entre equipe e familia ¢ primordial para considerar a decisdo
compartilhada e o suporte emocional aos pais. Relagdes com comunicacdes efetivas, pautadas
na verdade, na sensibilidade e na objetividade das informacdes trazem desfechos mais
confortaveis para todos, incluindo o paciente que recebe melhor assisténcia em satde e o
controle de sintomas (Kilcullen & Ireland, 2017; Falck et al., 2016).

O estudo realizado por Falck et al. (2016) combinou a percep¢ao de maes com bebés
internados em UTIN e profissionais de saude indicados por essas. Dentro do aspecto
comunicacdo, destacou-se a transparéncia, interagdes individualizadas sensiveis e
conferéncias familiares como mecanismos que facilitariam as relagdes entre familiares e
equipe e, concomitantemente, a tomada de decisao para ambos.

Na pesquisa qualitativa realizada por El Sayed et al. (2013) com 12 médicos

estagiarios da pos-graduacao em Neonatologia da Universidade de Toronto, indicou-se seis
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temas como desafiadores nos cuidados em fim de vida de recém-nascidos, sendo eles:
retirada do tratamento de suporte de vida com base no mau resultado, explicando 'sem opgdes
de ressuscitacdo' aos pais, esclarecendo ordens de 'mdo ressuscitar (DNR)', capacitando as
familias com conhecimento e decisdao compartilhada, lidar com diferentes culturas e
administrar conflitos pessoais internos. Com relacao a decisdo compartilhada compreende-se
a decisao em consenso, inicialmente, com a equipe e posteriormente com os pais dentro de
perspectiva colaborativa, sabendo que ha a necessidade de treinar os pais para receberem as
informacgodes técnicas. Um dos pesquisados ainda ressaltou que devido a dificuldade das
decisdes, ninguém deveria sentir que fez isso sozinho, considerando o cuidado com a equipe
e familiares.

Os 550 enfermeiros de unidades intensivas neonatais da China continental
pesquisados por Zhong et al. (2022) apontam a relacao entre a equipe e entre equipe e familia
como facilitadoras da inser¢ao de neonatos em cuidados paliativos. E o apoio para as familias
para a tomada de decisao compartilhada foi um dos trés aspectos encontrados nessa pesquisa
como facilitadores para a pratica de cuidados paliativos.

Para Akkermans et al. (2021) a comunicagdo adequada para a tomada de decisdo
compartilhada ainda ¢ uma utopia na pratica. Os autores pesquisaram se os médicos incluiam
ou nao os familiares nas decisdes, tanto em UTI’s neonatais, pediatricas e adultos,
contemplando uma pesquisa qualitativa exploratdria indutiva com gravagao das conferéncias
familiares. Foram percebidos dois tipos de abordagem, uma delas era orientada pelo saber
médico enquanto a outra era de perspectiva compartilhada. Observou-se que os médicos, em
sua maioria, alteravam a abordagem de acordo com a reagao dos familiares. Em conferéncias
de pacientes neonatais e pediatricos, os familiares tinham maior participacdo quando os
médicos adotavam a abordagem de decisdo compartilhada. Os médicos nao questionavam

quais abordagens de comunicagdo os familiares desejavam e os autores afirmam que os
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modelos comunicativos dos médicos ndo atendiam aos desejos ou necessidades dos
familiares.

O estudo de Marlow et al. (2021) utilizando metodologia similar ao artigo anterior,
categorizou trés formatos de atitudes médicas em conferéncias familiares: as de
recomendagdes de mudanca de objetivo terapéutico, de opgdes condicionais - tratamento
curativo ou paliativo - ou de opgdes abertas tendo uma lista de opg¢des para decisdao dos pais.
Uma variedade de trajetérias de conversas foi observada, mas concluiram que as conversas
mais bem sucedidas estavam relacionadas com a possibilidade de escolha, podendo ser de
escolhas condicionais ou de opgdes abertas. Sendo assim, as evidéncias corroboram para que
a habilidade médica de comunicacao afeta a participacao dos pais nas tomadas de decisoes.

Por fim, destaca-se que o fato de nao se conhecer as preferéncias do paciente
(recém-nascido), todas as decisdes devem ser tomadas com ainda mais cuidado. As
definigdes sejam realizadas pelos seus representantes legais, normalmente os pais, ou pela
equipe médica, devem ter em foco os interesses do paciente, priorizando seu bem-estar,
propiciando maior beneficio possivel, evitando sofrimento e preservando ou recuperando o
maximo de funcao na busca pela qualidade de vida. Todas as informagdes sobre tratamentos e

prognoésticos devem estar postas de forma clara para os pais e equipe de saude (Sa, 2019).

Necessidades institucionais

Nessa categoria serdo reunidas as necessidades institucionais apontadas pelos estudos
subdivididos em quatro temas, sendo eles: Recursos fisicos limitados, Cultura e organizacao
inadequadas, Auséncia de protocolos e Necessidade de uma cultura em cuidados paliativos.

As Unidades de Terapias Intensivas sdao, em geral, lugares hostis para os pacientes e

familiares. Ainda que seja um ambiente importante para assegurar vida, ¢ considerado um
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ambiente estressante, tenso, impessoal e temeroso (Custddio, 2010; Souza, 2014). Nas
pesquisas realizadas por Chen et al. (2013), Kumaran et al. (2014), Azzizadeh Forouzi et al.
(2017) e Zhong et al. (2022) os autores encontraram o ambiente fisico como um dificultador
da implantacdo de Cuidados Paliativos nas Unidades. Inclusive no estudo de Azzizadeh
Forouzi et al. (2017) concluiu-se que, € necessario uma unidade de referéncia para
atendimentos especializados em Cuidados Paliativos e ambiente fisico adequado para
cuidados em final de vida, que propusessem mais conforto para pais e beb¢s.

Dentro dos estudos foi observado uma cultura organizacional inadequada apesar das
equipes compreenderem os Cuidados Paliativos em UTIN importantes e necessarios. Falta de
equipe de enfermagem, sobrecarga de trabalho, falta de tempo para comunicagdo adequada
com os familiares antes e pos oObito, dificuldades emocionais da equipe e auséncia de equipe
especializadas foram pontos encontrados como dificultadores (Azzizadeh Forouzi et al.,
2017; Garten et al., 2021; Zhong et al., 2022; Cortezzo et al., 2013; Kilcullen e Ireland,
2017). Em um estudo Azzizadeh Forouzi et al. (2017), foi percebido que os enfermeiros
possuem mais abertura para falar sobre o tema do que a equipe médica.

Um estudo comparativo, sobre as emocodes emergidas entre enfermeiros de UTIN e
UTIP, identificou que os pesquisados que trabalhavam em UTIN tinham mais apreensao
devido a falta de um prognostico claro e um objetivo no tratamento aos pacientes (Garten et
al., 2021). Os achados de Carvalhais et al. (2019) e Akkermans et al. (2021) corroboram para
a necessidade da criacdo de cultura em Cuidados Paliativos, também levando em conta as
mudancas culturais regionais.

A auséncia de protocolos especificos para insercdo de recém-nascidos em UTN’s
também foi apontada em cinco artigos pesquisados (Chen et al., 2013; Cortezzo, et al., 2013;
Silberberg e Gallo, 2013; Kumaran et al, 2017; Carvalhais, et al., 2019). Diante da

dificuldade de delimitar a utilidade e a futilidade terapéutica para esses pacientes, a criagao
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de protocolos de cuidados institucionais acaba tornando-se uma tarefa muito dificil e talvez
por isso haja uma variacdo de protocolos em cada servigo, ainda assim, todos devem estar
embasados nas diretrizes dos Cuidados Paliativos (Oliveira, 2020).

