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Resumo

Objetivo: Conhecer as experiéncias de praticas de cuidado da equipe de enfermagem, em relacdo ao cuidado dos
recém-nascidos e suas familias, na situacéo de final de vida, vivenciadas na UTI Neonatal. Método: Estudo de abordagem
qualitativa-desctitiva, com a participagéo de oito profissionais da equipe de enfermagem que atuam em UTI Neonatal. Resultados:
Através da andlise tematica dos dados, foi possivel encontrar trés temas centrais: A "obscuridade da morte na Neo": lidando
com morte no inicio da vida; Os cuidados paliativos e as decisdes no final de vida: os desafios da equipe de enfermagem na
UTI Neonatal; e As formas de cuidado da equipe de enfermagem no cotidiano da UTI Neonatal. Conclus&o: Torna-se essencial
compreender as vivéncias e as necessidades da equipe para que propostas sejam elaboradas, buscando melhorias nas relagdes
de cuidado que ocorrem nesse contexto.

Palavras-chave: Recém-nascido; Cuidados paliativos; Neonatologia; Enfermagem.

ABSTRACT

Obijective: Understand the care practices experiences of nursing staff in relation to providing end-of-life care to newborns and
their families in neonatal intensive care units (NICU). Method: Descriptive study with a qualitative approach, involving eight nursing
professionals from an NICU. Results: Through the data analysis, it was possible to identify three central themes: the "obscurity
of death in neonatal ICUs": coping with death at the onset of a human life; palliative care and end-of-life decisions: the challenges
faced by nursing staff in neonatal ICUs; and types of nursing care in the daily activities of neonatal ICUs. Conclusion: Itis essential
to understand the experiences and needs of nursing staff, so that proposals can be formulated for seeking improvements in the
care relationships that take place in this context.

Keywords: Infant palliative care; Neonatology; Nursing.

RESUMEN

Objetivo: Conocer las experiencias de practicas de atencion del equipo de enfermeria respecto del cuidado de recién nacidos
y sus familias ante la circunstancia de fin de la vida, experimentadas en la UTI Neonatal. Método: Estudio de abordaje
cualitativo-descriptivo, con participacion de ocho profesionales del equipo de enfermeria actuante en UTI Neonatal. Resultados:
A partir del andlisis tematico de los datos fue posible encontrar tres temas centrales: La "oscuridad de la muerte en la Neo":
afrontando muerte al inicio de la vida; Los cuidados paliativos y las decisiones en el final de la vida: desafios del equipo de
enfermeria en la UTI Neonatal;y Las formas de atencion del equipo de enfermeria en el dia a dia de la UTI Neonatal. Conclusion:
Resulta esencial comprender las experiencias y necesidades del equipo para elaborar propuestas en busca de mejoras en las
relaciones de cuidado que ocurren en este contexto.

Palabras clave: Recién Nacido; Cuidados Paliativos; Neonatologia; Enfermeria.
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INTRODUCAO

A morte é, sem duvida, um fato inevitavel, envolvido pelo
sentimento de incapacidade, fragilidade e tristeza. Uma expe-
riéncia dificil, mas potencialmente agravada quando vivenciada
nos primeiros momentos da vida: a perda de uma crianga altera
aquilo que consideramos como curso natural e, consequente-
mente, a busca por razdes e significados para essa mudancga
torna-se mais intensa e dificultosa.

Esse contexto interfere na estrutura familiar e também nos
relacionamentos que, de alguma forma, estao vinculados a este
cenario; assim, cada um vivencia o processo de perda e luto
de uma maneira diferente. Pensando nesses dois aspectos,
podemos tentar compreender a influéncia e o posicionamen-
to dos profissionais de saude, especificamente a equipe de
enfermagem, que trabalham com recém-nascidos na situagéo
final de vida.

Embora a morte seja um evento bastante presente no coti-
diano da enfermagem, observa-se dificuldade do profissional,
nao apenas em aceitar, mas também para manejar, de modo
adequado, a situagao, sobretudo quando envolve uma crianga
e sua familia.’

De modo geral, podemos afirmar que o assunto "morte e luto”
tende a ser negado pelos individuos - inclusive por aqueles que nao
vivem este processo, mas que lidam com ele de alguma maneira.
Tal negacéo se potencializa quando relacionada com criangas.

