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RESUMO

A Organizacdo Mundial da Satde estima que a cada ano, cerca de 8 milhdes de criangas
nascem com anomalias congénitas, sendo responsaveis por 10% das mortes neonatais. Nesse
contexto, os cuidados paliativos perinatais se destacam como uma abordagem essencial para o
suporte a gestantes e neonatos com diagndsticos desfavoraveis, frequentemente incompativeis
com a continuidade da vida (WHO, 2024). No ambito da obstetricia e neonatologia, muitos
desses casos sdo recebidos de forma inesperada, exigindo que os profissionais de saude,
especialmente os enfermeiros, estejam adequadamente preparados para prestar assisténcia
qualificada diante de situacdes tdo desafiadoras e emocionalmente complexas. Este estudo
qualitativo, de abordagem exploratério-descritiva, teve como objetivo investigar o
conhecimento dos profissionais de enfermagem sobre os principios e praticas do paliativismo
perinatal. O estudo respeitou os preceitos éticos dispostos na Resolugdo CNS n° 466/12. A
pesquisa foi conduzida por meio de entrevistas semiestruturadas, elaboradas pela
pesquisadora para abordar questdes pertinentes ao tema. As entrevistas foram gravadas apos a
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, e a analise dos dados seguiu as
etapas de analise de conteudo propostas por Bardin, envolvendo a codificagdo, categorizacao
e interpretacao das respostas. A interpretagdao dos dados foi complementada pela revisao da
literatura atual, tendo como base a teoria Humanistica de Enfermagem de Josephine Paterson
e Loretta Zderad, que enfatiza a importancia do cuidado centrado na pessoa, a escuta ativa e a
relagdo interpessoal no contexto da enfermagem. A partir da analise, foram discutidos os
resultados obtidos, destacando as lacunas no conhecimento e na preparacdo dos enfermeiros
para o cuidado paliativo perinatal. Os resultados apontaram que os enfermeiros reconhecem a
importancia das praticas de humanizagdo no cuidado perinatal, no entanto, existem lacunas
significativas na formacdo dos profissionais, especialmente no que se refere ao cuidado
paliativo perinatal e a comunicacdo de mds noticias. A falta de treinamentos especificos e
capacitacdo continua resulta em inseguranca e sobrecarga emocional, impactando a qualidade
do atendimento. Para melhorar o cuidado, é essencial oferecer treinamentos focados nas
necessidades emocionais e praticas do ambiente perinatal, integrar os cuidados paliativos na
graduacdo, e criar protocolos para o manejo do sofrimento e acompanhamento do luto. A
criagdo de comissdes multiprofissionais especializadas em cuidados paliativos perinatais nas
instituicdes de satde pode garantir um atendimento humanizado, integrando os cuidados ao
recém-nascido, a mae e a familia.

Palavras-chave: Cuidado Paliativo; Enfermagem; Perinatal.



ABSTRACT

The World Health Organization estimates that each year, approximately 8 million children are
born with congenital anomalies, accounting for 10% of neonatal deaths. In this context,
perinatal palliative care stands out as an essential approach to support pregnant women and
newborns with unfavorable diagnoses, often incompatible with the continuation of life
(WHO, 2024). In the context of obstetrics and neonatology, many of these cases are received
unexpectedly, requiring health professionals, especially nurses, to be adequately prepared to
provide qualified care in such challenging and emotionally complex situations. This
qualitative study, with an exploratory-descriptive approach, aimed to investigate the
knowledge of nursing professionals about the principles and practices of perinatal palliative
care. The study adhered to the ethical principles outlined in Resolution CNS n°® 466/12. The
research was conducted through semi-structured interviews, designed by the researcher to
address issues relevant to the topic. The interviews were recorded after the Informed Consent
Form was signed, and data analysis followed the content analysis steps proposed by Bardin,
involving coding, categorization, and interpretation of responses. Data interpretation was
complemented by a review of current literature, based on the Humanistic Nursing Theory of
Josephine Paterson and Loretta Zderad, which emphasizes the importance of person-centered
care, active listening, and interpersonal relationships in the nursing context. Based on the
analysis, the results obtained were discussed, highlighting the gaps in nurses' knowledge and
preparation for perinatal palliative care. The results indicated that nurses recognize the
importance of humanization practices in perinatal care; however, there are significant gaps in
the training of professionals, especially with regard to perinatal palliative care and
communicating bad news. The lack of specific training and ongoing education results in
insecurity and emotional overload, impacting the quality of care. To improve care, it is
essential to offer training focused on the emotional and practical needs of the perinatal
environment, integrate palliative care into undergraduate courses, and create protocols for
managing suffering and monitoring grief. The creation of multidisciplinary committees
specialized in perinatal palliative care in health institutions can ensure humanized care,
integrating care for the newborn, the mother, and the family.

Keywords: Palliative Care; Nursing; Perinatal.
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1 INTRODUCAO

Os cuidados paliativos sao definidos como cuidados de saude ativos e integrais,
oferecidos a pacientes com doengas graves, progressivas € com risco de morte iminente. O
objetivo central dos cuidados paliativos ¢ melhorar a qualidade de vida do paciente e de sua
familia, minimizando o sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, além de realizar o
tratamento da dor e outros sintomas (Ministério da Saude, 2023). O termo paliar, originado
do latim palliare (cobrir com um manto) e palliatus (aliviar sem curar), traduz a esséncia
desses cuidados, que se concentram em aliviar o sofrimento sem necessariamente buscar a
cura (Sociedade Brasileira de Pediatria, 2021).

No contexto global, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) estima que a cada ano
cerca de 8 milhdes de criancas nascem com Anomalias Congénitas, que sdo responsaveis por
10% das mortes de recém-nascidos. Nesse cendrio, os cuidados paliativos perinatais ganham
destaque, pois oferecem suporte a gestantes e neonatos com diagndsticos desfavoraveis,
muitas vezes incompativeis com a continuidade da vida. Tais cuidados representam uma
mudanga significativa na abordagem da assisténcia médica, caracterizando-se por uma pratica
mais humana e compassiva, que reconhece a dignidade e o valor de cada vida, mesmo nas
fases finais (WHO, 2024).

Na obstetricia e neonatologia, ¢ comum que os profissionais se deparam com situagdes
de diagndsticos incompativeis com o ciclo da vida, muitas vezes de maneira inesperada. Isso
exige que os enfermeiros atuantes nessas areas estejam preparados para identificar essas
condi¢des e elaborar planos de cuidados abrangentes, que considerem as necessidades fisicas,
psicossociais e espirituais dos pacientes e suas familias.

Contudo, a falta de diretrizes padronizadas para o cuidado paliativo perinatal
representa um desafio significativo para os profissionais de satde, incluindo os enfermeiros.
A auséncia de um modelo uniforme pode resultar em variacdes na qualidade dos cuidados
prestados, dificultando a comunicagdo entre as equipes € o suporte as familias, o que, por sua
vez, pode afetar negativamente os resultados de saude dos envolvidos (Dantas, Araujo,
Marcon, et al, 2024). Considerando que os cuidados paliativos perinatais sdo uma area
relativamente nova e especializada, pode haver lacunas no conhecimento dos profissionais de
enfermagem, o que justifica a realizagao deste estudo.

Diante dessa realidade, surge a seguinte pergunta de pesquisa: qual o conhecimento
dos profissionais de enfermagem sobre os principios e praticas dos cuidados paliativos

perinatais, e quais areas apresentam lacunas de conhecimento? O objetivo principal deste
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estudo ¢ investigar o conhecimento dos profissionais de enfermagem sobre os principios e
praticas do paliativismo perinatal, por meio dos objetivos especificos: Explorar a percep¢ao
do enfermeiro sobre paliativismo perinatal bem como seus principios e praticas; Identificar as
principais lacunas de conhecimento e por fim fornecer recomendagdes especificas para
melhorar o suporte e a capacitagcdo dos enfermeiros

Este estudo foi realizado por meio de uma pesquisa qualitativa, de campo, com
abordagem descritivo-exploratoria, conduzida com enfermeiros de unidades perinatais de um
hospital de médio porte localizado no interior de Santa Catarina. A andlise dos dados seguiu
os procedimentos descritos por Bardin 1988, com énfase na discussdo dos resultados a luz da
teoria humanistica de Josephine Paterson e Loretta Zderad.

A estrutura deste trabalho estd organizada da seguinte forma: na primeira se¢ao,
apresenta-se uma revisdo da literatura sobre os cuidados paliativos; em seguida os
procedimentos metodoldgicos adotados; na sequéncia a analise dos dados obtidos; e, por fim,

as consideragdes finais sobre os achados e suas implicagdes para a pratica de enfermagem.
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2 REVISAO DE LITERATURA

Este capitulo tem como objetivo explorar os principais conceitos relacionados aos
cuidados paliativos, oferecendo uma visdo geral que subsidia a discussdo proposta. Serdo
abordados temas como a historia e os conceitos dos cuidados paliativos, os principios
fundamentais do cuidado paliativo perinatal, além de questdes éticas e legais envolvidas.
Também serd discutida a epidemiologia e a incidéncia de condi¢des que exigem esse tipo de
cuidado. Por fim, serdo apresentados os principais modelos de cuidados paliativos perinatais
disponiveis e a importancia da abordagem interdisciplinar no cuidado desses pacientes.