Silberberg & Gallo (2013) realizaram um estudo com 69% dos neonatologistas
certificados que atuavam em Cordoba, pesquisando todos os 61 neonatologistas que atuavam
com recém-nascidos de risco. A pesquisa foi realizada por meio de um formulario de
perguntas fechadas e a discussao de dois casos clinicos que contemplavam dois casos graves,
sendo um RN que sobreviveria se utilizado suporte de vida, porém com sequela neurologica
importante € o outro que muito possivelmente iria a Obito, mesmo com todos os
investimentos de satde. A maioria dos pesquisados acreditava que a decisdo de condutas
deveria ser baseada, exclusivamente, na condi¢ao clinica.

Ressalta-se que a falta de protocolos e limitagcdes claras sobre o tratamento e
prognoéstico dos pacientes foi dificultador para implantagdo de Cuidados Paliativos nas
Unidades e da inser¢ao de pacientes dentro das praticas de CP. Além de ser geradora de
sentimentos ambiguos e sofrimento emocional nas equipes (Chen et al., 2013; Cortezzo, et

al., 2013; Kumaran et al., 2014; Carvalhais, et al., 2019).

Consideracoes finais

Os resultados da revisdo integrativa de literatura trazem aspectos importantes de
reflexao, que podem auxiliar institui¢cdes de saude, equipe e sociedade a estabelecer pontos de
cuidado no cenario de UTIN. A abordagem centrada na familia recomenda uma implicag¢ao
da equipe no cuidado ao entorno do paciente, visto que os familiares sao parte fundamental
do processo. E necessario também que se invista na educagio dos profissionais para que, ao
se apropriarem do conhecimento técnico, a equipe possa buscar solugdes para questdes de

dificil manejo.
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Os Cuidados Paliativos trazem a tona questdes complexas que interferem, de uma
maneira direta, no olhar para o paciente enquanto unidade de cuidado, juntamente com sua
familia. No contexto das UTIN essa complexidade ganha uma especificidade ainda maior,
visto que os contornos dos primeiros dias, semanas e meses quando vivenciados no
atravessamento de uma condi¢ao de saude grave, revelam a necessidade de um olhar atento e
holistico para cada condigao.

A abordagem centrada na familia diz de uma implicagdo da equipe no cuidado, ao
entorno do paciente, visto que os familiares sdo parte fundamental do processo. E necessario
também que se invista na educacdo dos profissionais para que, ao se apropriarem do
conhecimento técnico, a equipe possa buscar solucdes para questdes de dificil manejo.

A mediagdo de tais aspectos ¢ sempre guiada por uma comunicagdo aberta e
compassiva, para que as tomadas de decisdo se amparem nos melhores interesses do paciente
e seja compartilhada de forma justa.

Por fim, ressalta-se a importancia de as instituicdes de saude estarem atentas a
adequacdo de seus espacos € equipes para que se realize um trabalho humanizado e €tico para

que pacientes e familiares tenham a melhor assisténcia.
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Artigo 2 - Cuidados Paliativos em UTI Neonatal: Significados Atribuidos Pela Equipe

de Saude

Resumo
A Organizagdo Mundial da Saude (OMS) entende os Cuidados Paliativos como uma
abordagem que melhora a qualidade de vida de pacientes e seus familiares que passam pelo
enfrentamento de adoecimentos que ameacam a vida. Neste estudo realizou-se uma pesquisa
de campo exploratorio com objetivo de compreender quais os significados que as equipes de
Unidades de Terapia Intensiva Neonatais atribuem aos Cuidados Paliativos? Participaram do
estudo 12 profissionais de saude, todas mulheres, sendo 2 médicas neonatologistas, 2
psicologas, 2 enfermeiras, 2 fonoaudidlogas, 1 Assistente Social, 1 Terapeuta Ocupacional, 1
Fisioterapeuta e 1 Técnica de Enfermagem. A coleta de dados aconteceu de forma on-line,
contemplando uma entrevista semiestruturada e um questionario sociodemografico. Os dados
coletados nas entrevistas foram transcritos e organizados utilizando-se o software ATLAS.TI.
Os resultados foram organizados em quatro categorias de acordo com a analise dos dados
obtidos, sendo elas: necessidades do paciente e da familia; significados sobre Cuidados
Paliativos e sentimentos evocados; comunicacdo entre a equipe como recurso de
enfrentamento; educacdo continuada e necessidade de protocolos.
Palavras-chave: Cuidados Paliativos, Unidade de terapia intensiva neonatal, Profissionais de
Saude
Abstract
The World Health Organization (WHO) understands Palliative Care as an approach that
improves the quality of life of patients and their families who are facing life-threatening
illnesses. This study carried out exploratory field research with the aim of understanding what
meanings Neonatal Intensive Care Unit teams attribute to Palliative Care? 12 health

professionals participated in the study, all women, including 2 neonatologists, 2
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psychologists, 2 nurses, 2 speech therapists, 1 social worker, 1 occupational therapist, 1
physiotherapist and 1 nursing technician. Data collection took place online, including a
semi-structured interview and a sociodemographic questionnaire. The data collected in the
interviews were transcribed and organized using the ATLAS.TI software. The results were
organized into four categories according to the analysis of the data obtained, namely: patient
and family needs; meanings about Palliative Care and feelings evoked; communication
between the team as a coping resource; continuing education and need for protocols.

Keywords: Palliative Care, Neonatal intensive care unit, Health Professionals

Introduciao

A Organizacado Mundial da Saude (OMS) entende os Cuidados Paliativos como uma
abordagem que melhora a qualidade de vida de pacientes e seus familiares que passam pelo
enfrentamento de adoecimentos que ameacam a vida. Consistem em um cuidado integral por
meio de equipe multidisciplinar com objetivo da prevengao e de alivio de sofrimento, seja ele
de ordem fisica, psicossocial ou espiritual (OMS, 2019).

Em relacdo aos Cuidados Paliativos Pediatricos, estes configuram um espaco
particular dentre o universo dos Cuidados Paliativos, tendo como base o cuidado ativo do
corpo, mente e espirito para criangas e familiares que estejam num cenario de adoecimento
cronico. Essa abordagem de cuidado pode ser iniciada ao diagnéstico e continuar
independente da aplicagdo de tratamento modificador de doenga, cabendo aos profissionais
de saude, de forma multidisciplinar, avaliar e aliviar desconfortos fisicos, psicologicos, €
sofrimento social, incluindo a familia, utilizando todos os recursos comunitarios disponiveis
em institui¢cdes de todos os niveis de complexidade, bem como nos domicilios (Rosa et al.,

2020).
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A neonatologia ¢ uma subdisciplina da pediatria, inicialmente resumia-se aos
cuidados médicos aos recém-nascidos, principalmente aos de risco e aos prematuros. E uma
especialidade praticada no hospital € comumente na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal
(UTIN) (Adamson-Macedo, 2016). E dentro dessa especialidade, ha também as
especificagdes dos Cuidados Paliativos. As causas que podem levar um recém-nascido a
obito estdo relacionadas com malformagdes intrautero, complicagdes intraparto, ou
fenomenos que podem ocorrer logo apos o nascimento (Sociedade Brasileira de Pediatria
[SBP], 2017).

A UTIN ¢ o instrumento principal para manutencdo da vida de recém-nascidos
prematuros, com baixo peso ao nascimento, com malformacdes congénitas, desconforto
respiratorio e asfixias, hipoxias intraparto, infeccdes e demais agravos a satde. Todo ano,
mais de 30 milhdes de recém-nascidos no mundo necessitam de cuidados intensivos. A UTIN
realiza atendimentos de neonatos até 28 dias de vida, que necessitam de cuidado assistencial
intensivo (Souza, 2014; Ministério da Satde, 2017; World Health Organization [WHO],
2020).