Esse aspecto dificulta o trabalho dos profissionais de saude
que, além de lidarem com a experiéncia de perda da familia,
lidam com a falta de didlogo entre a equipe e com seus proprios
valores. Evidenciam-se, nos enfermeiros, o medo de antecipar
reagOes de colegas, pacientes e familiares, o desejo de proteger
familiares de mais sofrimento e a incerteza de seus proprios
sentimentos quanto a morte.2

Percebe-se que o contexto de uma unidade de terapia
intensiva neonatal (UTIN) acarreta diversas implicagcbes para
os envolvidos no processo de hospitalizagao, o recém-nascido,
sua familia e a equipe multiprofissional e interdisciplinar, cujo
processo de trabalho deve propiciar a realizacdo do cuidado
com a especificidade necessaria que o grupo neonatal requer.3#

O neonato internado em uma UTI possui dependéncia,
fragilidade e instabilidade, o que requer um cuidado especifico,
exigindo da equipe de saude treinamento, perspicacia e sensibi-
lidade para cuidar com seguranca e totalidade.® Assim, a UTIN
se mostra como um ambiente em que o cuidado deve estar
para além das atividades técnicas e cientificas, o que exige um
olhar para a totalidade de todos os envolvidos na experiéncia
de cuidado de um bebé gravemente doente.

Diante disso, a equipe de saude exerce papel fundamental
na experiéncia da familia. Uma revisao da literatura sobre a
enfermagem e a relacdo com as maes de neonatos doentes
mostrou as necessidades das mées por suporte emocional, boa
comunicagéo, acesso a informacgdes em linguagem adequada
e, também, envolvimento nos cuidados dos bebés - havendo
grande necessidade de compreensao da equipe diante dessas
demandas.®

Estudos revelam que as atitudes da equipe de saude pos-
suem efeito direto nas memorias daqueles que passam pela in-
ternacéo de seus filhos em uma UTIN: quando a equipe se mostra
sensivel as duvidas, as dores e as necessidades durante situacdes
de angustia e estresse, a experiéncia é recordada de forma favo-
ravel.” Durante a internag@o na UTIN, a relagdo dos cuidadores
com a familia deve ser construida através da boa comunicacao e
da confianga - para que se fortalega durante todo o processo.%°

Uma revisao integrativa da literatura sobre o envolvimento
dos pais no cuidado e nas decisdes de final de vida na UTI Ne-
onatal mostrou que capacitar os enfermeiros sobre a forma de
prestar cuidados de fim de vida reflete na melhora do suporte
para os pais durante esta dificil experiéncia.’® Assim, considera
o cuidado de final de vida como uma parcela do contexto ma-
cro do cuidado paliativo. Esse cuidado foi definido pela OMS
como uma abordagem para melhoria da qualidade de vida de
pacientes e familiares que enfrentem uma doenga ameacadora
da vida, através da prevencgdo e do alivio do sofrimento, da
identificagéo precoce e de impecaveis avaliagéo e tratamento da
dor e de outros problemas, fisicos, psicossociais e espirituais.
Sendo assim, torna-se essencial falar sobre cuidado paliativo
no contexto da UTI Neonatal.

No Brasil, destacam-se os cuidados paliativos propostos
pelo CAISM - Centro de Atencéo Integral a Saude da Mulher.?
Em 2002, a equipe de neonatologia do CAISM passou a se
reunir semanalmente para a realizagéo de atualizacao tedrica,
discusséo de casos e incorporag¢do de protocolos e reunides
com familiares de bebés internados. Como produto desses en-
contros, a equipe apresentou os primeiros principios norteadores
para o Cuidado Paliativo Neonatal. Essa proposta foi integrada
as rotinas com o objetivo de melhorias nas linhas de cuidado e
de articular o envolvimento da equipe multiprofissional.

Constata-se que, representando parcela fundamental da
equipe multidisciplinar em saude, no contexto da UTI, a equipe
de enfermagem é responsavel por amplo conjunto de agdes,
sendo o nucleo do processo de trabalho desses agentes o
cuidado de enfermagem. Assim, faz-se necessario ouvir estes
profissionais a fim de compreender como se dé o cuidado no
contexto da UTIN. Isto exige o desenvolvimento de conheci-
mentos e habilidades para cuidar da crianc¢a, da familia e de
si mesmos. Diante disso, esse estudo objetivou Conhecer as
experiéncias de praticas de cuidado da equipe de enfermagem,
em relagéo ao cuidado dos recém-nascidos e suas familias, na
situagdo de final de vida, vivenciadas na UTIN.

METODO

Para responder aos objetivos propostos neste estudo, utili-
zou-se a abordagem qualitativa-descritiva com analise tematica
de conteudo,' na qual pretendeu-se encontrar os nuicleos de
sentido presentes nas entrevistas, cuja presenga ou frequén-
cia tenha significado e corresponda ao objetivo do estudo. Os
métodos qualitativos séo os melhores para - e talvez os Unicos
capazes - trazer respostas para pesquisas que tenham como
proposito conhecer os participantes, os significados atribuidos
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as experiéncias e a maneira como interpretam suas vivéncias
em um determinado processo e contexto.' A pesquisa de abor-
dagem qualitativa permite compreender os resultados a partir
das perspectivas dos colaboradores do estudo. No campo da
pesquisa qualitativa, o pesquisador estabelece relagdo com os
participantes; isso possibilita interacéo social. Essa interacao,
por sua vez, resulta em um saber construido, fruto do processo
compreensivo de troca entre os sujeitos envolvidos na pesquisa.'®

