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RESUMO

Objetivo: Identificar a percepgao dos profissionais da equipa de satde sobre os cuidados
paliativos neonatais. Método: Estudo qualitativo fenomenoldgico, amostra nao probabilis-
tica de 15 profissionais da equipa de satide de uma unidade de cuidados intensivos neona-
tal, do norte de Portugal. Realizou-se andlise de contetdo. Resultados: Apesar da falta de
formagdo em cuidados paliativos, os profissionais revelaram preocupagdo com a dignidade,
qualidade de vida e conforto do recém-nascido e familia. Expressaram dificuldades emocio-
nais e relacionais no acompanhar as trajetérias de doenca grave e morte e a nivel da deciséo
ética no final de vida. Conclusao: Salientamos que os profissionais estdo sensiveis a dor e
sofrimento e mostram-se dedicados e comprometidos no cuidar do recém-nascido e fami-
lia. Mostram-se disponiveis para fazer formacédo e abracar os desafios atuais que passam
pela constituicdo de equipas de cuidados paliativos pediatricos e o alcancar de uma cultura
organizacional que progrida nesses cuidados.

Descritores: Cuidados Paliativos; Unidades de Terapia Intensiva Neonatal; Enfermeiras
e Enfermeiros; Morte; Recém-Nascido.

ABSTRACT

Objective: To identify the perception of health professionals about neonatal palliative
care. Method: A phenomenological qualitative study, a non-probabilistic sample, of 15
health professionals from a neonatal intensive care unit in northern Portugal. Content
analysis was performed. Results: Despite their lack of training in palliative care, the
health professionals showed concern for the dignity, quality of life and comfort of the
newborn and family. They expressed emotional and relational difficulties in following
the trajectories of serious illness and death and in the ethical decisions regarding
the end-of-life. Conclusion: It is emphasized that professionals are sensitive to pain
and suffering and reveal dedicated and committed in the care of the newborn and
family. They are available to train and embrace the current challenges posed by the
constitution of pediatric palliative care teams and to help achieve an organizational
culture that advances in such care.

Descriptors: Palliative Care; Intensive Care Units, Neonatal; Nurses; Death; Infant, Newborn.

RESUMEN

Obijetivo: Identificar la percepcién de los profesionales del equipa de la salud sobre los
cuidados paliativos neonatales. Método: Estudio cualitativo fenomenoldgico, muestra no
probabilistica de 15 profesionales de la salud de una unidad neonatal del norte de Portugal.
Se realizd andlisis de contenido. Resultados: A pesar de la falta de formacion en cuidados
paliativos, los profesionales revelaron preocupacion por la dignidad, calidad de vida y
confort del recién nacido y su familia. Expresaron dificultades emocionales y relacionales
para acompanar las trayectorias de la enfermedad severa y de la muerte y para lidiar con la
decision ética. Conclusion: Debemos destacar que los profesionales son sensibles al dolor,
sufrimiento y se muestran dedicados y comprometidos en el cuidado del recién nacido y la
familia. Estan disponibles para participar en formacion y abrazar los desafios actuales que
pasan por la constitucion de equipos de cuidados paliativos pediétricos y por lograr una
cultura organizacional que permita el progreso de esos cuidados.

Descriptores: Cuidados Paliativos; Unidades de Cuidado Intensivo Neonatal; Enfermeros;
Muerte; Recién Nacido.
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INTRODUCAO

Uma unidade de cuidados intensivos neonatal (UCIN) é um ambiente
dealta tecnologia que assiste, habitualmente, recém-nascidos (RN) no
limiar de viabilidade ou criticamente doentes. O limiar de viabilidade
situa-se entre as 25 semanas e 0s 600/700 gramas, idade gestacional
e peso ao hascimento acima dos quais = 50% dos RN sobreviveram
sem sequelas graves™2. A idade gestacional é um indicador de bom
ou mau progndstico, contudo recomenda-se cuidadosa avaliacao
de outros fatores para a decisdo de continuar ou limitar cuidados®.
Os pais devem ser envolvidos no processo de deciséo para a qual é
indispensével a informacao e discussdo cuidadosa, culturalmente
sensivel, empatica, repetida, coerente e isenta de forma a estabelecer
uma relacdo de confianca com a equipa de satide™.