A relevancia do estudo do tema, fundamenta-se em compreender os significados
atribuidos pela equipe de UTI NEONATAL sobre cuidados paliativos, com objetivo de
fomentar o meio cientifico sobre uma area pouco estudada e permeada por ‘tabus’. Ja a
relevancia social esta pautada em subsidiar reflexdes sobre a implantacao e aprimoramento da
oferta de assisténcia em Cuidados Paliativos em UTI’s Neonatais, com intuito de promover o
que visa a OMS e a ANCP (Academia Nacional de Cuidados Paliativos) garantindo a
qualidade de vida, controle de sintomas e cuidado integral com o paciente e sua familia.

Sera utilizado o conceito de ‘significado’ segundo Grandesso (2000), que se constitui
a partir da ideia de que as pessoas constroem significados a partir da relagdo com o outro por

meio da linguagem. Assim, o “ber¢o dos significados” pode ser entendido como o discurso
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por meio das “trocas dialogicas”, sendo que os significados se constroem no espaco comum
entre os participantes. Para a autora, a constru¢do de significados serve para a organizagdo
das experiéncias a fim de dar um sentido a vida e as experiéncias. Na construcao de historias
vividas, a expressao dos significados serve tanto para apresenta-los ao outro, como também,
para apresenta-los a nés mesmos.

Por fim, deseja-se compreender os significados atribuidos sobre Cuidados Paliativos,
a partir da consulta a profissionais de satde que estejam ou nao atuando em Unidades que

possuam estabelecidos os protocolos de Cuidados Paliativos.

Material e Método

O presente estudo caracteriza-se como uma pesquisa quantitativa exploratoria
transversal, que tem como objetivo investigar um tema pouco estudado, revelando a
necessidade de ampliagcdo de saberes sobre o tema e sua configuragdo especifica (Sampieri et
al., 2006). Possui carater descritivo, cujo interesse ¢ descrever as caracteristicas de
determinada populagdo ou fenomeno e revelar as relagdes entre variaveis (Gil, 2008). A

coleta de dados foi realizada entre os meses de abril a julho de 2023, de forma on-line.

Participantes

Participaram da pesquisa 12 profissionais de satide que atuam na UTIN ha mais de 2
anos em Santa Catarina, sendo de hospitais publicos ou privados. A selecdo das participantes
se deu de maneira intencional a partir de convites em redes sociais. Asl12 profissionais de
satde, eram mulheres, sendo 2 médicas neonatologistas, 2 psicologas, 2 enfermeiras, 2
fonoaudidlogas, 1 Assistente Social, 1 Terapeuta Ocupacional, 1 Fisioterapeuta e 1 Técnica
de Enfermagem. Com relagdo ao tempo de formacdo, oito delas tinham mais de dez anos de

formagao, trés de dois a trés anos e uma de quatro a seis anos. O tempo de atuagdo e atuacao
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em neonatologia ndo se diferenciou, sendo quatro profissionais com dois a trés anos e seis ha
mais de dez anos. Cinco profissionais atuam apenas em hospital privado, cinco em hospital

publico e duas profissionais atuavam nos dois tipos de servigo.

Instrumentos

A coleta de dados ocorreu em dois momentos, utilizando-se de dois instrumentos,

sendo eles:

Questiondrio sociodemografico: contendo 10 perguntas objetivas com o intuito de

caracterizar o perfil das participantes, formag¢ado, atuagdo e unidade na qual trabalha.

Entrevista semiestruturada: contendo 13 perguntas abertas, acerca dos significados atribuidos
aos Cuidados Paliativos em UTI Neonatal, contemplando temas como escolha da area

profissional, formacao contexto de atuacdo e conhecimentos sobre Cuidados Paliativos.

Procedimentos de Coleta de Dados e Cuidados Eticos

A coleta de dados aconteceu de forma on-line, com as participantes que responderam
ao convite realizado pelas redes sociais, apés a aprovacgio do Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina, sob parecer
67340823.2.0000.0121.

Apb6s manifestado o interesse em participar, foi realizado o contato com as
participantes através de mensagens on-line nas quais foram apresentados os objetivos e a
forma como se daria a pesquisa, bem como a aplica¢do dos critérios de inclusdo/exclusdo e
agendamento da entrevista.

Em seguida foi colhido o aceite de participacdo via assinatura de Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), por meio de um link para leitura e aceite do
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TCLE via plataforma Google Forms, tendo a entrevistada acesso a sua leitura e impressao.
Logo apdés o aceite, a participante era direcionada ao preenchimento do Questionario
Sociodemografico por meio de uma nova pagina do Google Forms. O preenchimento
aconteceu antes da entrevista.

A entrevista foi realizada por videochamada de forma sincrona, via plataforma
Google Meet, gravada em imagem e audio para posterior transcricao e analise.

As entrevistas foram transcritas e os dados foram analisados sob a luz da teoria da
Anadlise de Conteudo Categorial Tematica de Bardin (1977) utilizando o software Atlas.TI
como organizador das categorias. O critério utilizado para a defini¢ao das unidades de
registro foi a frequéncia de ocorréncia dos temas, representados por um conjunto de frases
que denotavam os significados.

A analise tematica de conteudo se desenvolveu em trés momentos, sendo elas:
pré-analise, exploragao do material ou codificagdo, e tratamento dos resultados obtidos e
interpretagdo. A pré-analise consiste na fase de organizagao das informagdes, com o objetivo
principal operacionalizar e sistematizar ideias, para elaboracdo de um planejamento de
analise flexivel e preciso. Na fase de exploragdo do material ou codifica¢dao, compila-se os
dados obtidos, podendo ser em categorias para organiza-los. Ja na andlise de resultados,
trabalha-se com os resultados brutos, sejam eles quantitativos ou qualitativos, permitindo
destacar as informacgodes obtidas e que serdo interpretadas sob a luz de uma perspectiva teérica
(Bardin, 1977).

Esta pesquisa atendeu aos principios €ticos previstos na Resolugdo n® 510/2016
(Conselho Nacional de Satide [CNS], 2016) e por meio da Resolucao do Conselho Federal de

Psicologia n°® 016/2000 (Conselho Federal de Psicologia [CFP], 2000).
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Resultados e Discussao

Os resultados foram organizados em quatro categorias de acordo com a andlise
dos dados obtidos, sendo elas: necessidades do paciente e da familia; significados sobre
Cuidados Paliativos e sentimentos evocados; comunicacdo entre a equipe como recurso de

enfrentamento; educacao continuada e necessidade de protocolos.

Necessidade do paciente e da familia

O foco da categoria reside nas percepgdes da equipe sobre as necessidades de
pacientes e familiares.

Todas as profissionais apontaram a comunicacdo entre equipe e familiar como
fundamental para o acompanhamento em UTIN e Cuidados Paliativos. Em sua visao, quanto
mais o dialogo for aberto e claro, e quanto mais tempo for possivel para os pais e familia
elaborarem a condi¢do do paciente, melhor.

“eu acho que quando ¢ realizado a primeira conferéncia [familiar]jcom os familiares,

eles se assustam um pouco até eles aceitarem, mas eu acredito que até passa do tempo

e ai vamos conversando e tendo esse acompanhamento, eles vao entendendo o que é o

melhor e eles vao aceitando a situacao do paciente” (P10).

Achados de Kilcullen e Ireland (2017) apontam que o suporte familiar foi um
facilitador da aplicagdo de Cuidados Paliativos, segundo estudo fenomenoldgico com
enfermeiros australianos que buscou identificar facilitadores e barreiras dos Cuidados
Paliativos em UTIN, ¢ compreendido como suporte familiar: suporte emocional,

comunicagdo e praticas dentro da Unidade.
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De Carvalho Salcedo et al. (2002) exemplificam essa necessidade a partir de um
relato de experiéncia, no qual a equipe da UTI Neonatal passou a ter encontros semanais para
a atualizacdo teorica, discussao de caso e composicao de protocolos, bem como a realizagdo
de reunido com familiares de bebés internados, com foco na melhoria da assisténcia prestada.
Os primeiros principios norteadores do Cuidado Paliativo Neonatal foram resultados deste
movimento e a proposta foi mantida como rotina, a fim de alcancar melhorias nas linhas de
cuidado e articular o envolvimento da equipe multiprofissional (de Carvalho Salcedo, 2012).