O estudo foi realizado com profissionais que fazem parte da
equipe de enfermagem, enfermeiras e técnicas de enfermagem,
gue atuam em unidades de terapia intensiva neonatal. Os critérios
de inclusdo foram: 1) ser enfermeiro ou técnico de enfermagem
com experiéncia de no minimo um ano de atuagdo em UTIN,
sendo este periodo estabelecido para que os participantes pu-
dessem ter vivenciado uma experiéncia de cuidado na situagéo
de final de vida; 2) ter vivenciado uma experiéncia de cuidado
na situagédo de final de vida.

Para a captagéo dos participantes, foi utilizada a técnica da
snow ball sampling,'® conhecida no Brasil como "amostragem
em bola de neve". Nela, os primeiros entrevistados indicam os
proximos e esses, por sua vez, indicardo outros e assim por
diante, até que seja alcangado o objetivo proposto (ponto de
saturacdo). A primeira participante, contatada por meio de ligagcao
telefénica, foi uma enfermeira ja conhecida pela pesquisadora - a
partir dela, aplicou-se a técnica descrita.

Participaram do estudo oito profissionais de enfermagem,
dentre os quais, cinco enfermeiras e trés técnicas de enferma-
gem. As participantes foram identificadas com nomes ficticios a
fim de garantir o anonimato.

Os dados foram coletados por meio de entrevista semies-
truturada. A entrevista como pratica dialdgica permite interagao
e troca entre os participantes; € uma ferramenta importante
que permite que o pesquisador conhega o entrevistado, seus
valores e experiéncias, entendendo que uma experiéncia ndo
€ mais verdadeira do que outra."” Utilizaram-se um roteiro com
informagdes pessoais, para caracterizacdo dos participantes,
e questdes norteadoras: "Como é o seu cotidiano na unidade
de terapia intensiva neonatal?", "Como €, para vocé, cuidar de
recém-nascidos e suas respectivas familias nas situagées de final
de vida? Conte-me uma situagéo vivenciada." e "Quais as neces-
sidades que vocé identifica para o cuidado de recém-nascidos e
suas respectivas familias nas situagées de final de vida?".

As entrevistas aconteceram entre os meses de janeiro e junho
de 2016, de acordo com a disponibilidade das profissionais, e foram
agendadas respeitando a escolha de local, data e horario das par-
ticipantes. As entrevistas foram registradas por meio de gravagao
digital, com tempo de duracdo de 30 a 45 minutos, em média. Na
sequéncia, as entrevistas foram transcritas e lidas cuidadosamente.

Vale ressaltar que a coleta de dados foi iniciada apds apro-
vacédo do Comité de Etica em Pesquisa (CEP-EEUSP), parecer
n°® 1.433.734, e atendeu as recomendagdes éticas relativas
as pesquisas com seres humanos do Conselho Nacional de
Saude (CNS). Durante toda a pesquisa, foram respeitados os
principios éticos: 1) da autonomia, ou seja, direito & pessoa de
decidir sobre sua participagéo, mediante assinatura do Termo
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de Consentimento Livre e Esclarecido; 2) da beneficéncia, ten-
do utilidade, relevancia social e, a0 mesmo tempo, prezar pelo
bem-estar das pessoas que participaram do estudo; 3) da ndo
maleficéncia, que garante que os riscos previsiveis sejam evita-
dos, prestando assisténcia, no caso de algum dano, e justica -
tendo todas as pessoas 0 acesso aos beneficios dos resultados.

A analise dos dados foi realizada através da analise tema-
tica de contelido; ' optou-se por seguir os dados propostos por
Bardin (2006). Por caracterizar-se por um conjunto de instru-
mentos metodoldgicos que se aplica a discursos extremamente
diversificados, a andlise tematica desdobra-se em trés etapas:
Pré-anélise; Exploracdo do material; e Tratamento dos resultados
e interpretacdo. A Pré-andlise consiste na escolha do material
a ser analisado, na retomada dos objetivos iniciais da pesquisa
e na elaboragéo de indicadores que orientem a interpretagéo
final. A Exploracdo do material € o momento da codificacéo, em
que os dados brutos s&o transformados de forma organizada e
agregados em unidades. Para tanto, realizam-se a classifica-
¢ao e a agregacao dos dados, escolhendo as categorias que
comandaréo a especificagéo dos temas, tendo em vista que a
categorizagdo permite reunir maior nimero de informacdes a
custa de uma esquematizacéo e, assim, correlacionar classes
de acontecimentos para ordena-los. Por fim, o Tratamento dos
resultados e interpretagé@o consiste na organizagdo dos dados
brutos, de modo a se constituirem os temas, os quais podem ser
definidos como nucleos de sentido que se libertam naturalmente
das narrativas analisadas.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Fizeram parte deste estudo cinco enfermeiras e trés técnicas
de enfermagem atuantes em UTIN, caracterizadas na tabela 1
abaixo.