Apesar dos avancos nos tratamentos, nem todos os RN sobrevivem
sendo a taxa de mortalidade perinatal de 3,1%o e neonatal de 1,8%0“,
que corresponde a morte de 1 crianca antes de completar um més de
vida entre 476. Destas, mais de 90% ocorrem nas UCIN, apds decisdes
complexas e dilematicas de suspensao ou ndo implementacao de
tratamentos; isto trazenormes desafios a equipas altamente diferen-
ciadas®”. Os dados da mortalidade neonatal colocam-nos na lista de
paises com menos mortalidade de criancas até aos 28 dias de vida do
mundo, mais precisamente o 17° numa lista com 184 paises®. Apesar
das mortes de RN serem poucas, a verdade é que alguns morrem
e outros sofrem de doencas crénicas complexas, limitantes da sua
qualidade de vida e das suas familias, justificando um modelo de
cuidados paliativos(CP) dentro do contexto neonatal®® .

Os cuidados paliativos neonatais (CPN) surgem em consequéncia
do avanco tecnoldgico, que permite a sobrevivéncia de recém-nas-
cidos cada vez mais prematuros e com malformagdes graves. Sdo
definidos como cuidados holisticos, multiprofissionais, dinamicos
e integrativos, centrados na familia que vive com o diagnéstico de
uma doenca fetal com tempo de vida limitado ou potencialmente
fatal, durante a gravidez, nascimento, depois do nascimento e no
luto, homenageando com dignidade e respeito o feto/RN e familia®.
Podem, numa fase inicial, iniciar-se a par dos cuidados curativos e
serem mais evidentes quando o objetivo curativo deixa de ser apro-
priado pretendendo prevenir e aliviar o sofrimento do RN e familia e
aumentar a sua qualidade de vida enquanto vive e na morte”'", No
caso do recém-nascido em fim de vida, o objetivo é ajudar a ter uma
“boa morte’; respeitando sempre a dignidade humana®4'?, Os CPN
podem serintegrados com os cuidados intensivos em qualquer estadio
da doenca com o objetivo de prestar cuidados, aos recém-nascidos e
suas familias, de forma consistente, compreensiva e individualizada,
também com potenciais beneficios para os profissionais de satide!2.

Os CPN deveriam assumir uma relevancia crescente, no entanto
existem barreiras a suaimplementacdo nomeadamente a incerteza
do prognéstico, os imperativos tecnoldgicos e cientificos, dificuldade
da familia em reconhecer e aceitar uma doenca incurdvel na crianca,
conflitos entre familia e profissionais sobre o objetivo terapéutico
e falta de formacao especifica para a prestagdo de CPN""4,

Os cuidados devem centrar-se ndo sé no controle da sintomatolo-
gia, como também nos aspetos comunicacionais e relacionais entre a
equipa, crianca e familia, o que implica uma mudanca de paradigma
do cuidar, estabelecendo em paralelo um esquema terapéutico e outro
que contemple as consequéncias emocionais, sociais e psicoldgicas do
doente e da familia®. Contudo, a maioria dos profissionais de satide
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tem pouco ou nenhum conhecimento sobre os principios e praticas
dos CP"9, A formagao em CP é necessdria a trés niveis: primeiro, for-
macao bésica a todos os profissionais de saude; segundo, formacao
intermédia para aqueles que trabalham frequentemente com doentes
comdoenca limitadora de vida; terceiro, formacao especializada para
os que tratam de doentes com necessidades que vao além do controle
de sintomatologia“?. A formagao tem como objetivo capacitar os
profissionais de satide, que trabalham com criancas com necessidades
paliativas e as suas familias, com competéncias apropriadas e confianca
para prestarem CP de elevada qualidade". A implementacdo de
orientacdes de CPN contribui também para a melhoria da qualidade
de cuidados e esta associada ao aumento do uso de medicagao para
controlo da dor e estratégias de comunicagao®.