Foram consultadas obras especializadas que abordam os cuidados paliativos, além de
documentos e diretrizes do Ministério da Saude e de organizagdes de saude que regulamentam
e orientam a pratica desses cuidados. Também foram realizadas pesquisas em plataformas
como Biblioteca Virtual em Satude, PubMed e Scielo, que oferecem acesso a artigos e estudos
revisados sobre o tema do paliativismo perinatal. Essas fontes foram essenciais para embasar
a discussdo e proporcionar uma compreensao abrangente das praticas e diretrizes relacionadas

aos cuidados paliativos na perinatalidade.

2.1 PANORAMA HISTORICO DOS CUIDADOS PALIATIVOS

O Cuidado Paliativo estd historicamente associado ao termo "Hospice". Essa palavra
retorna aos primordios da era cristd, quando as institui¢des tiveram um papel importante na
disseminag¢do do cristianismo pela Europa. Os Hospices eram lugares de acolhimento
destinados a receber e cuidar de peregrinos e viajantes. O relato mais antigo de um hospice
remonta ao século V, quando Fabiola, discipula de Sao Jeronimo, cuidava de viajantes vindos
da Asia, Africa e dos paises do leste, no Hospicio do Porto de Roma (Matsumoto, 2017).

O termo “paliar” remonta ao periodo medieval, derivado da palavra pallium, que se
refere a0 manto utilizado por cavaleiros como protecao contra tempestades ao longo de suas
jornadas (Academia Nacional de Cuidados Paliativos, 2020). As raizes dos cuidados
paliativos também sdo inspiradas pelo movimento filos6fico do hospice, ou assisténcia
hospice (Alves et al., 2019). Halina Bortnowska, filosofa e voluntidria em um hospice na
Polonia, destacou a importancia da dignidade humana, centralizando a solidariedade entre
paciente e profissional de saude em uma relacdo que gera compaixdo afetiva (Academia

Nacional de Cuidados Paliativos, 2012).
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De acordo com De Melo, Figueiredo 2006 os cuidados paliativos surgem com o
proposito de reformular o foco do atendimento, priorizando o cuidado a pessoa em detrimento
de uma abordagem exclusivamente curativa voltada para a doenga. Esse conceito, entretanto,
¢ precedido pelo termo hospice, que remonta ao latim hospes, traduzido inicialmente como
“estranho” e posteriormente como “‘anfitrido”, e por hospitalis, com o sentido de
“acolhimento” ou “boas-vindas ao estranho”, destacando hospitalidade e amparo. De forma
semelhante, o termo palliare, que também tem origem no latim, implica protecao e abrigo,
reforcando a perspectiva de cuidar, salvaguardando a dignidade do individuo até o final de sua
vida.

O desenvolvimento dos cuidados paliativos ao longo da historia evidencia uma
transformag¢ao continua nas atitudes das sociedades em relacao a morte, com uma valorizagao
crescente de um fim de vida digno e cercado de cuidados. Desde o periodo medieval até os
dias atuais, a percepcdo da morte sofreu adaptacdes significativas, transitando entre o
ambiente doméstico e o hospitalar, refletindo mudangas culturais e avangos na area da saude
A partir das décadas de 1950 e 1960, foi na Inglaterra que se iniciou uma abordagem mais
humanizada do processo de morrer, o que rapidamente se expandiu para outros paises, como
os Estados Unidos da América, consolidando-se como um modelo integral que prioriza a
qualidade de vida e o alivio do sofrimento de pacientes com doencas incuraveis e terminais
(Elias, 2001; Menezes, 2004).

Nesse cendrio, os cuidados paliativos emergem como uma pratica que privilegia o
bem-estar do paciente por meio de uma assisténcia integral e interdisciplinar, que inclui o
suporte familiar e a utilizagdo dos recursos comunitarios disponiveis, promovendo um
planejamento colaborativo e a troca de conhecimentos entre profissionais da saude (De
Oliveira, 2008)

O Movimento Hospice Moderno foi introduzido por uma inglesa Cicely Saunders,
assistente social, enfermeira e médica, considerada a precursora desse novo processo
destacou-se no desenvolvimento desses cuidados e difundiu a medicina paliativa na
Inglaterra, no Canadd, Estados Unidos da América e na Australia. Assim, em 1967, ela
fundou o “St. Christopher’s Hospice”, uma instituicdo que, além de oferecer cuidados aos
pacientes, também se tornou um centro para ensino e pesquisa, atraindo bolsistas de diversas
partes do mundo (Matsumoto, 2017; Saunders, 1991).

Na América do Norte, esse movimento ocorreu em 1973, quando o médico canadense
Balfour Mount visitou o St. Christopher's Hospice, o que motivou a implementa¢do de um

servigo semelhante no Royal Victoria Hospital de Montreal, apos observar as necessidades
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especificas dos pacientes em fase terminal. Em 1974, com a criacdo da primeira unidade de
cuidados paliativos no Canada, Mount cunhou o termo "cuidados paliativos", enfatizando o
foco na qualidade de vida dos pacientes até o final de sua trajetoria. Desde entdo, a expressao
“cuidados paliativos” tornou-se amplamente difundida, sendo reconhecida e adotada
globalmente como um modelo de assisténcia para pacientes em condi¢des terminais (Morden,
et al, 2012).

Em 1974, a OMS passou a utilizar oficialmente o termo cuidados paliativos e o
Comité de Céancer criou um grupo de trabalho com o objetivo de desenvolver politicas
externas para o alivio da dor e do cuidado integral a pacientes com cancer. Essa
recomendacdo visava orientar todos os paises na implementagdo de praticas de cuidado
paliativo (Pessini, et al, 2004).

J4 na década de 1980, a OMS deu um passo importante ao criar programas de
Cuidados Paliativos voltados para pacientes oncologicos, como o Cancer Pain and Palliative
Care e o Palliative Cancer Care, estabelecendo as primeiras diretrizes globais para o cuidado
de pacientes em fase terminal de cancer. Com o crescimento das manifestacdes contra o
abandono de pacientes sem opgdes terapéuticas pelo sistema de satde britanica, a Associagao
de Medicina Paliativa da Gra-Bretanha e Irlanda foi fundada em 1985, levando a Inglaterra a
ser o primeiro pais a considerar a medicina paliativa como uma especialidade médica (Paiva,
et al,2022).

Com o passar do tempo, o conceito de cuidados paliativos foi evoluindo, a OMS
considerava em 1990 cuidados paliativos como os cuidados totais ativos dirigidos a pacientes
fora de possibilidade de cura e hoje ¢ atualizado para “preveng¢ao e alivio do sofrimento de
pacientes adultos e pediatricos e suas familias que enfrentam problemas associados a doengas
potencialmente fatais, incluindo o sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual dos
pacientes e de seus familiares (Sociedade Brasileira de Pediatria, 2023).

Os cuidados paliativos foram ofertados pela primeira vez no Brasil no estado do Rio
Grande do Sul em 1980, apds trés anos, em 1986 foram ofertados na Santa Casa de
Misericordia em Sao Paulo e posteriormente em Santa Catarina e Parand. Em 1997, foi
fundada a Associagdo Brasileira de Cuidados Paliativos, formada por profissionais especificos
que se interessavam pela teméatica e buscavam promover a divulga¢ao da filosofia do cuidado
paliativo (Hermes, Lamarca, 2013).

Em 1996 foi inaugurado o Centro de Suporte Terapéutico Oncoldgico pelo Instituto

Nacional do Cancer, que posteriormente se transformou em uma unidade de Cuidados
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Paliativos no estado do Rio de Janeiro. Sendo considerado um dos servigos mais completos
do pais (Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia, 2015).

Em 17 de margo de 1999, Mario Covas, governador do Estado de Sao Paulo, publicou
a Lei n® 10.241, de autoria do deputado Roberto Gouveia, que dispde sobre os direitos dos
usuarios dos servigos e das agdes de saude no Estado e da outras providéncias. Ademais, essa
foi a primeira lei que trouxe disposi¢cdes sobre o assunto, concedendo ao paciente recusar
tratamentos dolorosos ou extraordinarios para tentar prolongar a vida e optar pelo local de
morte (Dos Santos, et al, 2020).

A Fundacdao da Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP) foi criada em
2005, sendo composta por 30 médicos de diferentes especialidades clinico-cirtrgicas. No ano
de 2011 a Associacdo Médica Brasileira reconheceu os cuidados na Medicina Paliativa em
seis areas: Pediatria, Medicina de Familia e Comunidade, Clinica Médica, Anestesiologia,
Oncologia e Geriatria (Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia, 2015).

No Brasil, através da resolu¢do n° 41, de 31 de outubro de 2018, foi aprovada a
Politica nacional de cuidados paliativos para o SUS que dispdem as diretrizes para a
organizacdo dos cuidados paliativos, a luz de cuidados continuados e integrados para toda a
Rede de Atencao a Saude (RAS) no ambito do SUS (Ministério da Satde, 2018).

Através da a Lei n° 14.758, de 19 de dezembro de 2023, foi instituindo a Politica
Nacional de Prevencdo e Controle do Cancer no dmbito do SUS e também, o Programa
Nacional de Navegacdo da Pessoa com Diagnostico de Cancer. Essa lei tem como objetivo
garantir que independente do estidgio o paciente receba um tratamento digno e humanizado
(Christovao, 2024).

No Brasil, através da portaria N° 3.681, de 7 de maio de 2024 foi instituida a Politica
Nacional de Cuidados Paliativos no Sistema Unico de Satde (SUS), por meio da alteragio da
portaria de consolida¢do n° 2, de 28 de setembro de 2017. Compreendendo como cuidados
paliativos, as agdes e os servigos de saude para o rompimento da dor, do sofrimento e de
outros sintomas em pessoas que enfrentam doengas ou outras condi¢des de saude que
ameacam ou limitam a continuidade da vida (Ministério da Saude, 2024).