Por meio da analise das entrevistas, foi possivel a apreensao
de trés temas centrais relacionados a experiéncia da equipe
de enfermagem na UTI Neonatal: 1. A "obscuridade da morte
na Neo": lidando com morte no inicio da vida. 2. Os cuidados
paliativos e as decisdes no final de vida: os desafios da equipe
de enfermagem na UTI Neonatal. 3. As formas de cuidado da
equipe de enfermagem no cotidiano da UTI Neonatal.

1. A "obscuridade da morte na Neo": lidando com
morte no inicio da vida

Vivenciar a doenca e a morte de um bebé é um processo
que se mostra de forma complexa para a equipe de enfermagem.
Nesse quadro, estdo envolvidas questdes culturais relacionadas
a forma de lidar com a morte como um assunto velado, bem
como se mostram presentes as proprias subjetividades das
enfermeiras, relacionadas as suas crengas, as experiéncias de
vida e a falta do dialogo sobre a morte na formacao.

As participantes relatam a morte de um recém-nascido como
um momento obscuro, confuso e incompreensivel, uma vez que
relacionam a morte precoce com a modificagao do curso natural
da vida, em que os filhos morrem depois dos pais. Apesar de os
profissionais da saude saberem que a morte &, muitas vezes,
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Tabela 1. Caracteriza¢do dos participantes que responderam a entrevista

Tempo de atuagao

Participantes Idade Tipo de servico na UTI Neonatal Religido
Rosa 33 anos Publico 7 anos Catdlica
Maria 29 anos Publico 1ano Catdlica

Enfermeiras Estela 34 anos Publico 8 anos Catdlica
Julia 29 anos Particular 8 anos Espirita
Carmem 45 anos Publico 19 anos Evangélica
Ana 29 anos Publico 7 anos Espirita

Técnicas Lucia 39 anos Particular 16 anos Catdlica
Claudia 41 anos Particular 15 anos Espirita

inevitavel, a aceitagao desse fato nos primeiros anos de vida de
uma pessoa se mostra como um processo dificil e problematico.’

A neo é o comeco da vida e néo o final, entdo esse mo-
mento é bem chato, bem triste [...] ir preparar o corpinho,
ai a mde vem com aquele carinho com a roupinha pra
gente colocar, essa parte é bem triste. (Lucia, técnica
de enfermagem).

Eu falo que essa coisa da morte na neo € uma drea muito
obscura. (Carmem, enfermeira).

Os sentimentos de sofrimento e frustracdo se mostram
diretamente atrelados a experiéncia de ser enfermeira de uma
UTI Neonatal. O tempo de experiéncia e o estar diante de muitas
perdas refletem-se na forma que o envolvimento acontece -
tanto com os bebés quanto com as familias. A necessidade de
se "distanciar", dividir-se em dois campos, o profissional e o
pessoal, aparece como forma de protecao e como sobrevivén-
cia em um contexto em que a morte exige um enfrentamento
constante por parte do profissional. A disponibilidade e a sen-
sibilidade individual da equipe de saude passam por mudancas
e ajustes conforme o desgaste provocado pela atuagéo na UTI,
o que reflete-se na forma que as relagdes de cuidado ocorrem.?

Depois de um tempo, vocé comega aprender a separar
[...]. A partir do momento que vocé sai, vocé tem que
separar sendo vocé sofre. (Rosa, enfermeira)

Teve um caso que o bebé morreu e eu estava sofrendo
junto, meu coragdo estava pequenininho, mas a gente
tem que ser profissional [...] vocé tem que separar o
seu pessoal do seu profissional. (Carmem, enfermeira).

E uma experiéncia muito dificil, [...] tem que saber contro-
lar um pouco, principalmente na frente dos pais, porque
se vocé sai e chora o pai vai perceber que o filho dele ta
morrendo. (Cldudia, técnica de enfermagem).

O limite do envolvimento aparece como um dilema a ser
enfrentado pela equipe de enfermagem. A falta de compreenséo

e de conseguir lidar com os proprios sentimentos gera sofri-
mento e atitude de "fuga" da situagdo: quando percebe-se
que um bebé vai a 6bito, é solicitada a troca do plantdo. Os
profissionais de saude tém dificuldade em lidar com os proprios
limites, utilizando-se de mecanismos de defesa para negar um
acontecimento natural e inevitavel da vida, que é a morte.2° 1

Tenho colegas que travam, veem a crianga indo embora
e ndo conseguem fazer nada, ndo conseguem dar con-
forto,; é como se fosse dela, ou pior sabe [...] parece que
pra ela ta sendo um sofrimento t&o grande quanto pra
familia. (Ana, técnica de enfermagem).