Alguns protocolos/guias orientadores'¢'® propdem uma abordagem
multidisciplinar direcionada para o RN, familia e profissionais de sauide.
No que respeita ao RN, sdo abordadas as questdes da gestdo de sintomas
(como a dor, a dificuldade respiratéria e as convulsées), do conforto,
da ética, das decisdées em fim-de-vida (ventilagdo, monitorizacao,
alimentacao) e da ligagdo com os pais/familiares. Relativamente aos
pais realcam a necessidade de apoio psicoldgico, emocional, espiritual
ereligioso, o envolvimento dos mesmos no contacto e cuidados ao RN
e o0 acompanhamento no luto. No que diz respeito aos profissionais
destacam a necessidade de formacao em CPN (principios, comunicacao,
ética, aspetos clinicos), a necessidade de apoio psicoldgico e espiritual
e a realizacdo de reunides apds a morte neonatal, para reflexao em
grupo, avaliacdo construtiva das atitudes terapéuticas e paliativas
adoptadas e expresséo de sentimentos. E, também, abordado nos
referidos protocolos/guias, aspetos relacionados com a resolugdo de
conflitos decorrentes da tomada de deciséo.

Em Portugal tem crescido a preocupacdo com as criangas com
necessidades paliativas e definiram-se algumas recomendagdes para
aimplementacdo dos CPN. As recomendacdes fundamentam-se em
quatro pilares: formacéo de todos os profissionais envolvidos nos
cuidados de criangas com necessidades paliativas; promocéo da
prestacdo de cuidados domiciliarios; reorganizacéo das instalacoes
pedidtricas existentes e articulacdo eficaz entre todos os prestadores
de cuidados de saude, rentabilizando os recursos humanos®.

Assim, este estudo surge para dar resposta as seguintes questdes de
investigacdo: Qual a percepg¢ao dos profissionais da equipa de satide
sobre os cuidados paliativos neonatais? Quais as experiéncias dos
profissionais da equipa de satide no cuidar do recém-nascido que ndo
vai melhorar e sua familia? A nossa finalidade consiste em sensibilizar
os profissionais da equipa de satide e contribuir para aimplementacao
dos cuidados paliativos neonatais e a melhoria da humanizacao dos
cuidados prestados aos recém-nascidos que nao vao melhorar.

OBJETIVO

Identificar a percepcao dos profissionais da equipa de saude
sobre os cuidados paliativos neonatais.

METODO
Aspetos éticos

0 estudo foi iniciado apds a aprovacio pala Comissdo de Etica
do Hospital da drea do grande Porto, da regido norte de Portugal.
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Foi solicitado o consentimento informado aos participantes e asse-
gurada a suaanonimizacdo. A investigadora deslocou-se a unidade
para efectuar as entrevistas que decorreram em local reservado
entre junho e julho de 2017.

Tipo de estudo

Estudo qualitativo fenomenolégico, uma vez que procura
descobrir a realidade do ponto de vista das pessoas que a vivem,
implicando uma descricédo fina, densa e fiel da experiéncia relatada.

Amostra e critérios de inclusao

Otipo de amostra foi ndo probabilistica acidental, constituida por
15 profissionais da equipa de satide de uma UCIN da regido norte de
Portugal. Consideraram-se como critérios de inclusdo desempenharem
fungdes regulares no servico de neonatologia e estarem presentes na
unidade durante o periodo de realizacdo do estudo. O nimero de
participantes nao foi estipulado a priori, tendo sido estabelecido ao
longo do estudo segundo o critério de saturacdo dos dados.

Instrumento de recolha de dados

Entrevista semidiretiva através de um guido de perguntas, cujos
temas abordaram o conceito de CPN, os cuidados que sdo valorizados
no recém-nascido em fim de vida, a existéncia de protocolos de atuacéo
em cuidados paliativos e a experiéncia dos profissionais com o cuidar
do recém-nascido em fim de vida e aos pais. As perguntas ndo obe-
deceram a uma ordem especifica mas em que o entrevistador deixou
a conversa fluir, mantendo sempre o foco nos objetivos predefinidos
e colocando as questdes as quais o entrevistado nao chegava por si
préprio, no momento mais apropriado e de forma tdo natural quanto
possivel™, As entrevistas foram gravadas em dudio e posteriormente
transcritas para documento word, no computador privado do inves-
tigador. Foi utilizado o método de analise de contetildo®.