No decorrer dos anos seguintes, diversas institui¢des de satide foram estabelecendo os
cuidados paliativos, promovendo uma abordagem multidisciplinar envolvendo diversas
categorias profissionais, como médicos, enfermeiros, psicologos e assistentes sociais. A
formagdo de profissionais nessa area também se intensificou, com cursos e especializagoes

surgindo em vdrias instituicdes (Paiva, et al, 2022).
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2.2 PRINCIPIOS FUNDAMENTAIS DO CUIDADO PALIATIVO PERINATAL

Este capitulo aborda os principios fundamentais do cuidado paliativo perinatal, uma
area especifica dentro do campo dos cuidados paliativos que se diferenciam por sua
abordagem no periodo perinatal que se inicia em 22 semanas completas (154 dias) de
gestacdo e termina aos sete dias completos apds o nascimento, ou seja, de 0 a 6 dias de vida
(periodo neonatal precoce). E a perda gestacional, mais conhecida como aborto espontaneo
ocorre anterior a 22 semana de gestagao (Ministério da Saude, 2009).

Enquanto os cuidados paliativos tradicionais abrangem todas as fases da vida em
situacdes de doenga avancada e sem possibilidades curativas, o cuidado paliativo perinatal
concentra-se no inicio da vida, envolvendo gestantes e recém-nascidos (RN) apresentados
com condi¢des graves ou incompativeis com a vida. Essa abordagem busca oferecer suporte
integral ao paciente e a familia, promovendo sofrimento e qualidade de vida. No contexto
perinatal, o cuidado ¢ focado ndo apenas no conforto fisico, mas também na atengdo as
necessidades emocionais e psicologicas dos familiares, com o objetivo de proporcionar
dignidade e respeito ao processo de vida e morte desde o periodo gestacional até os primeiros
momentos apds o nascimento (Alves, et al, 2022).

Ha algumas condi¢des que sdo indicativas de cuidado paliativo perinatal, incluindo
doengas progressivas ¢ degenerativas, condigdes irreversiveis como encefalopatia isquémica
grave, anomalias cromossOmicas, malformacdes congénitas graves, prematuridade extrema e
cardiopatias. Para que essa abordagem de cuidado seja eficaz, ¢ fundamental elaborar planos
de assisténcia que incluam a participagdo da familia e de uma equipe multidisciplinar,
garantindo a continuidade do atendimento sem interrupgdes ou preconceitos, sempre com o
objetivo de melhorar a qualidade de vida do paciente e de sua familia (Melo, et al, 2024).

Segundo a OMS os cuidados paliativos sdo definidos como a prevengao e o alivio do
sofrimento dos pacientes e seus familiares que enfrentam problemas relacionados a doengas
com risco de vida. Incluindo o sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual dos pacientes,
e o sofrimento psicologico, social e espiritual dos membros da familia (World Health
Organization (Organizacdo Mundial de Saude, 2018).

J4a de acordo com a Sociedade Brasileira de Pediatria (2021), os cuidados paliativos
pediatricos possuem principios norteadores adaptados para atender as necessidades da
populagdo infantil, pois ¢ evidente que ndo se pode aplicar diretamente aos pacientes

pediatricos os conceitos e estratégias aplicados aos adultos. Sendo estes:
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1-Os cuidados devem ser dirigidos a crianga ou adolescente, orientados para a
familia e baseados na parceria; 2- Devem ser dirigidos para o alivio dos sintomas e
para a melhora da qualidade de vida; 3- Sd3o elegiveis todas as criangas ou
adolescentes que sofram de doengas cronicas, terminais ou que ameacem a
sobrevida; 4- Devem ser adequados a crianga ¢/ou a sua familia de forma integrada;
5-Ter uma proposta terapéutica curativa ndo se contrapde a introdugdo de cuidados
paliativos; 6-Os cuidados paliativos ndo se destinam a abreviar a etapa final de vida;
7-Podem ser coordenados em qualquer local (hospital, hospice, domicilio etc);
8-Devem ser consistentes com crengas e valores da crianga ou adolescente e de seus
familiares; 9-A abordagem por grupo multidisciplinar € encorajada; 10-A
participagdo dos pacientes ¢ dos familiares nas tomadas de decisdo ¢ obrigatoria; 11-
A assisténcia ao paciente e a sua familia deve estar disponivel durante todo o tempo
necessario; 12- Determinagdes expressas de “ndo ressuscitar” ndo sdo necessarias;
13- Nao se faz necessario que a expectativa de sobrevida seja breve (Sociedade
Brasileira de Pediatria (2021).

Esses cuidados visam maximizar a¢gdes que promovam conforto e qualidade de vida,
sendo uma abordagem discutida com a familia quando ha diagnésticos incompativeis com a
continuidade da vida. E fundamental que o profissional forneca apoio continuo aos familiares
durante todo o processo, pois, mesmo antes da morte do bebé, os pais ja estdo em sofrimento.
Além disso, os cuidados paliativos auxiliam as familias de diferentes formas, como no luto,
no suporte psiquiatrico, na criacdo de vinculo com o feto e no planejamento da construcao de
legado, o que torna o luto mais saudavel (Lord, ef al., 2022).

Catlin e Carter (2002) argumentam que, em condi¢des de satde complexas e
limitantes, os cuidados paliativos focam na prevengao e no alivio da dor fisica e do sofrimento
do RN, além de oferecer conforto a familia, ajudando-os a lidar com o sofrimento existencial.
Trata-se de uma interven¢do organizada por profissionais treinados de uma equipe
interdisciplinar, que oferece suporte digno ao tempo de vida do bebé e acompanha a familia
com empatia.

Segundo o Consenso em cuidados paliativos neonatais e em fim de vida, cuidados sao
minimamente invasivos que privilegiam o contato com os pais, a manutencdo da alimentagao,
a prevengao de sinais de dificuldade respiratéria, a avaliacao e controle da dor e dos sintomas
emergentes. No paliativismo os cuidados sdo voltados para alivio do sofrimento e respeito
pela cultura familiar, de acordo com as necessidades do RN e familia, iniciando se no
diagnostico/prognostico e envolvendo uma estratégia coordenada e centrada no conforto e na
melhoria da qualidade do RN e familia (Paradela, 2023).

Ressalta-se que, para muitos pais, a noticia do diagnostico do bebé s6 acontece apds o
parto. Alguns pacientes chegam as unidades sem ter passado pelo pré-natal ou realizado de
forma incompleta, seja por motivos pessoais, socioecondmicos, ou desconhecimento da sua

necessidade. O cuidado paliativo perinatal pode iniciar-se junto ao diagndstico, antes do parto,
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promovendo a aproximagdo dos pais a essa realidade, devido a evolucdo tecnologica (Barros,
Branco, 2023).

Aceitar o evento de morte de um bebé ¢ algo dificil, diante que contraria o ciclo
natural da vida, de nascer, crescer e morrer. Acompanhar o processo da morte e luto em
neonatologia ¢ um grande desafio para os enfermeiros, devido que o sentimento que emerge
durante esse momento ¢ o de falha no seu papel de promocgao e recuperagdo da satde. Nesse
contexto, a enfermagem desempenha papel preponderante e essencial para a familia do bebé
que esta acompanhando o processo e vivenciando sentimentos negativos acerca da situagao
(Almeida et al, 2016).

As intervengdes de enfermagem em cuidados paliativos devem ser iniciadas
simultaneamente ao tratamento curativo no momento do diagnostico e continuar ao longo de
todo o processo, abordando o controle da dor e de todos os sintomas apresentados (E Sousa, et
al, 2018).

A Associacdo de Cuidados Paliativos para Criangas (ACPC) recomenda o uso de
cuidados paliativos para quatro grupos elegiveis: (a) com risco de vida, em que o tratamento
curativo pode ser viavel, mas pode falhar; (b) quando a morte prematura ¢ inevitavel, podendo
haver longos periodos de tratamento intensivo; (¢) com doengas progressivas, sem opcdes de
tratamento curativo, mas exclusivamente paliativo; (d) com condigdes irreversiveis, mas nao
progressivas, com incapacidade grave e probabilidade de morte prematura (Lima, ef al, 2020).

Os principios norteadores dos cuidados paliativos estdo bem definidos e foram
cuidadosamente adaptados para a populagdo pediatrica, considerando as particularidades que
diferenciam o paciente pedidtrico do adulto, especialmente em contextos de doengas graves e
ameacadoras a vida. Os cuidados paliativos passaram por constante evolu¢ao conceitual para
atender aos desafios especificos de cada grupo populacional. Em sua tltima atualizagao, em
15 de agosto de 2020, a OMS define os cuidados paliativos visam melhorar a qualidade de
vida dos pacientes e suas familias que enfrentam problemas associados a doencas
ameacadoras a vida, por meio da prevengao e alivio do sofrimento, por meio da identificagao
precoce, avaliacdo impecavel e tratamento da dor e de outros problemas, fisicos, psicossociais
e espirituais (WHO, 2020; Alves, et al, 2022).