A fala de uma das participantes sensibiliza para este cuidado:

“Olha o que eu sinto ¢ que essa mae tem que ter os melhores momentos com

aquele filho” (P12).

Estar amparado pessoal e tecnicamente ¢ primordial para uma comunicagao efetiva e
compassiva. A comunicacdo empatica entre a equipe auxilia a estabelecer uma relacao de
confianca com os familiares. O fato de ter um filho recém-nascido em uma UTIN ¢ uma
situagdo de muito estresse, somado ao fato do diagnéstico de uma doenca grave e/ou de
sequelas que acompanhardo o filho, ou at¢é mesmo o risco iminente de morte, ¢ ainda mais
devastador, portanto, o acompanhamento multiprofissional se faz essencial (Zampoli, 2018).

No geral, as profissionais entrevistadas apresentaram uma forma empatica e de
compaixao com pacientes e familiares. De acordo com seus relatos, suas equipes demonstram
preocupacoes com as necessidades dos pais e recém-nascidos, buscando em equipe oferecer o
melhor tratamento possivel, como o afirmado por P7:

“A compaixao ¢ o que voce faz para mostrar que vocé tem empatia” (P7).
Outro ponto que merece destaque ¢ a necessidade do paciente, j4 que um dos

principais aspectos éticos e bioéticos, que deve ser considerado na neonatologia, ¢ que o
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paciente ndo podera participar da decisdao de seu tratamento, portanto as condutas devem ser
feitas pela equipe de saude e familiares (Ribeiro & Rego, 2008; Arnaéz et at., 2017; Sa,
2019).

Destaca-se ainda que o fato de ndo se conhecer as preferéncias do paciente
(recém-nascido), todas as decisdes devem ser tomadas com ainda mais cuidado. As
definigdes sejam realizadas pelos seus representantes legais, normalmente os pais, ou pela
equipe médica, devem ter em foco os interesses do paciente, priorizando seu bem-estar,
propiciando maior beneficio possivel, evitando sofrimento e preservando ou recuperando o
maximo de funcao na busca pela qualidade de vida. Todas as informagdes sobre tratamentos e
prognoésticos devem estar postas de forma clara para os pais e equipe de saude (Sa, 2019).

Ainda que a maioria das profissionais ndo consiga perceber muitas repercussoes dos
Cuidados Paliativos nos pacientes, foi observado nas entrevistas o desejo de promover
qualidade de vida e principalmente conforto ao paciente:

“Eu ndo sei a gente nao consegue ter muita informagdo né porque eles sao neném,

mas se a gente segue isso € para a gente dar um conforto” (P11).

“Dar um conforto para o seu paciente at¢ o final da sua vida, deixar ele mais
confortavel e pensar no que vai ser bom para ele e para familia” (P9).
“A gente precisa discutir o que que vai ser confortavel, o que vai ser proveitoso para

ele nesse instante” (P6).

Significados sobre Cuidados Paliativos e sentimentos evocados

Os Cuidados Paliativos fazem parte das rotinas das profissionais entrevistadas, o

significado e os sentimentos evocados foram o foco dessa categoria.
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“Cuidados Paliativos sao aqueles cuidados que comegam a ser instituidos quando o
bebé tem uma ameaga na continuidade de vida. Todo bebé prematuro ou
malformado, mesmo que tenha chance de nao vir a 6bito, tendo uma possibilidade,
¢ importante que a gente ja converse com a familia e principalmente cuidado de
conforto, ndo s6 o cuidado fisico com anestesia e stress, mas também o cuidado
com as familias, com a ideia do sofrimento com a dor total, social, emocional,

espiritual e fisica” (P1).

“Hoje eu entendo bem diferente que eu ja entendi, ainda mais em UTI Neonatal,
mas ¢ proporcionar uma melhor qualidade de vida possivel dentro daquilo que
aquela crianca pode ter. Algumas doencas t€ém o seu curso natural e esse curso nao
¢ até onde a gente quer ir € o interesse seria proporcionar conforto, tranquilidade. ..

coisas nesse sentido” (P3).

“Eu entendo que os Cuidados Paliativos, para os bebés que estdo hospitalizados,
tém a ver com cuidado para ofertar o conforto e o cuidado que esse neném e essa
familia precisam, independente do progndstico. Ao contrario do que as pessoas
acreditam que ndo tem mais o que fazer com esse bebé, sempre tem o que fazer,
principalmente na area da Psicologia. Qual a qualidade de tempo que esses pais
tém com essa crianga? De pegar no colo de fazer o canguru de desejo da familia?
De trazer outros familiares para envolver no processo? E onde a gente mais tem

investimento” (P4).

Todas as profissionais enfatizaram a necessidade de conforto para recém-nascidos e

Cuidados Paliativos, destacaram o controle com a dor, considerando além da dimensao fisica,
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como a dimensao social, emocional e espiritual, bem como o cuidado com os familiares ¢ a
criacdo de momentos para o favorecimento de vinculo familia-paciente.

A Association for Children’s Palliative Care, maior associacao de Cuidados Paliativos
Pediatricos do Reino Unido, conceitua-o como uma abordagem total e ativa de cuidados para
criangas e jovens, desde seu diagnéstico ou conhecimento de sua situacdo. Os cuidados
devem abranger toda sua vida, indo além de sua morte. Contempla as dimensoes fisicas,
emocionais, sociais € espirituais, com objetivo no aumento da qualidade de vida da
crianga/jovem e prestando suporte aos seus familiares. Além do controle dos sintomas, prevé
descanso para seus cuidadores e acompanhamento em fim de vida e luto (Chambers et al,
2009).

Os resultados dos estudos de Zhong et al. (2022) e Huang et al. (2013) corroboram
para a preocupagdo com o controle de sintomas, principalmente do controle da dor. Esses
estudos reforcam a importancia de melhorar o manejo da dor em recém-nascidos e
compreendem que os Cuidados Paliativos sdo tdo importantes quanto aos tratamentos
curativos.

Quanto aos sentimentos evocados, a maioria das participantes expressaram
sentimentos positivos, visto a compreensao da necessidade de cuidado, conforto e
acolhimento para pacientes e familiares em momentos muito sensiveis.

“O que ¢ eu sinto muito interesse e vontade de aprender mais, nos casos que eu
falei né, nos casos que a equipe consegue dar um suporte para familia nos temos
um resultado diferente. Eu me sinto.... € ndo sei se a palavra correta ¢ realizada
profissionalmente, mas ¢ a sensagdo de que eu fiz o meu melhor para essa familia,
para a equipe, eu consigo sentir que eu fiz algo diferente dentro do contexto da

necessidade de cada familia” (P5).
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“Antes eu pensava: Ah, Cuidado Paliativo ele vai morrer amanha, entdo a gente
ndo precisa mais fazer nada, o paciente nao precisa mais de cuidado e ndo ¢
assim... eu fiquei frustrada por isso, por pensar isso, mas era minha experiéncia
que eu tinha, a experiéncia que eu ndo tinha né. Me interessou muito mais de correr
atras desse tema e hoje em dia eu me sinto muito gratificada de poder atuar em
Cuidados Paliativos porque eu me sinto feliz de estar com essa familia, com esse
pai e com essa mae nesse processo que muitas vezes ¢ muito dificil” (P6).