RESULTADOS
Caracterizagao sociodemografica

Dos 15 profissionais da equipa de saiide que integraram o estudo
7 sdo enfermeiros, 6 sdo neonatologistas/pediatras e 2 pertencem a
equipa multidisciplinar (assistente social, psicologo e capeldo). Tém
idades compreendidas entre os 31 e 0s 59 anos (M = 47). O tempo
de experiéncia profissional varia entre 9 e 30 anos (M =22,8) e a
experiéncia em neonatologia varia entre 6 e 27 anos (M = 16,8 anos).

Para organizar a apresentacao dos resultados, consideramos
as categorias que emergiram da analise de conteudo efectua-
da e para as ilustrar recorremos a alguns excertos das falas
dos participantes. Na tabela 1 podemos verificar as categorias,
respectivas sub-categorias e indicadores referentes a percecao
sobre os cuidados valorizados no cuidar/tratamento do RN que
nao vai melhorar. Analisamos de seguida cada categoria per se.

Cuidados paliativos

Nesta categoria constatamos que os profissionais da equipa de
saude valorizaram os cuidados de conforto ao RN, os cuidados aos
pais e valores éticos. Esta categorizacdo emergiu das expressoes:
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...Cuidados de conforto, portanto, aquecimento e aconchego... (E12)
...ador... que ndo sofral... que sofra o minimo possivel! (E7)

... justo ter direito a morrer sem dor e com conforto e com amparo
e carinho... (E8)

... manter a ligagéo mdée-filho, a relacdo com os pais... (E2)
Foram também mencionados os “cuidados a familia... promover

aligacao, a proximidade... dos pais”(E2; E1) e a preocupagao com
“..manter a dignidade daquele bebé... e a qualidade de vida” (E2).

Cuidados curativos

Sao também valorizados os cuidados curativos refletindo a
dificuldade natomada de decisdo em manter cuidados intensivos
e manter a vida com apoio ventilatério ou deixar que a morte
ocorra naturalmente:

... manter a vida o mdximo possivel, investir!... é no investimento
da vida, até mesmo ao limite... (E10)

Sugestoes para melhorar os cuidados

Constatamos um leque de sugestdes correspondentes as sub-
-categorias Alteracao/optimizacdo da estrutura fisica e normas
do servico, na Equipa e Protocolos. Sdo exemplo as expressoes:

Alteragdo/otimizacdo da estrutura fisica e a criagdo de um espago
para as situagées mais criticas! (E1)

...alargar um bocadinho o role de pessoas, de parentes, pessoas
importantes, pessoas significativas para os pais também, para

os ajudar no luto! (E11)

...aquelas regras do servico como os avds s6 entram uma vez, nGo
podem entrar mais... (E10)

A subcategoria Equipa foi bastante enunciada com expressées
sobre a importancia da formacéo:

Necessidade de formacgao. (E1; E4; E8)

Formacao sobre cuidados com... a alimentagao e conforto. (E4;
E11;E12)

Ventilagdo... (E4; E14)

Desenvolvimento de competéncias pessoais e comunicacionais...
(E11; E5)

Etica! (E9)
Também sobressaiu a multidisciplinariedade:

... contratagd@o de um profissional da drea da psicologia! (E1)
E 0 mudar atitudes de saber lidar com o fracasso:

...nés temos muita dificuldade em encarar o insucesso... (E1)
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..témdificuldade em dizer
ndo, nao vale a pena con-
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Tabela 1 - Categorias, subcategorias e indicadores de anélise da percecdo sobre os cuidados valorizados no
cuidar/tratamento do recém-nascido que néo vai melhorar, Vila Nova de Gaia, Portugal, 2018

tinuar mais. (E3)

Indicadores (Unidades de enumeracao)

Categoria Sub-categorias
...incapacidade que as pes- ) )
soas tém de aceitar que é Cuidados Cuidados de conforto
) paliativos ao RN
preciso parar! (E12)
Nesta subcategoria de Equi-
pa foi referido ainda a criacao Cuidados aos pais
de equipa/grupo de trabalho:
Valores éticos
Acho que era importante
ter uma equipa vocacio-
nada... (E8) Cuidados Cuidados intensivos
curativos Tomada de deciséo
Formar uma equipe de
cuidados paliativos... (E2) Sugestoes Alteragdo/optimizagdo
para melhorar  da estrutura fisica e
Arranjar um grupo de tra- os cuidados normas do servico
balho... (E9) Na equipa
E ainda a partilha e reflexdo
em equipa:
...estamos a trabalhar com
equipas muito estanques!
Eu acho que deveria haver Protocolos

mais partilha e mais reu-
ni6es conjuntas! (E1; E7)