Em particular, no atendimento ao perinatal sdo atendidos frequentemente casos de
prematuros extremos, bebés com limitagdes terapéuticas, asfixia grave no parto e
malformagdes fetais, tornando o cuidado paliativo essencial. Estes cuidados proporcionam a
atenc¢do necessaria para garantir conforto e dignidade aos pequenos pacientes em situagdes tao

delicadas. Seu foco principal é a promoc¢do de uma vida digna, mesmo em cendrios de
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prognostico limitados. Segundo a OMS, os cuidados paliativos em pediatria e neonatologia
caracterizam-se pela atuagdo de equipes multiprofissionais que procuram oferecer qualidade
de vida e apoio continuo ao paciente e a familia, envolvendo o sofrimento fisico, psicoldgico,
espiritual e social (World Health Organization, 2018 ; Alves, Silva, Ribeiro, 2022). Assim, as
praticas no paliativismo perinatal baseiam-se nesses principios fundamentais, garantindo que
a interdisciplinaridade e o acompanhamento familiar sejam centrais no cuidado de criancas
com risco de morte (Sociedade Brasileira de Pediatria, 2021).

Diante de doencas graves ou terminais, a espiritualidade pode servir como um
importante apoio, aliviando o sofrimento diante das adversidades e promovendo o bem-estar.
Nos cuidados paliativos, conceitos como comunicacdo, espiritualidade, bioética,
terminalidade e tomada de decisdo compartilhada devem estar sempre interligados, formando
uma rede de suporte essencial (Conselho Regional de Medicina do Estado da Bahia, 2016). A
espiritualidade envolve a busca individual por significado em relagdo a vida, a morte e a
conexdao com o sagrado e o transcendente. Ela pode estar associada a crenca em uma
divindade ou em uma for¢a superior, assim como a apreciagdo da arte, da musica e da
solidariedade, podendo ou ndo se expressar através de praticas religiosas (Evangelista, et al,
2015).

Embora haja uma maior divulgagdo e compreensdo sobre os cuidados paliativos
pediatricos, a sua implementacdo nos servigos de saude ainda enfrenta diversas barreiras:
mudangas de perspectivas no curar e cuidar, a implementagao de praticas paliativas e de final
de vida, a educacdo dos profissionais de saude, a presenga de barreiras pessoais (tabus,
dificuldades emocionais, resisténcia a mudanga) e no sistema de saude (acesso aos servicos,
fragmentacao da assisténcia a saude) (Sociedade Brasileira de Pediatria, 2021).

Ao longo deste capitulo, destacam-se as diferengas essenciais entre o cuidado paliativo
tradicional e o cuidado paliativo perinatal, evidenciando a importancia de uma abordagem que
priorize o conforto e a qualidade de vida em situagdes de prognostico reservado no contexto

perinatal.

2.3 EPIDEMIOLOGIA E INCIDENCIA DE CONDICOES QUE REQUEREM CUIDADO
PALIATIVO PERINATAL

Este capitulo aborda a epidemiologia das condigdes perinatais, visando compreender a
extensdo do desafio e a urgéncia de servigos especializados neste campo. Entender a

prevaléncia e incidéncia dessas condi¢des ¢ fundamental para dimensionar adequadamente a
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necessidade de cuidado paliativo perinatal e para orientar o desenvolvimento de politicas de
saude que promovam o0 acesso equitativo a esses Servigos.

A prematuridade ¢ uma causa importante de morbidade e mortalidade perinatal. Bebés
nascidos prematuramente enfrentam uma série de desafios de satide, incluindo imaturidade de
orgdos, dificuldades respiratérias, problemas de alimentagdo e maior risco de
desenvolvimento de condigdes cronicas a longo prazo. As principais causas de partos
prematuros sao as complicacdes durante o periodo gestacional, como pré-eclampsia, infeccdes
intrauterinas, bem como restri¢do de crescimento fetal e descolamento prematuro da placenta.
Além do mais, ha condi¢des de saude materna pré-existentes, como hipertensdo, diabetes e
habitos prejudiciais a saude, como tabagismo, além de condi¢des socioeconomicas
desfavoraveis, que contribuem para o trabalho de parto prematuro (Araujo, et al, 2024).

De acordo com dados do Ministério da Satde (2023), cerca de 340 mil bebés nascem
prematuros no Brasil a cada ano. Considera-se prematuro o bebé que nasce antes de completar
37 semanas de gestagdo. No entanto, a OMS possui uma classificagdo mais detalhada para as
diferentes faixas de idade gestacional: bebés nascidos entre a 34* ¢ a 36* semana e seis dias
sdo considerados prematuros tardios, bebés de 32 a 33 semanas e seis dias sdo classificados
como prematuros moderados, j& os bebés nascidos entre 28 e 31 semanas e seis dias sdo
considerados muito prematuros; € prematuros extremos sao os beb&s que nascem antes de
completar 28 semanas de gestacdo. As complicagdes da prematuridade sdo a principal causa
de morte no periodo neonatal.

A OMS declarou que a mortalidade infantil global atingiu seu menor nivel histdrico
no ano de 2022, aproximadamente 4,9 milhdes de criangas com menos de 5 anos faleceram ao
longo do ano, o que corresponde a uma morte a cada seis segundos. Mais da metade dessas
fatalidades ocorreram entre RN, bebés de até um més de idade. (Perossi, 2024).

As anomalias congénitas sdo responsaveis por uma parte significativa das condigdes
que requerem cuidados paliativos perinatal. Essas anomalias podem afetar diversos sistemas
do corpo, incluindo o sistema nervoso central, cardiovascular, gastrointestinal e geniturinario.
Cerca de 3% a 6% das criancas em todo o mundo nascem com um defeito congénito grave a
cada ano, mais de 8 milhdoes de bebés. Esses numeros refletem criangas ¢ familias
independente do local de nascimento, raga ou etnia (Ministério da Saude, 2023).

Os cuidados paliativos perinatais podem abranger diversos casos, como: doencas
progressivas e degenerativas como atrofia muscular espinhal, mielomeningocele,
encefalopatias, alteragdes cromossdmicas (como trissomia do cromossomo 13-Sindrome de

Patau e 18-Sindrome de Edwards), anoxia neonatal e prematuridade. Os cuidados paliativos
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podem ser integrados em todos os niveis do cuidado em saide e com os tratamentos curativos
e de manutengdo da vida (Camilo, et a/, 2022).

Algumas condigdes genéticas e cromossomicas podem ser detectadas durante a
gravidez ou no periodo neonatal e podem exigir cuidados paliativos perinatal. Essas
condi¢des podem incluir sindromes genéticas complexas, como a sindrome de Edwards e a
sindrome de Patau. A incidéncia dessas condi¢cdes pode variar, mas elas representam uma
proporc¢ao significativa dos casos que requerem cuidados paliativos perinatal. Infelizmente, as
taxas de sobrevivéncia sdo reduzidas para bebés com sindrome de Edwards e sindrome de
Patau. Apenas cerca de 13% dos bebés nascidos vivos com sindrome de Edwards e 11% com
sindrome de Patau conseguem ultrapassar o primeiro ano de vida. Embora haja raros casos de
bebés que sobrevivem até a idade adulta, sdo excecdes (Servigo Nacional de Satde da
Inglaterra, 2022).

Considerando ainda o tema, com avangos tecnoldgicos na medicina fetal, ¢ possivel
identificar anomalias congénitas de forma precoce e com grande precisdo e acuracia. Os
cuidados paliativos podem ser abordados no periodo gestacional, nos casos de sindromes com
caridtipo ja conhecidos, facilitando a conduta a ser realizada com o feto e posteriormente com
o neonato (Alves, et al, 2023).

Com relagdo as complicagdes intraparto a asfixia perinatal e traumatismo durante o
parto, podem levar a lesdes cerebrais graves e outras complicagdes que requerem cuidados
intensivos e, em alguns casos, cuidados paliativos. Estima-se que no Brasil, cerca de 20 mil
criangas nas¢am com falta de oxigenagdo no cérebro a cada periodo de 12 meses. De acordo
com a OMS, essa condigdo ¢ a terceira principal causa de morte neonatal, contribuindo com
23% dos oObitos de RN globalmente. Além disso, ela figura entre as principais causas de
lesdes cerebrais permanentes em bebés nascidos a termo, entre 37 e 42 semanas de gestacao
(Brasil, 2022).

Frente aos desafios, ¢ imperativo que as instituicdes de satde e sociedade como um
todo priorizem o acesso equitativo a servigos de cuidado paliativo perinatal, promovendo
politicas de saude que garantam suporte integral as familias e bebés enfrentando condi¢des

perinatais graves.

2.4 ASPECTOS ETICOS E LEGAIS

Sabemos que a morte ¢ incontestavel, mas conforme a evolugdo cientifica e

tecnologica busca-se domé-la. Os cuidados paliativos sdo baseados na qualidade de vida, mas
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diante de tantos recursos rotineiramente expomos pacientes a riscos desnecessarios (Lima,
Castillo, 2021).

Diante de tantos conflitos éticos e morais, a bioética busca resolvé-los, originada das
palavras gregas "bio" (vida) e "ethike" (ética), refere-se ao estudo das dimensdes morais nas
ciéncias da vida e na saude. Envolve uma anélise sistematica de valores, decisdes e politicas,
utilizando metodologias éticas em um contexto interdisciplinar que inclui profissionais das
areas biologicas, exatas e humanas, além de representantes da comunidade e religiosos. O
objetivo da bioética ¢ promover uma reflexdo critica sobre o comportamento humano,
discutindo e investigando principios morais para alcangar o bem-estar nas ciéncias da vida e
nos cuidados de saGide. O "Pensar Etico" deve ser influenciado pelas condigdes
socio-historicas do momento da visdo ética tradicional com o progresso cientifico (Sociedade
Brasileira de Bioética, 2014).