Uma das profissionais trouxe um ponto importante em relacdo ao sofrimento e o
impacto emocional frente aos Cuidados Paliativos neonatais, mas ainda assim a postura de
buscar dar o seu melhor ao paciente e seus familiares:

“Para mim, eu acredito mais que € essa questdo emocional, porque eu ainda fico
mais abalada, porque pode ser que hoje ta aqui, amanha ndo esteja mais, mas ¢
como eu falei né, pelo menos a gente tenta dar mais conforto, mais carinho espero,
estar mais junto” (P8).

Em uma revisao de literatura, com artigos de 2014 a 2018, cujo objetivo foi levantar
experiéncias de enfermeiros diante da morte, as respostas encontradas por Silva et al. (2019),
referiam duas categorias tematicas, sendo que uma delas relacionava-se a inversao do ciclo da
vida, em que as experiéncias estavam conectadas aos sofrimentos, medos e angustias que a
morte evoca.

Nao ¢ incomum que profissionais da equipe sejam impactados emocionalmente pela
perda de um recém-nascido, pois € muito dificil presenciar a morte de um paciente pelo qual
se trabalhou muito (Nieri, 2012). Os familiares ndo sdo os unicos interpelados por
sentimentos de aflicdo. A frustragdo pode ser um dos sentimentos experimentados com
grande intensidade pelos profissionais em situagdes como diagndsticos restritos ou oObitos nas

unidades. Os profissionais de satde desejam “entregar” os filhos aos pais sem sequelas ou
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agravos de saude apos internagdo na UTIN, quando isso ndo acontece, além de lidar com as
proprias emogdes, precisam amparar os familiares (Ministério da Saude, 2017).

O nascer e o morrer sdo eventos naturais e precisam ser encarados como tal, porém,
quando esses fendmenos estdo cronologicamente proximos, como nos casos dos
recém-nascidos, encarar a terminalidade pode ser dificil para a equipe, como se viu na
presente pesquisa. A potencialidade de vida que um recém-nascido representa, prejudica a

avaliacdo e a tomada de decisdo de quando comecar ou suspender tratamentos (Sa, 2019).

Comunicacio entre a equipe como recurso de enfrentamento

A comunicacdo ¢ uma ferramenta essencial nos Cuidados Paliativos, estando presente
em todos os momentos, contextos e envolvendo todos os atores. Em relacdo a este processo,
as participantes apontaram encontrar na equipe, recursos de enfrentamento para as situagdes

vivenciadas.

“A gente tem tentado conversar entre a gente, visualizar o resultado do nosso
trabalho” (P4).

“Estamos montando um grupo novamente para discutir sobre as perdas da unidade
neonatal, ja tinhamos uma vez agora nds vamos voltar, nesse grupo ¢ para discutir
as perdas que cada um vivencia” (P7).

“eu acho que ¢ falar falar entre equipe, discutir entender um pouco mais, eu acho
que esse € 0 nosso recurso. A gente tem um encontro semanal que a gente
consegue falar entre a gente né e a gente fala assim de caca caso que tem que

entender da UTI” (P12).
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Ainda ha pouco espago protetivo para expressao de sentimentos e experiéncias para
equipes de UTI, principalmente quanto aos assuntos que evocam sentimentos desagradaveis e
de sofrimento. A equipe de enfermagem denota exercer um papel fundamental no amparo aos
familiares de pacientes em cuidados paliativos. Reforcar a capacitagdao sobre o tema ¢ algo de
relevancia, entretanto também ¢é necessario olhar para as equipes de forma empdtica e
humana para construir redes de autocuidado, potencializando dessa forma o modo de cuidar
dos pacientes e familiares (Silva et al., 2017; Silva et al., 2019).

Em revisao de literatura de artigos entre 2011 e 2018, cujo objetivo foi identificar os
aspectos psicoldgicos que envolvem a equipe de enfermagem nos cuidados paliativos
pediatricos, Silva et al.(2019) encontraram que a equipe de enfermagem, no geral, ndo se
sente apta psicologicamente para atender a demanda dos Cuidados Paliativos. Nesse mesmo
sentido, os estudos de Kilcullen e Ireland (2017) e Chen et al (2013) destacam a comunicacao
entre as equipes, tanto para decisdo de condutas, quanto como estratégia de suporte

emocional entre os colaboradores.

Educacio continuada e necessidade de protocolos
A educagdo continuada em satde e protocolos bem estruturados para tomada de
decisOes sdo estratégias necessarias ainda mais em Cuidados Paliativos Neonatais, diante
disso, essa categoria visa abordar esse aspecto.
Das 12 entrevistadas, trés delas mencionaram a existéncia de protocolos em Cuidados
Paliativos nas UTINs que trabalham, entretanto, todas apontaram a necessidade de que os
protocolos precisam ser mais diretivos e destacaram a necessidade de treinamentos e

capacitagdes para as equipes.
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“Reforcar a necessidade de jornadas de sensibilizagdo tanto de médico quanto de
enfermagem equipe multi que nds estejamos sempre juntos que a gente possa
construir o melhor Cuidado para o nosso paciente” (P1).

“Acho que um assunto importante né. A gente precisa aprender, estudar... Os
protocolos ainda nao existem [onde eu trabalho]... Sdo poucos os protocolos para
Neonatal, até porque quando a gente fala de Neonatal abre muito o leque, as
patologias, as condicdes e as coisas que a gente ainda ndo sabe tem e tem coisas
que a gente ndo sabe tem, que esperar para ver para nascer, mas tem muito para
aprender e para construir ainda” (P3).

“A gente nao tem protocolo, a gente tem essa equipe que ¢ uma pequena equipe
que trabalha ambulatorialmente que tem tentado fazer esse trabalho” (P4).
“Ressaltar que eu acho que falta nos servicos € no nosso servico um espago
sistematico para treinamento e formacao e capacitagao”. (P7).

Nesse aspecto, Kumaran et al. (2014) e Cortezzo et al. (2013) colocam a importancia
da educacdo continuada, visto que a falta de treinamento especifico € uma barreira para a
prestagdo efetiva de Cuidados Paliativos. A garantia do entendimento das informacgdes, tao
importante para o estabelecimento de uma relagdo de confianga na prestacao de Cuidados
Paliativos e outros processos importantes, no curso do acompanhamento de bebés em UTIN,
advém do desenvolvimento de habilidades dos profissionais especificas trazidas pela
educagdo continuada (Kochen et al., 2022).

Algumas condi¢des devem ser levadas em conta para a inser¢ao de recém-nascido em
Cuidados Paliativos: prematuridade extrema (menor que 30 semanas) e extremo baixo peso
(menor do que 500g); malformagdes congénitas; condigdes genéticas como trissomias do
cromossomo 13, 15 e 18, osteogénese imperfeita, erros inatos do metabolismo; problemas

renais graves, Sindrome de Potter, agenesia ou hipoplasia renal bilateral; malformagdes a
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nivel de sistema nervoso central; cardiopatias complexas; recém nascidos que nao respondam
as terapéuticas, com paradas cardiorrespiratorias de repeti¢do, injurias cerebrais severas,
disfungdes de multiplos 6rgados (Catlin & Carter, 2002).

Diante da dificuldade de delimitar utilidade e futilidade terapéutica para esses
pacientes, a criagdo de protocolos de cuidados institucionais acaba se tornando uma tarefa
muito dificil e abrindo possibilidade para que haja uma variagdo de protocolos em cada
servi¢o. Ainda assim, todos devem estar embasados nas diretrizes dos Cuidados Paliativos
(Oliveira, 2020).

Outrossim, a criagdo de protocolos pode auxiliar a equipe na tomada de decisao e na
diminui¢do de entraves bioéticos e morais. De Andrade et al. (2013) ainda salientam que a
bioética ¢ fundamental na compreensdao da dimensao humana na pratica assistencial. Pois,
para além do avango cientifico-tecnologico, ¢ necessario que haja profissionais que possam
aplica-los de maneira ética e humanizada.