Conforto (9)

Analgesia (7)

Morte sem sofrimento (10)
Hidratagao/alimentacao RN (3)
Ligacdo pais-filhos (2)

Presenca/Ligacéo pais-filhos/Contato (4)
Suporte e apoio aos pais (3)

Dignidade do RN (1)
Qualidade de vida (6)
Humanizagao de cuidados (2)

Curativos e invasivos (4)

Dificuldade de decisao interromper cuidados (6)
Tomada de deciséo partilhada com os pais (1)

Isolamento e reserva da privacidade (6)
Alojamento conjunto pais/RN (1)
Maior presenca/contato dos pais e irmaos/pessoas significativas (9)

Reorganizar e motivar a equipa (2)

Formacdo em cuidados paliativos (15)
Multidisciplinaridade (1)

Apoio da Comissdo de Etica na tomada de decisio (3)
Lideranca/chefia (1)

Mudar atitudes de saber lidar com o fracasso (3)
Criacdo de equipa/grupo de trabalho (4)

Partilha e reflexdo em equipa (15)

Uniformizar procedimentos (7)
Facilitam a tomada de deciséo (7)
Permitem seguranca dos cuidados (5)

Nota: RN - recém-nascidos.
..normalmente comega ld
dentro, ndo é? [referindo-se ao gabinete médico]. (E8)

...as experiéncias ndo sao exploradas! E podiam ser, no sentido
de melhorar... (E4, E11)

A sub-categoria Protocolos emergiu pelas expressdes dos
participantes quando evocaram a ndo existéncia de protocolos
de atuacdo para os cuidados paliativos neonatais na sua unidade:

Protocolo mesmo escrito ndo hd! Hd um protocolo de atitudes... (E8)

Existem algumas linhas orientadoras, mas ndo um protocolo de
atuagdo e eraimportante... (E12)

Haver um protocolo que nos oriente o que fazer, jd € meio caminho
andado para alguma coisa ser feita... (E10)

A Tabela 2 diz respeito a categorizacdo das experiéncias no
cuidar/tratar de recém-nascidos que ndao vao melhorar. Sao
duas as categorias que emergiram das falas dos participantes:
sentimentos e dificuldades

Sentimentos

Os sentimentos vivenciados estéo relacionados com o fracasso
da sobrevivéncia do RN e com a comunicagdo com os pais. Na
subcategoria referente ao fracasso da sobrevivéncia os sentimentos
mais referidos passam por:

... sinto grande tristeza... (E3)

... jd houve meninos em que fiquei muito triste e que achei que era
injusto e muito ingrato e que néo devia ser assim... (E9)

..umador... (E4)

...angustia... (E14)

... grande frustragdo... (E4; E10)

... édificil de aceitar... (E1)

As vezes é um bocadinho o gerir estes sentimentos todos... (E3)

... hd aquelas situagdes em que é algo subito, existe alguma
surpresa e ai uma pessoad fica triste... (E11)

Os sentimentos relacionados com a comunicagdo com os pais
passam pela Empatia:

...apoiar...acalmar os pais e fazé-los sentir que nés estamos ali...
(E1, E3,E5,E6,E11,E14)

... solidariedade... (E14)
Mas também uma abordagem defensiva ou inibicdo em dar apoio:

Dificuldade em se colocar no lugar deles. (E9)
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Tabela 2 - Categorias, subcategorias e indicadores de anélise sobre a experiéncia no cuidar de recém-

acho que é para defesapessoal... (E10)

Ndo consigo ter as palavras certas
para lhes dizer... (E1)

...ndo me sinto bem, ndo é uma coisa
que goste de o fazer... (E7, E8)

Dificuldades

Das experiéncias dos profissionais no
cuidar/tratar de recém-nascidos que ndao
vdao melhorar emergiram dificuldades
marcantes que agrupamos em varias
subcategorias. A primeira esta relacio-
nada com a situacgdo clinica grave do
RN e a dificuldade em:

... aceitar que eles néo vdo melho-

-nascidos que ndo vao melhorar, Vila Nova de Gaia, Portugal, 2018

Categoria

Sub-categorias

Indicadores (Unidades de enumeracao)

Sentimentos

Dificuldades

Relacionados
com o fracasso da
sobrevivéncia do RN

Relacionados com a
comunicagao com
0s pais

Relacionadas com
situacao clinica
grave do RN

Relacionadas com a
comunicagao com
0s pais

Decisao ética da
equipa

Tristeza, angustia, dor, sofrimento (6)
Frustragao (8)

Revolta (2)

Nao-aceitagao (9)

Gestdo de sentimentos (4)

Empatia com os pais (13)
Abordagem defensiva (2)
Inibicdo em dar apoio (4)

Considerar o fim de vida (8)
Ter esperanca enquanto ha vida (5)
Alteragdes na qualidade de vida (3)
Vulnerabilidade do RN (13)

Presenca/Ligacéo pais-filhos (4)
Lidar com a familia (9)
No apoio emocional (8)

Respeito pela dignidade (1)
Valorizar a qualidade de vida (1)

rar... (E9)
...€olidarcom amorte, é o lidar com
ofinal davida quando ela ainda mal

comecgou... (E10)

As dificuldades relacionadas com a

Instalagoes fisicas

Relacionais

Limites para a escalada terapéutica (4)
Falta de consenso quando instituir cuidados paliativos (4)

Condi¢des que permitam privacidade (2)
Condigdes conforto para os pais (2)

Conflitos entre profissionais (5)
Entre profissionais e pais (2)
Entre o casal (1)

comunicagao com os pais referem-se as
situagoes dilematicas pela presenca/liga-
¢ao pais/filhos e por outro lado a perda e luto antecipado em que:

Nota: RN - recém-nascidos.

Estas questdes tém que ser muito discutidas com a familia!...
compartilhar com a familia quais sGo as op¢ées, levando em linha
de conta qual é o pensamento deles, ndo é?... (E1)

A tomada de decisao partilhada com a familia. (E7)

As dificuldades na decisdo ética da equipa advém da nédo
definicdo de limites para a escalada terapéutica:

...0 que é que é paliativo e o que é que ndo € paliativo... (E9; E12)
...maior dificuldade é decidir... (E9)

Mas também da falta de consenso quando instituir cuidados
paliativos:

...6aquele tentar prolongar e que eu acho que é desnecessdrio... (E10)

...Jd presenciei alguns conflitos entre a equipa de enfermagem,
entre a equipa médica e entre as duas equipas... (E12)

Sao também apontadas algumas dificuldades com as insta-
lagbes fisicas:

... falta de condi¢bes que permitam privacidade... (E1)

ndo temos muitas vezes condicdes para dar aquela familia... (E6)

Na sub-categoria dificuldades Relacionais constatamos que
os profissionais experienciaram Conflitos entre profissionais:

Conflito entre as pessoas, entre os profissionais jd assisti! (E8)
...conflitos por ndo haver consenso entre a equipa... (E3)
Entre profissionais e pais. (E2)

... ds vezes, os pais, inicialmente culpam tudo... (E7)

E mesmo Entre o casal.

DISCUSSAO

O objetivo do estudo consistiu em identificar a percepcéo dos
profissionais da equipa de saude sobre os cuidados paliativos neo-
natais, através de entrevistas.

Na analise da percecao sobre os CPN verificamos que os cuidados
paliativos sao valorizados, contudo a maioria dos profissionais asso-
ciou os cuidados paliativos ao fim-de-vida, a morte sem sofrimento,
possivelmente por o conceito de paliativo ainda se encontrar muito
associado ao fim-de-vida e a morte®2, Os cuidados referidos como
fazendo parte dos cuidados paliativos foram os cuidados de conforto,
analgesia, hidratacdo/alimentacao tal como verificado em outros
estudos®'?¥, Nas falas de alguns profissionais emergiram também
a valorizacdo dos cuidados curativos no cuidar do RN que ndo vai
melhorar, tal acontecimento pode dever-se ao fato de ser dificil
para os profissionais aceitarem que ndo podem recuperar os seus
pacientes®", sendo por isso dificil “desistir’; levando muitas vezes
as equipas a usarem todos os meios que tém ao seu dispor para
salvarem a vida do RN. Por outro lado, a propria filosofia dos CPN
refere que estes devem iniciar-se a par dos cuidados curativos e ter