Os conceitos de ortotanasia, eutanasia, distandsia ¢ mistanasia estdo intimamente
relacionados ao campo da bioética, que investiga as implicagdes éticas das praticas de saude e
das decisdes acerca do fim da vida. A bioética oferece um referencial tedrico e pratico para
discutir as responsabilidades morais dos profissionais de saude e os direitos dos pacientes
diante das complexas questdes que emergem em situagcdes de sofrimento terminal. Essas
terminologias referem-se a diferentes abordagens nos cuidados paliativos e nas decisdes sobre
a morte e o processo de morrer (Batista, ef al, 2009).

A ortotanasia refere-se a pratica de permitir que uma pessoa morra naturalmente, sem
intervencdes médicas que prolonguem a vida de forma desnecessaria, respeitando o processo
natural da morte (Hossne, Pessini, 2014). A eutanasia, por sua vez, envolve a administracao
de intervengdes para provocar a morte de forma intencional, geralmente em situacdes de
sofrimento extremo e irreversivel, com o consentimento do paciente (Eich, et al, 2024). A
distandsia, ao contrario, consiste em prolongar a vida de um paciente por meio de tratamentos
agressivos e desproporcionais, mesmo quando a morte ¢ iminente € o prognostico ¢
desfavoravel. (Mansur, 2024).

Ja a mistanasia ¢ um conceito que abrange o uso de intervengdes que podem causar a
morte, mas ndo com a intencdo direta de fazé-lo, ¢ uma combinacdo de tratamentos que, em
ultima analise, resultam em morte, muitas vezes sem o consentimento claro do paciente. Esses
conceitos sdao fundamentais para entender as complexas questdes éticas e praticas que
envolvem os cuidados paliativos e as decisdes sobre o fim da vida. (Mansur, 2024).

A discussdo sobre os referidos termos ¢ fundamental no contexto dos cuidados

paliativos, pois essas abordagens refletem as complexas decisdes €ticas que profissionais de
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saude e familias enfrentam ao lidar com pacientes em paliativos. Além disso, a abordagem da
bioética no contexto dos cuidados paliativos assegura que as decisodes sejam feitas de maneira
informada e consensual, respeitando tanto os direitos dos pacientes quanto as
responsabilidades dos profissionais de satde. A reflexdo sobre essas praticas ndo apenas
orienta a condug¢ao ética dos cuidados, mas também promove uma conversa mais ampla sobre
o que significa morrer com dignidade, permitindo que os pacientes e seus entes queridos
participem ativamente nas decisdes que afetam sua vida e seu sofrimento (Costa, Duarte,
2019).

Para apoiar a tomada de decisdes dos médicos em casos de pacientes fora da
perspectiva de cura, o Conselho Federal de Medicina (CFM) elaborou a Resolugdo CFM n°
1805/2006, que expressa sua posicao sobre a pratica da ortotanasia. Neste documento, o CFM
afirma que, na fase terminal de doengas graves e incuraveis, o médico pode optar por limitar
ou interromper tratamentos que apenas prolongam a vida do paciente. Ao mesmo tempo,
deve-se garantir os cuidados adequados para aliviar os sintomas que causam sofrimento,
sempre respeitando a vontade do paciente ou de seu representante legal (Conselho Federal de
Medicina, 2006).

Ja o Conselho Federal de Enfermagem, por meio do Codigo de Etica dos Profissionais
de Enfermagem, delineou no Artigo 48 o dever de “Prestar assisténcia de enfermagem
promovendo a qualidade de vida & pessoa e familia no processo do nascer, viver, morrer €
luto”. No paragrafo unico, afirma que “Nos casos de doengas graves incuraveis € terminais
com risco iminente de morte, em consonancia com a equipe multiprofissional, oferecendo
todos os cuidados paliativos disponiveis para garantir o conforto fisico, psiquico, social e
espiritual, respeitando a vontade da pessoa ou de seu representante legal” (Conselho Regional
de Enfermagem de Sao Paulo, 2023).

Nas Unidade de Tratamento Intensivo Neonatal (UTIN) hd muitos RN que sdo
considerados clinicamente frageis e dependem de tecnologias. Embora a taxa de sobrevida
tenha aumentado, isso necessariamente nao causa uma melhoria na qualidade de vida. Em
algumas situacdes, os profissionais de satde podem evitar as limitagdes da vida, recorrendo a
obstinagdo terapéutica, que consiste no uso de intervencdes desproporcionais para evitar a
morte. No entanto, o prolongamento do sofrimento ndo deve ser uma alternativa para
pacientes que sdo elegiveis aos cuidados paliativos (Melo, ef al, 2024).

O cuidado paliativo perinatal continua a se expandir por toda a América, sendo
implementado em varios centros médicos. Contudo, sua aplicagdo e integracdo com

estratégias de prolongamento da vida, planejamento avangado de cuidados, conforto infantil e
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suporte psicossocial muitas vezes ndo sdo abordadas de maneira adequada. Em 2013, a
Academia Americana de Pediatria publicou diretrizes para os cuidados paliativos pediatricos,
mas ainda existem variagdes significativas na pratica dos cuidados (Haug, et a/, 2018).

No cuidado paliativo perinatal os pais atuam como decisores substitutos, navegando
por um sistema de saude complexo e lidando com o peso emocional, espiritual e psicolégico
da doenga de seus filhos. Embora os cuidados paliativos perinatal busquem pela dignidade do
bebé, muitas intervencdes que costumam ser direcionadas ao paciente precisam ser adaptadas
para apoiar os pais, que carregam esse fardo e sdo, em ultima andlise, responsaveis pelos
cuidados. Essa necessidade ¢ ainda mais evidente nas fases iniciais do cuidado paliativo, onde
0s objetivos muitas vezes vao além do rompimento dos sintomas fisicos, abordando questdes
cognitivas e sociais mais complexas, como tomada de decisdo, planejamento de cuidados e
enfrentamento. Assim, ao avaliar as prioridades, ¢ possivel que os pais necessitem de mais
suporte que os bebés (Quinn, et al, 2020).

Simultaneamente ao diagndstico de "fora de possibilidade terapéutica", o médico e a
equipe de saude devem focar em proporcionar conforto fisico, emocional e afetivo tanto para
o RN quanto para a familia. Isso estd alinhado ao principio da beneficéncia, que estabelece
que agir para o bem ¢ fazer o que ¢ melhor para o paciente. A beneficéncia ndo implica que os
conhecimentos cientificos sejam usados para preservar a vida a qualquer custo. Assim, “fazer
tudo” em favor de um paciente em fase terminal pode envolver a oferta de cuidados
paliativos, evitando a distanasia (Academia Nacional de Cuidados Paliativos, 2012).

O protocolo de cuidados paliativo perinatal do Hospital Universitario Ana Bezerra

apresenta descrigdes que classificam os cuidados paliativos na neonatologia:

Quadro 1 - Definicoes dos cuidados paliativos na neonatologia.

Doenga que limita a vida Condi¢do em que a morte prematura ¢
frequente, mas ndo necessariamente
iminente.

Doenga potencialmente fatal ou que Doenga na qual ha grande probabilidade

ameaca a vida de morte prematura, mas também

hipdtese de sobrevivéncia em longo prazo
até a vida adulta.

Condig¢ao de risco de vida Doencas ou condigdes que representam
uma grave ameaca de mortalidade para
criangas ou adultos jovens, para as quais
o tratamento médico pode resultar em
cura ou pode falhar.
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Condigdes de encurtamento da vida Doengas ou condic¢des para as quais nao

ha cura, sendo extremamente provavel
que resultem em morte em algum
momento durante a infancia ou a idade
adulta jovem.

Condigdes limitantes ou ameagadoras Doengas para as quais nao ha expectativa
para a vida

razoavel de cura e a partir das quais as
criancas morrerao. Algumas doencgas
determinam uma deterioragdo progressiva
que condiciona uma dependéncia
crescente de seus pais e cuidadores

Cuidados de fim de vida Cuidado fornecido aos pacientes que

estdo morrendo nos minutos, nas horas e
até mesmo nos dias que precedem esse
momento.

Fonte: Dos santos 2022 apud adaptado de Barbosa (2019)

A Sociedade Brasileira de Pediatria (2021) traz algumas condi¢des que possam ser

indicados os cuidados paliativos perinatais:

1.Recém-nascidos (RN) no limite da viabilidade, com extremo baixo peso e idade
gestacional muito prematura, como os menores de 24 semanas ou 500g se ndo
houver retardo de crescimento. 2. Malformagdes congénitas multiplas, que
impliquem em limita¢do da vida. 3. Problemas genéticos, como as trissomias do 13,
15 e 18 ou a Osteogenesis imperfecta e ainda erros inatos do metabolismo. 4.
Problemas renais como sindrome de Potter, agenesia ou hipoplasia renal bilateral
importante, insuficiéncia renal grave. 5. Alteragdes do sistema nervoso central como
anencefalia, acrania, holoprosencefalia, encefalocele gigante, hidranencefalia,
doenga neurodegenerativa que exija ventilagdo mecanica. 6. Problemas cardiacos,
como a acardia ou cardiopatias complexas inoperaveis. 7. RN que ndo respondam ao
tratamento apesar de todos os esforgos para ajuda-lo a se recuperar: sobreviventes de
PCR de repetigdo; lesdes cerebrais severas, como a hemorragia intracraniana grave
com leucomaldcia; asfixia perinatal severa com encefalopatia hipéxico-isquémica;
disfungdo de multiplos orgdos; enterocolite necrotizante ou vélvulo com perda de
grandes extensdes do intestino.