Um estudo qualitativo realizado por Silva et al. (2017) com 8 profissionais de
enfermagem com objetivo de conhecer suas experiéncias e praticas de Cuidados Paliativo em
uma UTIN, aponta que o conceito de Cuidados Paliativos ainda nao estd totalmente claro,
permanecendo o senso comum de que “nao ha mais nada a fazer pelo paciente”. Para o grupo
de entrevistados no presente estudo, ainda ha a falta de discussdo e delimitacdo para o
estabelecimento do campo dos Cuidados Paliativos na UTIN, considerando que a tomada de
decisdo fica centrada na equipe médica e que falta comunicagdo entre esta e o restante da
equipe multiprofissional. Sendo assim, os autores compreendem a importancia de mais
estudos sobre as necessidades das equipes para que estas possam prestar assisténcia de
qualidade (Silva et al. 2017).

Devido ao desconhecimento teodrico-cientifico, muitas vezes a necessidade de inclusdo

de recém-nascidos em Cuidados Paliativos ¢ subestimada. Até ha pouco tempo, a necessidade
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de Cuidados Paliativos era desconhecida mundialmente. Estudos epidemioldgicos tém sido
feitos para melhor estimar a indicagdo de Cuidados Paliativos Pediatricos e para a criagao de
politicas publicas nesta area, entretanto, no Brasil ainda ndao ha dados estatisticos para estimar
a populacdo que poderia ser beneficiada com os Cuidados Paliativos (Barbosa, 2019).
Ressalta-se que a falta de protocolos e limitagcdes claras sobre o tratamento e
prognoéstico dos pacientes foi dificultador para implantagdo de Cuidados Paliativos nas
Unidades e da inser¢ao de pacientes dentro das praticas de CP. Além de ser geradora de
sentimentos ambiguos e sofrimento emocional nas equipes (Chen et al., 2013; Cortezzo, et

al., 2013; Kumaran et al., 2014; Carvalhais, et al., 2019).

Consideracoes finais

Os resultados puderam evidenciar os significados que profissionais de satde possuem
sobre Cuidados Paliativos em UTIN. Dentre eles sobressaiu-se a importancia da comunicagao
entre equipe e equipe-familiares dentro da atuacdo em Cuidados Paliativos, o foco na
qualidade de vida do paciente e controle de sintomas do mesmo, principalmente controle de
dor, acolhimento de pais e familiares para constru¢do de memorias com seus filhos e
principalmente a urgéncia de estudos e protocolos para atuacdo em Cuidados Paliativos de
forma adequada.

Constatou-se que para os profissionais os Cuidados Paliativos t€ém grande relevancia
no aspecto da prestacdo de um cuidado que vise a integralidade e a integracdo de todos os
membros da equipe. Entretanto, os desafios trazidos pela formagao profissional, insuficiéncia
de protocolos institucionais e impacto emocional dos profissionais, juntamente com a
necessidade de atender demandas ja existentes numa unidade de grande complexidade, faz
com que se compreenda que ainda héd lacunas para a prestacdo de Cuidados Paliativos em

UTIN de forma adequada, conforme o preconizado na literatura pesquisada.
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Destaca-se as limitagdes do estudo inerentes ao estudo qualitativo, bem como a
regionalizacdo dos profissionais abordados, diante disso, ressalta-se a importancia de mais
estudos que considerem os Cuidados Paliativos em UTIN e que possam apontar caminhos
praticos para a superagdo dos desafios apresentados, bem como o aumento da produgdo
cientifica na area em ambito nacional. Como sugestao, entende-se como importante estudos
sobre a eficacia de protocolos de atendimento para cuidados paliativos e estudos que
privilegiem a formagdo dos profissionais de saude para atuagdo em Cuidados Paliativos em
UTIN.

E para além da producao cientifica, destaca-se a importancia de cuidados de apoio
para profissionais da saude, a necessidade da criagao de espagos protegidos para expressao e
elaboragdo de afetos, como reunides de grupo periddicas com pessoas que possam discutir o
tema. E reforca-se a importancia do servico de psicologia como agente de humanizagao e

preconizagdo de boas praticas dentro das UTINs.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados puderam evidenciar os significados que profissionais de saude possuem
sobre Cuidados Paliativos em UTIN. Dentre eles sobressaiu-se a importancia da comunicagao
entre equipe e equipe-familiares dentro da atuacdo em Cuidados Paliativos, o foco na
qualidade de vida do paciente e controle de sintomas do mesmo, principalmente controle de
dor, acolhimento de pais e familiares para constru¢do de memorias com seus filhos e
principalmente a urgéncia de estudos e protocolos para atuacdo em Cuidados Paliativos de
forma adequada.

A revisao integrativa de literatura trouxe pontos importantes de reflexao que podem
auxiliar institui¢des de saude, equipe e sociedade a estabelecer pontos de cuidado no cenario
de UTIN. A abordagem centrada na familia diz de uma implicag¢ao da equipe no cuidado ao
entorno do paciente, visto que os familiares sdo parte fundamental do processo. E necessario
também que se invista na educagdao dos profissionais para que, ao se apropriarem do
conhecimento técnico, a equipe possa buscar solucdes para questdes de dificil manejo.

Ja na pesquisa de campo, constatou-se que para os profissionais os Cuidados
Paliativos tém grande relevancia no aspecto da prestacio de um cuidado que vise a
integralidade e a integracdo de todos os membros da equipe. Entretanto, os desafios trazidos
pela formagdo profissional, insuficiéncia de protocolos institucionais € impacto emocional
dos profissionais, juntamente com a necessidade de atender demandas j& existentes numa
unidade de grande complexidade, faz com que se compreenda que ainda ha lacunas para a
prestagdo de Cuidados Paliativos em UTIN de forma adequada, conforme o preconizado na
literatura pesquisada.

Os Cuidados Paliativos trazem a tona questdes complexas e que interferem de uma
maneira direta no olhar para o paciente enquanto unidade de cuidado juntamente com sua

familia. No contexto das UTIN essa complexidade ganha uma especificidade ainda maior,
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visto que os contornos dos primeiros dias, semanas e¢ meses quando vivenciados no
atravessamento de uma condi¢do de saude grave, revelam a necessidade de um olhar atento e
holistico para cada condigao.

Tais reflexdes podem auxiliar instituicdes de saude, equipe e sociedade a estabelecer
pontos de cuidado no cenario de UTIN. A abordagem centrada na familia diz de uma
implicacdo da equipe no cuidado, ao entorno do paciente, visto que os familiares sdo parte
fundamental do processo. E necessario também que se invista na educacgdo dos profissionais
para que, ao se apropriarem do conhecimento técnico, a equipe possa buscar solugdes para
questdes de dificil manejo.

A mediagdo de tais aspectos ¢ sempre guiada por uma comunicagdo aberta e
compassiva, para que as tomadas de decisdo se amparem nos melhores interesses do paciente
e seja compartilhada de forma justa. Por fim, ressalta-se a importancia de as instituicoes de
saude estarem atentas a adequacao de seus espagos e equipes para que se realize um trabalho
humanizado e ético para que pacientes e familiares tenham a melhor assisténcia.

Constatou-se que para os profissionais os Cuidados Paliativos t€ém grande relevancia
no aspecto da prestacdo de um cuidado que vise a integralidade e a integragcdo de todos os
membros da equipe. Entretanto, os desafios trazidos pela formagao profissional, insuficiéncia
de protocolos institucionais e impacto emocional dos profissionais, juntamente com a
necessidade de atender demandas ja existentes numa unidade de grande complexidade, faz
com que se compreenda que ainda héd lacunas para a prestacdo de Cuidados Paliativos em
UTIN de forma adequada, conforme o preconizado na literatura pesquisada.