Tem crianga que vocé sabe que vai a obito e vocé pede
pra ndo ir no seu plantdo, porque vocé ndo sabe como
vai reagir, é bem complicado. (Julia, enfermeira).

Uma amiga pediu pra trocar de lugar com ela e eu per-
guntei por que, e ela disse que o bebé ia morrer e ela ndo
sabia o que fazer, ndo sabia o que falar pra méae. (Ana,
técnica de enfermagem).

As participantes relacionaram a dificuldade de lidar com a
morte com a falta de preparo e didlogo sobre o assunto. Uma
das justificativas para a falta de preparo dos profissionais € a
pouca capacitagédo que recebem sobre o tema, tanto na forma-
¢éo académica quanto no contexto de atuagéao.

Trabalhar com criangas em final de vida é dificil porque
a gente ja ndo tem uma formagdo académica que nos
prepara pra isso.... tem a necessidade de dar suporte pro
enfermeiro, todas as classes, técnico e auxiliar, porque
ninguém recebe formagdo nenhuma em relagdo a isso.
(Carmem, enfermeira).

Eu acho que o cuidado no final de vida € uma coisa muito
empirica, cada um faz o que acharia melhor se a pessoa
tivesse naquela situagdo, porque a gente ndo aprende
nada na faculdade, quando a gente vem pro mercado
de trabalho, a gente ndo tem suporte nenhum, nenhuma
orientagéo. (Julia, enfermeira).
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Um estudo, realizado em uma Unidade de Oncologia Pedia-
trica, mostrou que a equipe de enfermagem néo se sente prepa-
rada para trabalhar com a crianga e com a familia nas situacoes
de final de vida, sendo a falta de conhecimento tedrico e a falta
de preparo no enfrentamento da morte os principais fatores de
inseguranga para a equipe.'®

O modelo curativo de formagéo, em que o profissional da
saude é responsavel em reverter o quadro de doenca do pacien-
te, atua como uma barreira para lidar com as situagées de final
de vida. Esse dado também foi visto em um estudo realizado
com enfermeiras de UTI pediatrica em que a busca e a melhora
do paciente em dire¢do a saude foram constantes; assim, se o
paciente morre, o cuidado € visto como fracassado.'

A nossa cabeca foi formada pra pensar que vocé ta ld pra
curar a pessoa. (Julia, enfermeira).

Eu acho que a gente tem que ficar la, se a gente nao
conseguiu curar a crianga, nossa obrigagao € ficar até
o fim da vida com a familia, dar esse suporte pra méae.
(Julia, enfermeira).

As subjetividades da equipe de enfermagem se mostram
diretamente relacionada com a forma de enfrentar e lidar com
0s processos de perda. Cada profissional enxerga a morte do
recém-nascido de uma maneira diferente, considerando-a tanto
como melhor saida, para aquele momento, quanto unica opg¢ao
para o recém-nascido, atribuindo, a esse acontecimento, multi-
plos significados que mostram ter um papel de suporte e ajuda
no enfrentamento da morte.

A gente sabe que mais cedo ou mais tarde isso vai acon-
tecer, ainda mais quando o progndstico € muito ruim. E,
as vezes, se a crianga for mais pra frente, que qualidade
de vida ela vai ter? (Estela, enfermeira).

Hoje eu tento pensar que foi o melhor pro bebé naquele
momento, eu fico chateada sim, mas tento pensar dessa
forma, [...] que diante de tudo que ele vinha passando, foi
o melhor pra ele; é um conforto pra mim também. (Lucia,
técnica de enfermagem).

Valores e crengas, como, por exemplo, a religiosidade,
aparecem como um suporte no enfrentamento da morte. A reli-
giosidade mostra uma possibilidade de atribui¢céo de sentido a
perda, permitindo ver a morte de um recém-nascido gravemente
doente com mais naturalidade. O exercicio da espiritualidade
permite que a enfermeira possa sentir-se menos responsavel
pela morte da criang¢a, diminuindo, desta forma, seu sentimento
de impoténcia e frustragéo.?

Eu particularmente venho de uma cultura mista, minha
mae é japonesa e meu pai € brasileiro, e, junto com a
minha religido, também eu ndo vejo a morte como uma
coisa ruim, que a gente tem que tratar dessa maneira,
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com medo; ndo € isso. E uma passagem. (Ana, técnica
de enfermagem).

Tem que ter uma postura que eu néo diria fria, mas, assim,
uma postura centrada de que aquilo é uma passagem,
de que a vida ndo acaba ali. (Cldudia, técnica de enfer-
magem).