A compreensdo do cuidado paliativo perinatal é complexa, pois os limites da

existéncia se manifestam de forma intensa e condensada: o inicio da vida biologica diante da

interrupcao precoce do funcionamento organico vital. Entretanto, embora os beneficios

estejam descritos claramente, a equipe multidisciplinar deve possuir esse conhecimento, para

que possa aplica-lo de maneira sensivel e eficaz (Moreira; Gomes, 2023).
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2.5 MODELOS DE CUIDADO PALIATIVO PERINATAL

Existem muitos modelos para a aplicagdo de cuidados paliativos. Entre os elementos
que destacam para o sucesso dessa melhoria, destacam-se uma abordagem que envolve
multiplas disciplinas e setores, a adequagdo ao contexto cultural e socioecondmico local, além
da incorporagdo dos cuidados paliativos nas estruturas de saude. No cenario internacional,
paises como Inglaterra, Canada e Estados Unidos da América tém se mostrado cada vez mais
avancados, implementando programas de cuidado paliativo perinatal em hospitais, clinicas e
areas especializadas ( Silva, 2021).

No contexto atual do cuidado paliativo perinatal, no cendario internacional, ¢ possivel
identificar trés abordagens principais. A primeira ocorre quando a gesta¢do ¢ conduzida até a
terminalidade ao se identificar anomalias com prognoéstico letal; a segunda envolve o
diagnostico intrautero de sindromes graves, permitindo iniciar a abordagem paliativa ainda no
pré-natal e, por fim, existe a possibilidade de aguardar o nascimento para decidir, com base no
quadro clinico do RN, se serdo impostas medidas invasivas e curativas ou se a abordagem nao
for cuidado paliativo (Figueredo, Souza 2021 e Rossini, Stamm, 2020).

Ja no Brasil, o modelo de cuidados paliativo perinatal estd em desenvolvimento, com
iniciativas regionais e de hospitais especificos que buscam adaptar as praticas internacionais a
realidade nacional, respeitando as diretrizes da politica nacional de cuidados paliativos e as
regulamentacdes estabelecidas por entidades como o Conselho Federal de Medicina. O
trabalho ¢ realizado principalmente em centros de referéncia e hospitais publicos,
fortalecendo o apoio as familias e a capacitagdo das equipes profissionais (Piscoya, et al, 2023
e Gibelli, 2020).

A Sociedade Portuguesa de Neonatologia 2016 traz recomendacdes para
neonatologista, considerando que cada unidade adapta os cuidados paliativos perinatal de
acordo com as individualidades. Entre suas recomendagdes, os profissionais devem possuir
formagao especifica em cuidados paliativos, possuir conhecimento em conceitos e principios,
controle da dor e dos sintomas, a comunica¢do e a transmissdo de mas noticias. Além do
mais, devem compreender a bioética, a psicologia e a espiritualidade, sendo essenciais para a
compreensao do processo do luto e o apoio dirigido aos pais (Mendes, Da Silva, 2016).

Os cuidados paliativos neonatais devem ser acessiveis a todas as familias. As unidades
de neonatologia precisam estabelecer critérios para a transicdo dos cuidados intensivos para
os paliativos, além de definir claramente a ordem de ndo reanimacdo. A clareza das fungdes

de cada membro da equipe ¢ essencial para otimizar esses cuidados, que devem incluir
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médicos, enfermeiros e psicologos. O assistente social deve estar disponivel para todas as
familias que precisam desse suporte, assim como a assisténcia religiosa, se desejarem.
Qualquer profissional pode ser chamado a contribuir para a melhoria dos cuidados paliativos,
tanto para o RN quanto para a familia (Mendes, Da Silva, 2016).

Nos cuidados paliativos a avaliagdo da dor em RN enfrenta desafios Unicos, uma vez
que bebés em estado terminal podem ficar tdo debilitados que ndo apresentam sinais de
comportamento dor, seja por meio de expressdes visuais ou de movimentos corporais. Assim,
as ferramentas de avaliacdo da dor neonatal podem nao ser eficazes para medir com precisao a
dor em bebés. Entretanto, sugere que os cuidadores reconhegam que a dor estd presente em
todas as situagdes envolvidas (Gale, Brooks 20006).

As situagdes incompativeis com a vida podem se beneficiar de cuidados paliativos
pré-natais. O casal precisa ser informado sobre o diagnostico, o prognodstico e a evolugdo
esperada da doenca, eles devem estar cientes de todas as opgdes terapéuticas disponiveis, que
incluem: interrupcdo da gestagdo, continuidade da gravidez e cuidados paliativos. O casal
deve ser envolvido na elaboracdo do plano de cuidados para o RN. Isso deve abranger a
defini¢ao dos cuidados disponiveis no momento do parto, o tipo de intervengdes paliativas
antes e depois do nascimento, bem como os cuidados de conforto (Mendes, Da Silva, 2016).

A abordagem aos pais deve ser guiada pelo bom senso, empatia e respeito pela
unidade familiar e suas opinides culturais. A comunicagdo de mas noticias deve ser
cuidadosamente planejada pela equipe, sendo realizada em uma reunido multiprofissional. A
comunica¢do deve ocorrer o mais cedo possivel, pois isso fortalece a confianga entre a equipe
e a familia (Mendes, Da Silva, 2016).

Estabelecer um plano de cuidados com antecedéncia auxilia a equipe na definigdo de
estratégias para melhorar a qualidade de vida, controlar a dor e outros sintomas, além dos
cuidados do fim da vida. A inclusdo dos pais nos cuidados paliativos neonatais favorece o
vinculo afetivo, fortalece o sentimento de competéncia como pais e ajuda na construgdo de
memorias. A educagdo, a capacitacdo e o treinamento dos pais sdo fundamentais para que
possam participar ativamente (Mendes, Da Silva, 2016).

A demanda por cuidados paliativos pediatricos na Unidade de Terapia Intensiva
Neonatal é especifica. A Academia Americana de Pediatria recomenda a inclusdo precoce e
integrada dos Cuidados Paliativos, pois assim, € possivel garantir que o plano de cuidados e
os objetivos terapéuticos sejam alinhados com as necessidades da familia (Santana, et al,

2019).
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As decisdes sobre a suspensdo da hidratagdo e nutricdo no final da vida devem
considerar o conforto do RN e os principios dos cuidados paliativos. A ética pode ser uma
ferramenta valiosa para abordar essas decisdoes. Antes de proceder com a retirada do
ventilador, ¢ importante que a equipe discuta um plano de cuidados individualizado, que ajude
os profissionais a antecipar diferentes cendrios ap6s a extubag¢do e a adotar as medidas
apropriadas. No momento da extubagdo, o RN deve estar confortavel e, se for desejado, pode
ser colocado nos bragos dos pais (Mendes, Da Silva, 2016).

Oferecer cuidados aos bebés com diagndsticos que limitam a vida representa um
desafio significativo tanto para as familias quanto para os profissionais de satde. Os pais tém
dificuldades em aceitar a ineficiéncia de intervencdes de suporte a vida e podem insistir na
continuidade de tratamentos que ndo trazem beneficios. Ha muitos desafios ao estabelecer um
ambiente de cuidados paliativos diante de tecnologias tdo invasivas. Nesse contexto, a
utilizacdo de protocolos e diretrizes padronizadas pode ajudar a equipe a enfrentar essas

dificuldades (Gale, Brooks, 2006).

2.6 ABORDAGENS INTERDISCIPLINARES

Uma equipe interdisciplinar de cuidados paliativos desempenha um papel essencial no
suporte ao RN e sua familia, pois fornece auxilio no luto antecipado e orienta na escolha das
intervengoes terapéuticas (Cassidy, 2018). Segundo o Ministério da Satde 2018, os cuidados
paliativos devem ser desenvolvidos por uma equipe multiprofissional e interdisciplinar. Os
profissionais devem utilizar a comunicagdo sensivel ao paciente e empatica, com respeito a
verdade e a honestidade em todas as questdes que envolvam pacientes, familiares e
profissionais.

A distingdo entre os termos multiprofissional e interdisciplinar ¢ importante para
entender as dindmicas de colaboracdo no ambiente de satde. A diferenca entre
multiprofissional e interdisciplinar estd na profundidade da colabora¢do. No modelo
multiprofissional, profissionais de diferentes areas trabalham juntos de forma coordenada,
mas mantém suas praticas independentes. J4 no modelo interdisciplinar, ha uma integracdo
ativa entre os saberes e praticas das disciplinas, com troca continua de conhecimentos e
desenvolvimento de solu¢des conjuntas, visando um cuidado mais holistico e integrado.
Assim, o modelo multiprofissional foca na coordenagdo, enquanto o interdisciplinar busca

uma colaboragao mais coesa (Peduzzi, et al, 2020).
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No contexto dos cuidados paliativos, a equipe de enfermagem atua de forma
interdisciplinar, buscando oferecer um cuidado profissional que minimize o sofrimento e
promova conforto e dignidade ao paciente com doenga grave e sua familia. Isso se da por
meio de uma abordagem que atende as necessidades humanas fundamentais, abrangendo
aspectos fisicos (Agéncia Nacional de Cuidados Paliativos, 2019).