Rev Bras Enferm. 2019;72(6):1787-94. 1791



avivamento quando o objetivo curativo deixa de ser apropriado*'2'9),
Constatamos que grande parte dos profissionais da equipa de saide
reconhecem que os CPN visam prevenir e aliviar o sofrimento do RN
e aumentar a sua qualidade de vida enquanto vive e na morte, mas
alguns também valorizam os cuidados com os pais!''?%. De facto,
a comunicagdo com os pais pode constituir-se mais stressante do
que a prestacao efetiva de cuidados ao RN em fim-de-vida‘'?, mas
os cuidados com os pais constitui um valor ético inserto no principio
da autonomia em que as decisdes devem ser discutidas com os pais,
respeitando as suas crencas e cultura, estabelecendo-se um plano
de cuidados individualizado®). Outros valores éticos valorizados
foram o respeito pela dignidade do RN e a sua qualidade de vida,
também encontrados em outro estudo®.

Varias foram as sugestdes para melhorar os cuidados ao RN que
nédo vai melhorar e um dos aspetos consiste na alteracao/optimi-
zacdo da estrutura fisica e normas do servico. Os nossos dados vao
de encontro a outro estudo consultado que, entre outros aspetos,
constataram que se constituem como barreiras aimplementacdo dos
CPN afalta de instalagdes que permitam o isolamento e privacidade
e, também, alguns fatores associados a procedimentos e politicas
do servico®), O ideal seria transferir o RN e familia para uma sala
privada, assegurando aos familiares que estes estdo resguardados
e néo serao abandonados®.

Ha um leque alargado de sugestdes para melhorias na equipa com
insisténcia na formagao-2®. Outro aspeto importante é a partilha
e reflexdo em equipa, também identificado como uma dificuldade
na implementacdo dos CPN e que advém nao s6 da pobreza na
comunicacao e conflitos entre profissionais, mas também, pela
discrepancia e falta de apoio administrativo e recursos financeiros?,
A existéncia de protocolos foram sugeridos pois facilitam a tomada
de deciséo, a uniformizacao de procedimentos e é identificado como
um facilitador para a prestagao de cuidados em fim-de-vida®'22®),

A experiéncia no cuidar/tratar de recém-nascidos que ndo vdo
melhorar reflecte-se em sentimentos e dificuldades. Os sentimentos
relacionados com a situagao clinica grave do RN prendem-se com
os imperativos tecnoldgicos e a tentacdo de usar a tecnologia
disponivel, mesmo quando esta vai prolongar a vida de um RN
que nao vai sobreviver?, Os sentimentos relacionados com os pais
advém da empatia dos profissionais mas também de perceberem
que as expetativas e desejos dos pais sao uma das areas dificeis
na provisao de cuidados. Os pais requerem informacéo direta e
honesta da equipa, o que representa um desafio para os profis-
sionais que os devem incluir no processo de tomada de decisao
ética?. Identificamos também relatos de dilemas na tomada de
decisao da equipa sobre o tratamento ou atitudes de limitagcao
terapéutica pois constituem um longo processo, devendo ser feito
em equipa e em parceria com os pais, onde estes sdo guiados
pela equipa, numa relacdo de confianca. Estes dilemas podem
ocasionar conflitos entre profissionais e entre profissionais e pais
referidos também em outros estudos®??. Todos os elementos
da equipa de satide devem ser incluidos no processo de tomada
de decisdo, sendo encorajados a partilhar o seu ponto de vista,
existindo abertura entre disciplinas e grupos profissionais®. Uma
boa comunicacao, aberta, clara e honesta é descrita como uma
das formas de ajudar na resolucdo de conflitos, mas se tal ndao
acontecer, o recurso a um mediador independente pode ser util.
Esta pessoa pode ser alguém da unidade ou externo, como por
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exemplo, o guia espiritual e religioso. Se, mesmo assim, nao existir
acordo podera ser requisitado parecer a Comissao de Etica da
instituicdo”'*39, Uma segunda opinido podera ser essencial caso
se trate de uma equipa pouco experiente, caso existam duvidas
relativas a gestdo de sintomas ou algum tratamento, ou a pedido
dos pais, devendo a equipa ter abertura para tal®*?. O médico
responsavel pelo caso deve orientar o processo de tomada de
decisdo e deve, sempre, assumir a responsabilidade final pela
opgao de tratamento tomada*®3, Todo o processo de tomada de
decisao deve ficar registado e justificado no processo do RN©&739,
Sdo recomendadas a existéncia de reunides multidisciplinares
regulares, entre a equipa e com psicélogo, para a discussao
dos casos e promocdo da coesao e funcionamento saudavel da
equipa, reduzindo o potencial conflito e a potencial escalada
terapéutica’’®. O papel dos diferentes profissionais da equipa de
saude no processo de tomada de decisdo continua por clarificar,
especialmente o dos enfermeiros, que sao os profissionais que
mais tempo passam junto dos RN e familia®. Os enfermeiros
tém um papel importante nos cuidados paliativos, através da
avaliacdo, identificacdo e gestao das necessidades fisicas, sociais,
psicoldgicas, espirituais e culturais de forma antecipada®. Tam-
bém sdo eles que devido a proximidade da relacdo, lidam com
situacdes emocionais muito dificeis e que evoca sentimentos
como o fracasso e insucesso®". Constatamos que cuidar de um
RN em fim-de-vida é dificil para todos os envolvidos, no entanto,
os profissionais da equipa de saude compreendem que o sofri-
mento dos pais é maior e, apesar da relacdo de proximidade que
se estabelece com os pais/familia, é dificil o lidar com estes num
momento de tanta dor e sofrimento®".