2. Os cuidados paliativos e as decisdes no final de
vida: os desafios da equipe de enfermagem na UTI
Neonatal

A implantag¢do dos cuidados paliativos no contexto da UTI
Neonatal mostra ser pouco discutida e delineada. As partici-
pantes relatam a falta de discussé&o sobre essa pratica entre os
diferentes profissionais da equipe de saude, a falta da elabo-
racao de um plano de cuidado para bebés em final de vida e a
falta de comunicacéo no processo de tomada de deciséo entre
os diferentes profissionais da equipe. O processo de decisdo
mostra-se centralizado na equipe médica - o que culmina em
pouco espaco para dialogo.

Nota-se que o conceito de cuidados paliativos n&o esta claro
para a equipe de enfermagem, uma vez que ainda se atribui esta
pratica ao fato de ndo se ter mais nada a fazer pelo paciente.

Déi pra equipe também, desgasta, mas vocé néo vai
chegar e falar assim eu ndo vou fazer nada, eu ndo vou
gastar material, gastar tempo. Ngo, vocé vai la faz, faz o
que for possivel. (Rosa, enfermeira).

Dilemas estao envolvidos na decisao do que € melhor para
0 bebé; entretanto, isso perpassa pelas decisdes da equipe e
pelas opinides, decisdes e necessidades da familia, que deve
possuir papel central no processo de tomada de decisdo. Uma
das participantes relatou que, no servico em que atua, acontece
reunido de cuidados paliativos; ela conta como esse processo
transcorre, enfatizando a atuagao da equipe multiprofissional.

Quando a gente vé que ndo tem compatibilidade a vida, a
gente jd conversa antes com a mae, faz uma entrevista pra
falar que a crianga nao tem compatibilidade, pra explicar
se realmente ela quer que coloque o suporte ventilatorio
pra crianga. A gente engloba a familia, pai, mae, conversa
nessa hora, al, apds isso, tem pais que falam pra deixar,
af a gente faz todo um processo com a psicologia, com a
assistente social, com o pessoal da obstetricia e o pessoal
do bergdrio. E uma reunido que participa a equipe toda.
(Maria, enfermeira).

Em estudo realizado com enfermeiros de UTI, mostrou-se
que a mudanca de paradigma para a implantagéo dos cuidados
paliativos € um processo lento que depende, em grande parte,
dainiciativa da equipe de enfermagem.?' O mesmo estudo afirma
que existe dificuldade em identificar o momento certo da mu-
danga de conduta - como também pdde ser visto neste trabalho.
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Chega la e muda tudo, vocé comega a ver que ocorre
um investimento naquela crianca como se ndo fosse
paliar. Faz-se muita intervencdo que a gente julgaria
como desnecesséria no caso de um paciente paliativo:
"olha la é paliativo, mas ja entrou com polivitaminico, ja
entrou com antibidtico, ja entrou com isso e com aquilo
e vai entrar com tudo mais [...] Na neo, eu fico vendo que
a gente palia sabe assim, com medo de estar errando.
(Ana, técnica de enfermagem).

Para poucas familias é oferecido um cuidado de final de
vida, 0 que é um fator para que os cuidados paliativos ndo sejam
utilizados ou sejam utilizados no momento errado no contexto da
UTI Neonatal.?? Quando a equipe é capaz de aplicar um plano
de acdo em cuidados paliativos, tem-se como resultado menos
intervencdes, mais atencdo as necessidades psicossociais,
oferecimento de servigo de capelania e suporte do servico
social para as familias.?

No cotidiano do trabalho, os profissionais de saude
esbarram em entraves ao aplicarem os cuidados paliativos,
demonstrando dificuldade com a tomada de decisdo, com a
morte inesperada e a impossibilidade de aliviar a dor, além de
relatarem conflitos com a familia do paciente.?

Entre os profissionais de saude que trabalham na UTIN,
nota-se uma relacao hierarquizada, sem espaco para a pos-
sibilidade de dialogo e participagcdo nas decisdes, o0 que esta
diretamente relacionado as barreiras de comunicagao entre
as equipes médica e de enfermagem e ao modelo de cuidado
paternalista e verticalizado em que o médico se configura como
autoridade, responsavel pelas decisdes de final de vida.

Quem toma a decisao sao eles [médicos], ndo ha uma
conversa entre a equipe. (Julia, enfermeira).

Outra barreira também é a paternalista. Sabe aquela
coisa assim "o médico deveria tomar a frente" ai fica
todo mundo esquivando esperando que o médico va la
e se a gente da qualquer opinido ndo € bem-vinda. (Ana,
técnica de enfermagem).

No momento critico, dificilmente os médicos ouvem o que
a gente fala, eles fazem o que tem que fazer, atestam o
Obito e nGs, as técnicas e as enfermeiras a gente prepara
0 bebé pra depois os pais entrarem. (Lucia, técnica de
enfermagem).