O enfermeiro e a equipe de enfermagem desempenham um papel indispensavel na
equipe multiprofissional de cuidados paliativos, uma vez que sua formagao se fundamenta na
pratica do cuidar. Para garantir a qualidade dos servigos de cuidados paliativos, ¢ essencial
que o enfermeiro esteja presente na equipe, pois ele atua como um articulador entre os
profissionais e formando um elo, promovendo uma integracdo entre os profissionais € o
contexto familiar (Instituto Nacional de Cancer, 2022).

O médico desempenha um papel importante no cuidado de pacientes em fase terminal,
sendo responsavel pelo diagndstico precoce da condi¢do, orientando tanto o paciente quanto
sua familia, e coordenando uma equipe especializada que acompanha o tratamento. Além
disso, o médico ¢ fundamental para promover o bem-estar do paciente, abordando suas dores
fisicas e emocionais (Nelli, et al, 2022).

A medicina fetal tem possibilitado diagndsticos precoces e mais assertivos, gragas ao
uso da ultrassonografia avangada e de exames invasivos, além de tratamentos intra utero.
Dessa maneira, malformagdes fetais, incluindo aquelas que sdao graves ou letais, podem ser
detectadas logo no inicio do pré-natal. A comunicacdo de uma noticia sobre uma
malformacdo grave ou letal, ¢ realizada pelo médico, exigindo imensa sensibilidade e empatia
Além disso, desempenha um papel fundamental no acompanhamento da gestante, desde o
diagnostico até o acompanhamento ambulatorial e o parto. A assisténcia a familia, nesses
casos, exige cuidado e atengdo, pois o médico precisara discutir a ado¢do de cuidados
paliativos ao nascimento, levando em considerag¢do o diagnéstico, o prognostico e as decisdes
tomadas pela familia. (Figueredo, Souza, 2021).

O objetivo da fisioterapia ¢ ajudar o individuo a retornar a um estilo de vida que se
aproxima do nivel funcional que tinha antes da doenca. Nos cuidados paliativos,
acompanhando que a doenga estd avancando, a fisioterapia busca manter ou melhorar a
funcionalidade do paciente dentro de suas limita¢cdes. Uma atividade funcional ¢ definida
como a capacidade de viver de maneira independente, sendo um conceito que depende do que
o proprio paciente considera essencial para seu bem-estar fisico, emocional e social (Instituto

Nacional de Cancer, 2022).
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O profissional de Servico Social desempenha um papel ativo e propositivo diante das
diversas realidades que geram as multiplas manifestagdes da questdo social. Sua atuacdo vai
além da mera identificacdo de problemas, ele busca intervir de maneira eficaz, promovendo a
mudanga (Tierling, Oliveira, 2024).

Além disso, o assistente social atua como um elo entre os pacientes € 0s recursos
disponiveis na comunidade, facilitando o acesso a servigos que podem complementar o
tratamento de saude. Isso inclui o apoio em questdes como habitagdo, alimentagdo, assisténcia
financeira e redes de apoio social. A atuacdo do assistente social €, portanto, vital para
garantir que o cuidado seja realmente integral, considerando ndo apenas os aspectos fisicos da
saude, mas também as dimensodes sociais ¢ emocionais que influenciam a qualidade de vida.
Ao trabalhar em colaboracdo com outros profissionais de saude, o assistente social garante
que as instrucdes sejam holisticas, respeitando as necessidades e os direitos do paciente
(Instituto Nacional de Cancer, 2022).

A atuacdo do psicélogo com pacientes ¢ fundamentada em trés pilares principais: as
técnicas da psicologia, os aspectos assistenciais € as questoes relacionadas ao fator espiritual e
a morte (Batista, Paoli, Da Silva, et al, 2022). E possivel dizer que a atuagio do psicélogo
nessa area visa a auxiliar o paciente e seus familiares para que possam lidar com as mudangas
e as limitagdes que foram impostas por uma doenga sem possibilidade de cura, e que, por essa
razao, requer cuidado e acolhimento para que possam tentar elaborar sua atual condi¢ao de
vida e criar mecanismos para enfrenta-la (Instituto Nacional de Cancer, 2022).

A implementacdo de programas multiprofissionais e interdisciplinares de maneira
estruturada tem sido amplamente debatida, dada a importancia significativa que esse
investimento tem na melhoria da comunicagdo entre a equipe de satide e a familia do paciente.
Ao promover um dialogo, esses programas nao apenas fortalecem a relagdo de confianga entre
os profissionais de satde e os familiares, mas também garantem que as escolhas feitas
reflitam os valores e desejos do paciente. Além disso, ao integrar diferentes areas de
conhecimento, esses programas podem abordar as multiplas dimensdes da saude, incluindo
aspectos fisicos, emocionais e sociais, proporcionando um suporte mais completo e eficaz.

(Pereira, et al, 2022).

2.7 PAPEL DO ENFERMEIRO NO CONTEXTO DO CUIDADO PALIATIVO PERINATAL

O enfermeiro ¢ o profissional de nivel superior da area da saude que realiza cuidados diretos e

indiretos com as pessoas em todas as areas assistenciais que demandam a¢des de enfermagem.
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Segundo o Cédigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem (CEPE) a “enfermagem é uma
profissdo comprometida com a satide e qualidade de vida da pessoa, familia e coletividade”.
No século XIX foi definida por sua precursora, Florence Nightingale, como “arte e ciéncia de
cuidar do ser humano” (Academia Nacional de Cuidados Paliativos, 2012).

Entretanto, lidar com a concep¢do da vida humana ou com sua terminalidade ¢
extremamente complexo. Diante disso, o enfermeiro deve ter um olhar atento, considerando
os diferentes significados que podem influenciar a qualidade com que esse fendmeno
aconteca. Todavia, cada sociedade tem sua propria cultura, hdbitos, crencas e valores,
oferecendo as pessoas significagdes variadas e diferentes recursos para seu respectivo
enfrentamento (Lima, et al, 2023).

A enfermagem busca realizar o cuidado em sua concep¢ao plena, alinhada com a
condicdo humana, visando contemplar as competéncias basicas dessa pratica, com o
objetivo de melhorar a qualidade de vida. Nesse contexto, possui busca desenvolver um
espaco favorecedor de despedidas, de preparo para a decisdo da partida e de reflexdo para os
que sobreviveram. Diante disso, ¢ fundamental que o enfermeiro se conscientize sobre a sua
responsabilidade com a humaniza¢dao por ser ele o profissional do cuidado e possuir
todas as ferramentas para a execu¢do (Souza, ef al, 2021).

O papel do enfermeiro no manejo dos sintomas mais comuns em cuidados paliativos
abrange desde a identificacdo e classificagdo do sintoma até a avaliacdo de sua intensidade,
localizagdo, fatores que o desencadeiam e que falharam. Além disso, envolve o
reconhecimento de suas caracteristicas multifatoriais e a influéncia de elementos culturais,
sociais e espirituais na percepc¢ao do paciente, o que demanda agdes interdisciplinares. Cabe
ao enfermeiro compreender as terapias, tanto medicamentosas quanto nao medicamentosas,
prestando uma assisténcia adequada ao paciente (Coren SC, 2016).

As habilidades do enfermeiro devem estar direcionadas para a avaliacdo sistematica
dos sinais e sintomas, para o apoio a equipe multiprofissional na defini¢do de prioridades para
cada paciente; para a interacdo com a dindmica familiar e, especialmente, para o refor¢co das
orientagdes clinicas, garantindo que os objetivos terapéuticos estabelecidos pela equipe
multidisciplinar sejam alcan¢ados (Academia Nacional de Cuidados Paliativos 2012).

Entretanto, a formacdo e capacitacdo continua dos profissionais de enfermagem sdo
fundamentais para que a assisténcia em enfermagem seja holistica e personalizada. A
educagdao em cuidados paliativos ira possibilitar aos enfermeiros adquirir conhecimentos,
habilidades e capacitdlos para dispor atitudes necessarias corretas. Dessa maneira, a

preparacdo inclui o desenvolvimento de competéncias em comunicacdo sensivel para
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discutir planos de cuidado, expectativas e preferéncias de fim de vida com pacientes e
familiares, aspecto critico, efetivando, assim, a pratica do cuidado paliativo (Perez, et al,
2024).

Dado o contexto, ¢ essencial que o enfermeiro esteja adequadamente preparado, com
conhecimentos especializados em cuidados paliativos, para que sua atuacdo na drea seja
eficaz. Dessa forma, sera possivel oferecer uma assisténcia de alta qualidade e humanizagao,
sobretudo, em relacdo a pacientes que apresentam alguma doenca que ameace a vida (Lima, et

al, 2023).

2.8 TEORISTA DE ENFERMAGEM

A Teoria Humanistica surgiu na década de 1970, a partir das vivéncias das enfermeiras
Josephine Paterson e Loretta Zderad no campo da docéncia e da assisténcia em Enfermagem,
posteriormente, publicou seu livio no ano de 1976, com a descrigdo da construgdo e
elaboragdo dessa teoria de enfermagem (Schafer, et al, 2020).

Josephine E. Paterson, formada pela St. John's University e pelo Lenox Hill Hospital,
completou sua pos-graduacdo na Johns Hopkins School em Baltimore, Maryland, e obteve
seu doutorado em Ciéncia da Enfermagem, com especializacio em Enfermagem Psiquiatrica
e Saude Mental. Ela desenvolveu sua carreira académica na State University of New York e se
aposentou em 1985, apds atuar como especialista em Enfermagem Clinica no Northport
Veterans Administration Medical Center. Ao longo de sua trajetdria, Paterson se dedicou ao
ensino e a promocao da Enfermagem Humanistica, influenciando profissionais da area,
académicos e docentes de instituicdes de ensino superior (De Paula, et al/, 2004).