Limitacoes do estudo

Como limitagdes consideramos ndo terem sido exploradas
todas as dimensdes dos cuidados paliativos, nomeadamente o
acompanhamento da familia no processo de luto, pois as respostas
dos entrevistados néo fizeram referéncia a este tema. Sugere-se
por isso novos estudos visando ampliar o conhecimento sobre a
percecao dos CPN. Os resultados reportam-se a uma experiéncia
especifica, ndo podendo ser generalizados.

Contribuicoes para a area da satide

Foiimportante estudar uma unidade especifica e envolver todos
os profissionais da equipa, pois permitiu sensibilizar para os CPN,
mas também uma oportunidade dos profissionais reportarem a
sua percecao e refletirem sobre as suas experiéncias e os contextos
da pratica, no sentido de contribuir para a implementacao de
CPN e a melhoria da humanizagao dos cuidados prestados aos
recém-nascidos que ndo vao melhorar.

O estudo realizado possibilitou aos profissionais do servico
proporem sugestoes de melhoria nomeadamente a realizacao
de formacao em CP, a criacao de um grupo em CPN, o estabe-
lecimento de protocolos para uniformizar procedimentos e
facilitar a tomada de decisdo, bem como a reorganizacao do
espaco fisico, criando um espaco préprio para os pais serem
informados de mas noticias ou para estes permanecerem junto
ao filho com privacidade.
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Os discursos dos profissionais possibilitaram também a tomada
de consciéncia para novas perspetivas na abordagem ao RN que
nao vai melhorar e a sua familia, dando prioridade a qualidade do
fim-de-vida, pois a ciéncia é capaz de impedir mortes evitaveis,
mas nunca evitard que chegue a hora da morte...

CONCLUSAO

Concluimos que foi dificil para os profissionais da equipa de saude
falar da experiéncia pessoal na prestacdo de cuidados ao RN/familia
em fim-de-vida. As evidéncias dos discursos suscitam um cuidar
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humano demonstrando sentimentos de dor, tristeza, sofrimento,
frustracdo, mas também respeito e empatia no cuidar do RN/familia.

Os profissionais da equipa de saide sentem dificuldade nas
decisées de fim-de-vida e confessaram ja ter vivenciado situa-
¢oes de conflito devido a divergéncia de opinides e ndo estarem
definidos protocolos de atuacdo nessas situacées. E também
apontada deficiéncia na estrutura fisica da UCIN que ocasiona
constrangimentos na reserva da privacidade e conforto dos pais.

Apesar da pouca formagao em CP os profissionais evidenciaram
sensibilidade para as necessidades destes RN/familias e disponibi-
lidade para abracarem aimplementacdo dos CPN na sua unidade.
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