E importante levar em conta que os cuidados paliativos
como especialidade médica surgem como resultado de uma
producgéo coletiva, inserida em um contexto histérico e social
e se intensificam como resposta de um movimento diante do
poder médico, indicando a necessidade do desenvolvimento
de novas competéncias e conhecimentos.??

Ter as decisdes de final de vida centralizadas na figura do
médico é uma situacéo prejudicial para a crianga, pois cada pro-
fissional envolvido no cuidado tem uma percepg¢éao diferente, tendo
condi¢des de contribuir para que a situagéo seja avaliada de forma

completa e integral.?* Para isso, se faz necessario que a equipe
multiprofissional de saude, que atua na UTI Neonatal, compartilhe o
cuidado e seus saberes, tendo em vista que os protagonistas sao os
pacientes (e a familia) que estao presentes cotidianamente nesse
contexto. Pensar e colocar os principios dos cuidados paliativos no
contexto da UTI Neonatal se mostram agdes desafiantes.

3. As formas de cuidado da equipe de enfermagem
no cotidiano da UTI Neonatal

As participantes relataram praticas de cuidado que consi-
deram significativas no contexto da UTI Neonatal. Apontaram
a sensibilidade como componente essencial para o cuidado
dos bebés e da familia, levando em conta as individualidades
e as necessidades dos envolvidos na historia de cada bebé. A
necessidade do reconhecimento do papel da familia no cuidado
da crianga e no processo de decisdo vem sendo problematizada,
bem como a compreenséo que a familia também necessita de
cuidado e suporte nesse processo.?

Pro cuidado dos recém-nascidos e das familias na situ-
acdo de final de vida, precisa de uma pessoa com muita
sensibilidade, porque, por mais que vocé saiba que nao
tem mais nada pra fazer, aquele pai, aquela mae sempre
tem no fundo uma esperanga de que alguma coisa pode
mudar e vocé nao tem o direito de tirar isso deles. (Rosa,
enfermeira).

As participantes ressaltaram a comunicagdo como instru-
mento importante para a relagéo estabelecida entre profissionais
e pais, sendo considerada como fundamental a explicacdo de
todos os procedimentos e a utilizagdo de uma linguagem mais
simples. Um estudo realizado na Suécia revelou que os pais
sentem segurancga na equipe quando a comunicagéo acontece
regularmente.? A conversa nesse contexto cria possibilidades de
troca; quando ndo existe conversa e faltam informacdes, os pais
sentem falta de confianca e a espera por informagdes se torna
angustiante. O mesmo estudo problematizou que existe neces-
sidade de que a equipe trabalhe para que os pais interajam com
os filhos e assumam uma posi¢cao que pertence somente a eles.®

E importante vocé explicar o que estd sendo feito, quem
é vocé, o que esta planejado. (Estela, enfermeira).

Vocé tem que explicar, talvez falar de um jeito mais sim-
ples, ter um jogo de cintura pra explicar, mas tem que
falar, tem que orientar. (Cldudia, técnica de enfermagem).

Percebe-se que a comunicagéo, como uma tecnologia leve,
permite produzir relagcées, tendo como um de seus produtos a
construcéo de acolhimentos e vinculos.?

O envolvimento da familia no cuidado do bebé foi relatado
como uma pratica importante e que deve ser estimulada. As
participantes relacionaram a importancia dessa pratica com o
tempo de vida do bebé, sendo mais estimulada quando o bebé
passa a entrar em cuidados paliativos.
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Com o passar dos dias, a gente foi tentando envolvé-la
nos cuidados, porque hoje ela pode ta trocando fralda,
mas daqui alguns minutos pode ser que ela ndo tenha
essa oportunidade, porque a gente ndo sabe quando o
bebé vai parar. (Estela, enfermeira).

Se intitula que é paliativo, dali pra frente eu deixo a mae
fazer tudo que ela pode com a crianga e vocé precisa ver
como elas ficam gratas, porque é o momento que elas
véo ter. (Ana, técnica de enfermagem).

As participantes apontam que a forma como o servigo da UTI
Neonatal se organiza € uma barreira para as praticas de cuidado
consideradas importantes pela equipe de enfermagem. A grande
quantidade de demanda e a necessidade de lidar com as questdes
burocraticas da instituicdo se mostram como um empecilho para
que o cuidado aconteca de forma sensivel, correspondendo as
necessidades e as individualidades de cada um dos envolvidos.

Seria bom se eles [os pais] pudessem vivenciar o pro-
cesso [de final de vida do recém-nascido, seus ultimos
momentos], mas vocé fica preso a rotina. Quando vocé
trabalha num hospital particular, vocé fica muito presa,
vocé ndo tem a autonomia que vocé gostaria de ter.
(Julia, enfermeira).