Destaca-se as limitagcdes do estudo inerentes ao estudo qualitativo, bem como a
regionalizacdo dos profissionais abordados, diante disso, ressalta-se a importancia de mais
estudos que considerem os Cuidados Paliativos em UTIN e que possam apontar caminhos

praticos para a superagdo dos desafios apresentados, bem como o aumento da produgdo
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cientifica na drea em ambito nacional. Como sugestdo, entende-se como importante estudos
sobre a eficacia de protocolos de atendimento para cuidados paliativos e estudos que
privilegiem a formagdo dos profissionais de saude para atuagdo em Cuidados Paliativos em
UTIN.

E para além da producao cientifica, destaca-se a importancia de cuidados de apoio
para profissionais da saude, a necessidade da criagao de espagos protegidos para expressao e
elaboragdo de afetos, como reunides de grupo periddicas com pessoas que possam discutir o
tema. E reforga-se a importancia do servigo de psicologia como agente de humanizacao e

preconizagdo de boas praticas dentro das UTIN's.
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8. APENDICES
Apéndice A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO DE FILOSOFIA E CIENCIAS HUMANAS
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM PSICOLOGIA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

Vocé esta sendo convidado(a) a participar como voluntidrio da pesquisa intitulada
“CUIDADOS PALIATIVOS EM UTI NEONATAL: SIGNIFICADOS ATRIBUIDOS
PELA EQUIPE”, que sera conduzida pela pesquisadora principal Priscila Silva Cardoso,
com orientacdo da pesquisadora responsavel Prof* Dra. Maria Aparecida Crepaldi, ambas
pesquisadoras vinculadas ao Departamento de Psicologia da Universidade Federal de Santa
Catarina (UFSC). Por favor, leia este documento com bastante atencdo antes de assina-lo.
Peca orientagdo quantas vezes for necessario para esclarecer todas as suas duvidas. A
proposta deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) ¢ explicar tudo sobre o
estudo e solicitar a sua permissao para participar do mesmo. A pesquisa cumpre as exigéncias
referentes ao sigilo e aspectos éticos conforme a Resolucdo 510/16 do Conselho Nacional de
Saude (CNS) para pesquisas envolvendo seres humanos e pela Resolucdo do Conselho
Federal de Psicologia N° 010/2012. O objetivo geral desta pesquisa € compreender os
significados atribuidos aos Cuidados Paliativos em unidade de terapia intensiva neonatal.
Para participar desse estudo e mediante seu aceite ao convite, voc€ precisara: 1) Assinar esse
termo de consentimento livre e esclarecido, se tiver de acordo; 2) preencher um questionario
sociodemografico com 10 perguntas; e 3) responder a uma entrevista on-line e
semiestruturada, com duracdo média de 50 minutos, que tera como base um roteiro elaborado
pelas pesquisadoras, com 13 perguntas, que abordam os seguintes assuntos: trajetoria
profissional; o contexto de atuacdo; e significado atribuidos aos Cuidados Paliativos. Vocé
ndo ¢ obrigado a responder todas as perguntas e podera desistir de participar da pesquisa a
qualquer momento, sem ser prejudicado por isso. Nao ha respostas certas ou erradas, pois o
que importa ¢ como vocé compreende os assuntos abordados. As pesquisadoras responsaveis
pelo estudo irdo analisar as informagdes passadas por vocé através de seu relato nas

entrevistas. Suas respostas serdo tratadas de forma andnima e confidencial, isto ¢, em nenhum
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momento serd divulgado o seu nome em qualquer fase do estudo. Vocé tem direito de acesso
as suas respostas e caso queira altera-las podera fazer.

Vocé deve concordar que as suas respostas sejam gravadas em audio e video para posterior
transcricdo e analise. Sendo assim, os participantes apos o aceite terdo a possibilidade de
recusa e/ou desisténcia em qualquer etapa do estudo. O Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) foi disponibilizado através de link por meio eletronico (plataforma do
Google Formularios) que sera registrado e salvo, concluindo com o aceite do participante.
ApO6s o click de aceite, a pagina sera redirecionada automaticamente para o preenchimento do
questionario sociodemografico e o pesquisador recebera um e-mail com a sua autorizagao. O
encontro virtual serd agendado respeitando a disponibilidade do participante e da
pesquisadora, e serdo retomados os objetivos da pesquisa, bem como esclarecidas duvidas
com relagdo aos procedimentos e assegurando o sigilo da entrevista. Dessa forma, acredita-se
que o uso da tecnologia auxiliara a pesquisa na medida em que visa trazer flexibilidade e
didlogo com os participantes, assim como respeito pelas questdes éticas e de sigilo. O
aplicativo utilizado serd o Google Meet ¢ como uma segunda possibilidade, o Google Duo.
Sera enviado um link para o participante que dara acesso a sala virtual em que ocorrera a
entrevista. Com relacao aos beneficios proporcionados pela presente pesquisa, identifica-se a
escuta individual considera-se um espaco oportuno para reflexao e elaboragdo de afetos sobre
suas praticas laborais.

Quanto aos beneficios indiretos, a médio e longo prazo, considera-se a possibilidade de os
dados obtidos neste estudo proporcionarem conhecimentos cientificos e subsidios teoricos e
praticos no que se refere a ciéncia psicologica, a tematica de Cuidados Paliativos, e
assisténcia em saide no contexto de UTIN, resguardado o sigilo das informagdes dos
participantes. Dentre os riscos, considerados minimos, identificam-se possiveis
constrangimentos ao expor seus sentimentos, percepcdes e vivéncias pessoais, a mobilizagao
emocional frente aos contetidos abordados nas questdes da entrevista em profundidade, o
tempo despendido durante a coleta de dados, além de cansaco e falta de motivacdo para
participar do estudo. Ressalta-se que, caso seja verificada presen¢a de manifestacdes de
mobilizacdo emocional pelo participante durante o periodo de coleta de dados, estes serdo
acolhidos pela pesquisadora principal, que possui formag¢do em Psicologia e inscricdo no
Conselho Regional de Psicologia (12/13890) e possui dominio técnico para o manejo de
situagdes emocionais. Sendo verificada a necessidade e/ou interesse para realizar
acompanhamento por profissional da Psicologia, serd ofertado aos participantes a