Eu percebo que, muitas vezes, os profissionais ndo tém
tempo pra ouvir o paciente, a demanda € tao grande
que vocé ndo escuta as queixas. (Claudia, técnica de
enfermagem).

O lidar com as regras estabelecidas pelas instituicdes é
relatado como um desafio para o cuidado dos recém-nascidos
que estao em situagao de final de vida e suas familias; entraves
que impossibilitam a prestagéo de um cuidado integral. O pro-
fissional equilibra-se entre o que ele gostaria de fazer e o que
é possivel fazer. Nesse quadro, é relatada a necessidade de
"quebrar as regras" para que o profissional consiga colocar em
pratica o cuidado que ele acredita.

Entendo que é regra, mas se é uma crianga que ja esta
indo embora, porque ndo deixar a familia conhecé-la?.
(Ana, técnica de enfermagem).

Tem toda a unidade atrds de vocé e vocé tem que fazer
outros procedimentos, outras criangas, é dificil pra ad-
ministrar. Vocé pensa: ah eu vou ficar ali com a mée, eu
quero ta ali com ela pra dar um apoio, mas e o resto, eu
preciso cuidar do resto. (Julia, enfermeira).

O cuidado de neonatos somente fundamentado na técnica
exige um repensar de todas as formas de praticas e relaciona-
mento - envolvendo bebés, profissionais e familia -, para que a
atengéo a saude leve em conta os diversos saberes e para que
o cuidado seja sensivel as individualidades, as subjetividades e
as necessidades de cada um dos envolvidos.?”
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CONCLUSOES

Os resultados desse estudo mostraram as experiéncias e os
desafios da equipe de enfermagem no contexto da UTI Neonatal.
As situacgoes de final de vida e morte mostram ter pouco espacgo
para discussao. Essa experiéncia se da de forma dificil, que po-
tencialmente se agrava no ambiente da UTIN - pela dificuldade
de enfrentar a morte no inicio da vida.

As barreiras - como a falta de dialogo com a equipe médica,
aimpossibilidade de opinar nas decisbes de final de vida e a falta
de preparo para lidar com essas situagdes - se mostram como
entraves que se refletem nas relagdes de cuidado. Sendo assim,
as equipes de enfermagem mostram-se diante de desafios e ne-
cessidades de compartilhar do cuidado de forma plena, ter mais
autonomia e ter possibilidade de dialogar sobre seus saberes.
Presentificam-se, também, como necessidades fundamentais,
a capacitagao continua sobre as situagdes de final de vida e a
criacdo de espaco para que o profissional possa compartilhar
as suas angustias.

As vivéncias das técnicas de enfermagem e das enfermei-
ras mostraram que os cuidados paliativos na UTIN sdo pouco
abordados e discutidos, trazendo, assim, a necessidade de
aprofundamento no tema e na elaboracdo de principios que
integrem toda a equipe nas situacoes de final de vida. Palestras
informativas e cursos especificos sobre cuidados paliativos,
para capacita¢éao dos profissionais de saude que lidam com este
contexto, sdo de suma importancia - sendo estratégias que as
instituicdes devem levar em consideragcé@o para a melhoria dos
servicos prestados.

A equipe de enfermagem que atua em UTIN mostra exercer
papel fundamental, a medida que enxerga a familia como parte
do cuidado do neonato e também percebe as suas necessidades.
As praticas de cuidado nesse contexto sdo capazes de se refletir
diretamente na maneira como a familia vivencia o processo de ter
um filho em situacgéo de final de vida. As formas como acontece
esse cuidado estao envoltas de diversos fatores, desde crencgas
pessoais até a qualificacdo do profissional de enfermagem que
trabalha na UTIN e lida com situag¢des de final de vida.

Dessa maneira, tendo em vista as dificuldades e os avangos
presentes no trabalho das enfermeiras e das técnicas que atuam
em UTIN, percebe-se que a atuacao da equipe de enfermagem
nao se faz de modo independente: esta diretamente relacionada
com os fatores que compéem a UTIN (prestadores, clientes,
procedimentos, protocolos, entre outros) e ndo acontece sem a
influéncia da percepgéo pessoal dos individuos que a praticam.

Torna-se essencial ouvir a voz da equipe de enfermagem
que atua em UTI Neonatal, para que seja possivel compreender
as vivéncias e as necessidades da equipe e para que propostas
sejam elaboradas de forma significativa, como a criagdo de
espacgos onde os profissionais possam dividir suas angustias
frente a morte e ao processo de morrer, a disponibilizagédo de
cursos que abordem as circunstancias da situacédo de final de
vida e as competéncias necessarias para a prestacédo do cuidado
nesta situacao, refletindo, assim, na melhoria da atencéo e das
relacdes de cuidado que ocorrem nesse contexto.
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