possibilidade de acompanhamento psicolégico com a pesquisadora principal. Caso
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demonstrem interesse de seguir acompanhamento psicoldgico com outros profissionais da
psicologia que ndo a pesquisadora principal, os participantes serdo encaminhados para outros
profissionais que realizam atendimento psicologico gratuito, mais proéximo ao seu local de
residéncia, na rede de atencao a saude e/ou clinicas sociais. As pesquisadoras garantem que o
participante recebera todo acompanhamento e assisténcia necessarios ao longo de toda a
pesquisa. Além dos riscos j& mencionados, hd a possibilidade do risco de quebra de sigilo,
sendo este comum a todas as pesquisas realizadas com seres humanos. Neste sentido,
salienta-se que, como medida de protecdo, todos os dados coletados serdo analisados em
carater cientifico, portanto, serdo registrados sem meng¢do aos dados de identificagdo do
participante. Todos os documentos relativos a pesquisa serdo guardados em local restrito pelo
prazo de 5 (cinco) anos, sem dados que possibilitem a identificagdo dos participantes.
Contudo, apesar da consciéncia da possibilidade destes riscos existirem, esta pesquisa
buscara trabalhar de forma a evitar a sua ocorréncia, bem como buscara ndo ferir a
singularidade do participante, e sim, respeitd-lo em todas as suas dimensdes. Se vocé se sentir
prejudicado moralmente ou materialmente durante a realizagdo do estudo, em decorréncia da
sua participacao, sendo o dano devidamente comprovado como decorrente dessa pesquisa,
vocé podera requerer indenizagdo, devendo essa ser paga pelas pesquisadoras, de acordo com
a legislagdo vigente, conforme estabelecido pela Resolucdo CNS 466/12. A devolutiva dos
resultados da presente pesquisa ocorrera por meio de apresentacdo e discussdo aberta ao
publico a ser realizada na instituicdo vinculada a pesquisa, apos a conclusao da mesma em
data a ser agendada, sendo os participantes convidados através de e-mail. Vale ressaltar que
tanto os seus dados de identificagdo, quanto a sua identidade serdo mantidos em sigilo,
apenas as pesquisadoras terdo acesso. Caso os dados fornecidos necessitem ser utilizados em
eventos ou artigos cientificos, serdo adotados cddigos de identificagdo ou nomes ficticios.
Vocé podera questionar ou solicitar informagdes sobre a pesquisa quando achar necessario,
mesmo depois de realizada a entrevista, por meio do contato das pesquisadoras que constam
no final deste documento. Ndo havera nenhum custo a vocé relacionado a este estudo, bem
como ndo havera remuneracdo, pagamento ou recompensa pela sua participacao, sendo ela
totalmente livre. No entanto, caso existam eventuais despesas decorrentes da sua
participagdo, como alimentacdo e transporte, estas serdo ressarcidas integralmente pelas
pesquisadoras. A presente pesquisa esta baseada na Resolugdo CNS 510/2016 e os
pesquisadores declaram expressamente que se comprometem a cumprir essa resolugdo e
demais orientagdes do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos (CEPSH). O

CEPSH ¢ um orgao colegiado interdisciplinar, deliberativo, consultivo e educativo, vinculado
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a Universidade Federal de Santa Catarina, mas independente na tomada de decisoes, criado
para defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e
para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos. Desde ja
agradecemos sua atencdo e participagdo e colocamo-nos a disposicdo para maiores

informacgades.

Demais informagdes sobre a pesquisa poderdo ser obtidas por contato com as pesquisadoras
Priscila Silva Cardoso por meio do e-mail psico.priscilacardoso@gmail.com ou com a prof*
Dra. Maria Aparecida Crepaldi, por meio de telefone ou e-mail (maria.crepaldi@ufsc.br), ou
diretamente no Laboratdrio de Psicologia da Satde, Familia e Comunidade da Universidade
Federal de Santa Catarina (UFSC), Bloco E, 5° andar — Centro de Filosofia e Ciéncias
Humanas — CFH, Universidade Federal de Santa Catarina — UFSC, Campus Reitor Joao
David Ferreira Lima, s/n — Trindade, Florianopolis, SC — CEP: 88040-900. Vocé podera
contatar também o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da UFSC, no Prédio da
Reitoria II, 7° andar, sala 701, localizado na Rua Desembargador Vitor Lima, n°222,
Trindade, Floriandpolis/SC, CEP 88.040-400 ou por telefone (48 37216094) ou e-mail
(cep.propesq@contato.ufsc.br).

Eu concordo em participar desse estudo como sujeito. Fui informado e esclarecido pela
pesquisadora sobre o tema e o objetivo da pesquisa, assim como a maneira como ela sera
feita — incluindo a gravacao em audio e video das minhas respostas - ¢ os beneficios e os
possiveis riscos decorrentes de minha participacdo. Recebi a garantia de que posso retirar
meu consentimento a qualquer momento, sem que isto me traga qualquer prejuizo. Fui
informado também sobre o nimero de telefone e e-mail das pesquisadoras e terei acesso a

uma copia deste termo assinado pelas pesquisadoras.
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE (On-line)

Apoés a leitura do presente termo, caso haja aceite, selecione a opcdo “Declaro que li e
concordo em participar da pesquisa”, localizada abaixo da apresentagdo do TCLE on-line,
acusando que leu e esta de acordo com o Termo apresentado. Para ter acesso a uma copia
deste termo, por favor, acesse <labsfac.ufsc.br>. Caso nao concorde em participar, apenas
feche essa pagina no seu navegador.

Ao clicar nos botdes abaixo, o(a) Senhor(a) concorda em participar da pesquisa de acordo

com as informacodes registradas neste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

1. Insira as iniciais de seu nome abaixo (essa informagao sera usada apenas para identificagdo

de concordancia com o TCLE, sendo garantidos os direitos ao sigilo € anonimato):

2. Insira seu e-mail abaixo caso queira receber o sumario de resultados apos a conclusdo da

pesquisa:

(A Declaro que li e concordo em participar da pesquisa.

Dra. Maria Aparecida Crepaldi

CPF: 719349019-20

Pesquisadora responsavel pela pesquisa “Cuidados Paliativos Em Uti Neonatal: Significados
Atribuidos pela Equipe”.

Contato: maria.crepaldi@ufsc.br

Assinatura digital

Priscila Silva Cardoso - Pesquisadora principal do estudo

Contato: psico.priscilacardoso@gmail.com

Assinatura digital

Link do TCLE:


mailto:maria.crepaldi@ufsc.br
mailto:psico.priscilacardoso@gmail.com

Apéndice B - Questionario Sociodemografico

Questionario Sociodemografico

Por favor, forneca as seguintes informagdes sobre vocé:

a) Idade: (anos)
b) Sexo: () Feminino ( ) Masculino

c) Profissao exercida na UTI NEONATAL:

d) H4 quanto tempo vocé ¢ formado?
() Até 2 anos

() De 2 a3 anos

() De 4 a 6 anos

()De 7a 10 anos

() Mais de 10 anos

e) Tempo de atuagao?
() Até 2 anos

() De 2 a3 anos

() De 4 a 6 anos
()De 7 a 10 anos

() Mais de 10 anos

f) Tempo de atuagdo na area de neonatologia?
() Até um ano

()De 1 a3 anos

() De 4 a 6 anos

() De 7a 10 anos

() Mais de 10 anos

g) O hospital que vocé atua é:
() Pablico
() Privado

h) Vinculo empregaticio com o hospital?
() Voluntério

() Contrato temporario

() Contrato permanente

1) Atua em outras unidades além da UTIN?
() Sim () Nao
Se sim, quais?
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j) Na UTIN que voc¢ atua, ha protocolos especificos de intervengao em Cuidados Paliativos?

() Sim
() Nao
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Apéndice C - Entrevista semiestruturada

Dimensao 1: Trajetoria profissional
1) O que levou vocé a escolher sua profissao?

2) O que levou vocé a trabalhar em uma UTIN?

Dimensao 2: O contexto de atuagao
3) Descreva como € o seu ambiente de trabalho na UTIN.

4) Descreva sua rotina.

Dimensao 3: significados a respeito de Cuidados Paliativos em UTI Neonatal

5) O que vocé entende por Cuidados Paliativos?

6) Na sua experiéncia, quais repercussoes os Cuidados Paliativos podem gerar nos pacientes ¢
familiares?

7) A partir da sua experiéncia, quais impactos os Cuidados Paliativos podem gerar na equipe?
8) Como ¢ para vocé atuar em Cuidados Paliativos Neonatais € o que vocé sente?

9) Na sua opinido, como a sua formagao te preparou para atuagdo em Cuidados
Paliativos/cuidados em fim de vida?

10) Na UTIN em que vocé trabalha ha alguma pratica de Cuidados Paliativos/Cuidados em
fim de vida? Ha protocolos especificos?

11) Quais facilidades e dificuldades vocé€ encontra na atuagdo em Cuidados
Paliativos/cuidados em fim de vida?

12) Como vocé lida com as dificuldades encontradas no seu trabalho?

13) Vocé gostaria de acrescentar alguma informagao que nao foi contemplada?