Loretta T. Zderad, formada pela Loyola University e pela St. Bernard's Hospital
School of Nursing, obteve seu mestrado em Ciéncias pela Catholic University e seu doutorado
em Filosofia pela Georgetown University, ambos em Washington. Foi membro do corpo
docente da State University de New York, em Stonybrook, e se aposentou em 1985 como
Associado chefe de Educagdao em Enfermagem no Northport Veterans Administration Medical
Center. Ao longo de sua carreira, Zderad se dedicou ao ensino universitario e a lideranga em
grupos voltados a Enfermagem Humanistica. (De Paula, et a/, 2004).

As referidas teoristas apresentaram interesses em comum € uma trajetoria profissional
semelhante, ocorrendo o encontro existencial de Josephine Paterson e Loretta Zderad no
mundo vida da Enfermagem, as quais desenvolveram uma teoria que, conforme descreveram,

¢ a "pratica de Enfermagem Humanistica" Paterson e Zderad (1979), uma vez que parte de
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situacdes praticas dialogadas, vivenciadas e experienciadas no mundo do cuidado em satde.
Sendo assim, no ano de 1976, foi publicado o Humanistic Nursing, livro que foi reeditado no
ano de 1988 e que contém os pressupostos, bem como as bases fenomenologicas e
existenciais, da Teoria de Enfermagem Humanistica (De Paula, et a/, 2004).

Seus pressupostos teoricos sdo classificados como: a valorizagdo da relagdo
terapéutica; a valorizagdo da experiéncia subjetiva do cliente; foco na experiéncia do cliente; a
crenga na potencialidade do sujeito na dire¢do do crescimento, foco terapéutico centrado na
pessoa e na relagdo (Angus, Watson, Elliottc, 2014). A teoria e a pratica da Enfermagem
Humanistica estdo ligadas a vivéncia, a defini¢do dos conceitos, a participagdo ativa e a
perspectiva individual de cada enfermeira em relagdo ao seu entendimento sobre a profissdo e
o mundo ao seu redor. Nesse contexto, as tedricas propdem trés fundamentos essenciais para a
Enfermagem humanistica: o didlogo, a comunidade e a Enfermagem fenomenoldgica
(Pagliuca, Campos, 2003).

A Teoria Humanistica de Paterson e Zderad tem como base que a ciéncia da
enfermagem ¢ desenvolvida a partir das experiéncias vividas entre enfermeiros e pacientes,
constituindo o significado dessa experiéncia o ponto de partida para o estabelecimento de
uma relacdo intersubjetiva (Araujo, Aragjo, 2015).

Segundo Paterson e Zderad, a satde ¢ definida pela disposi¢do de uma pessoa em se
abrir as vivéncias da vida, independentemente do seu estado fisico, social, psicoldgico ou
espiritual, pois a saude abrange mais do que simplesmente a auséncia de enfermidades.
Assim, mesmo diante de uma doenca, um cliente pode ser considerado saudavel se mantiver
essa abertura as experiéncias. O relacionamento entre o enfermeiro e o cliente pode
proporcionar conforto, pois uma pessoa pode encontrar tranquilidade mesmo ao lidar com
uma enfermidade, especialmente quando hd um envolvimento do outro em relagdes
verdadeiras (Mérces, Rocha, 2006).

Paterson e Zderad consideram a enfermagem como um didlogo dindmico, que
permite a compreensdo ¢ a descri¢ao das experiéncias de enfermagem. Para que esse didlogo
dindmico ocorra, € essencial que o enfermeiro tenha um embasamento em filosofia e ciéncias
humanas, além de buscar o autoconhecimento por meio de cursos, leituras e expressoes
artisticas. Para fundamentar a teoria da pratica humanistica, as tedricas se apoiaram nas ideias
de varios filosofos, incluindo Martin Buber. O didlogo vai além de uma simples conversa
entre duas pessoas, trata-se de uma interacdo onde se da um verdadeiro compartilhamento,
uma transagao intersubjetiva, envolvendo a conexao entre individuos tnicos (Do Nascimento,

Trentini, 2004).
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Na teoria humanistica o conceito ambiente estd associado ao ser humano como
habitando em dois contextos: seu mundo interior € 0 mundo externo, composto por pessoas,
objetos e coisas. O mundo externo, definido por essa presenca de individuos e coisas, ¢
reconhecido como o espaco onde o cuidado acontece, sendo o contexto ao qual a pessoa

pertence (Persegona, Zagonel, 2006).
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3 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Neste capitulo serdo descritos os procedimentos metodologicos utilizados para a
realizacdo deste estudo. Trata-se da apresentagdo do caminho percorrido, abrangendo a
modalidade de pesquisa, bem como local do estudo, sujeitos de pesquisa, coleta de dados,

aspectos éticos e analise de dados.

3.1 MODALIDADE DA PESQUISA

Este estudo foi realizado através de uma pesquisa de campo, descritivo exploratoria
com abordagem qualitativa, que visou analisar os conhecimentos dos enfermeiros no contexto

dos cuidados paliativos perinatal.

3.2 LOCAL DE REALIZACAO DA PESQUISA

A pesquisa foi realizada nos setores de atendimento perinatal de um hospital de médio
porte localizado no interior de Santa Catarina.

A unidade neonatal conta com 07 leitos de cuidados intermediario neonatal e 03 na
modalidade canguru, 08 leitos de terapia intensiva neonatal. J4 o setor de clinica obstétrica
possui 29 leitos de alojamento conjunto, o centro obstétrico abrange 4 leitos de pré-parto, e 02

quartos pre-parto, parto e pos parto.

3.3 POPULACAO E SUJEITOS DE PESQUISA

Na presente pesquisa definiu-se como populacdo de estudo enfermeiros atuantes na
unidade neonatal e obstetricia. A amostra deste estudo foi composta por 16 participantes que
atenderem os critérios de inclusdo e exclusdo descritos abaixo.

Como critério de inclusdao foi compreendido enfermeiros atuantes hd mais de um ano
no atendimento ao perinatal que concordaram com o Termo de Consentimento Livre
Esclarecido (TCLE) e assinaram juntamente com o termo de gravacao de voz.

Os critérios de exclusdo foram de profissionais em periodo de férias, licenca
maternidade, atestado médico ou afastamento por qualquer outro motivo no periodo da coleta

de dados € com menos de um ano de atuagao na area.
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Os sujeitos da pesquisa foram entrevistados nas unidades descritas acima, respeitando
o fluxo de atendimento e disponibilidade dos mesmos.
O periodo da pesquisa abrangeu os meses de julho a setembro de 2024, sujeito as

autorizagOes necessarias.

3.4 ENTRADA NO CAMPO

A pesquisa somente ocorreu apos apresentagdo do projeto ao Representante Legal da
instituicao onde foi exposto a finalidade, o objetivo da pesquisa e sua importancia, bem como
sua relevancia ao meio académico.

Apbs aprovagdo do projeto pela institui¢do foi encaminhado para o Comité de Etica
em Pesquisa (CEP), ressaltando que o inicio da pesquisa aconteceu mediante a liberacdo do
CEDP, sob parecer de n° 6.969.429.

Apoés as aprovacdes necessarias, os objetivos da pesquisa foram apresentados aos
enfermeiros atuantes na drea. A abordagem aos participantes ocorreu de forma
individualizada, em lugar reservado e que ndo prejudicasse o fluxo de trabalho. Convém,
ainda, que nesse contato a entrevista teve cardter estritamente confidencial e que as
informagdes prestadas permanecerao no anonimato.

Apos apresentado ao participante o TCLE (anexo II) para conhecimento dos
objetivos, bem como, o Termo de Gravagao de Voz e diante do aceite, iniciou-se a coleta das

respectivas assinaturas, apos foi aplicado o roteiro de entrevista semiestruturada.

3.5 PROCEDIMENTO DE COLETA

Os procedimentos de coleta de dados iniciaram mediante autorizagao do Representante
Legal e do CEP.

A pesquisadora se apresentou individualmente para cada participante do estudo,
realizando a leitura e discussdo do TCLE. Apds concordarem, livre e espontaneamente, em
participar do estudo, os profissionais assinaram o TCLE (anexo II), em duas vias de igual teor,
ficando uma com a pesquisadora ¢ a outra com o entrevistado e a primeira via de dominio do
pesquisador por um periodo de 5 anos. Cada individuo que compds a amostra foi avaliado
individualmente, em ambiente privativo, minimizando riscos de constrangimento.

Para melhor aproveitamento das entrevistas foi realizada gravagdo de voz dos

entrevistados, mediante assinatura do Termo de Gravagdo de Voz. As entrevistas foram
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transcritas pela pesquisadora e as respostas foram validadas pelos participantes. Durante a
analise de dados foi mantido o anonimato dos participantes, sendo estes caracterizados pelo
nome de “flores”, a duragdo aproximada da entrevista foi de 25 minutos cada.

O instrumento de coleta de dados foi um roteiro de entrevistas com perguntas abertas e
fechadas, abordando questdes relevantes ao tema pesquisado. Entretanto, a fim de
aperfeicoamento do o instrumento de coleta de dados (apéndice I) foi aplicado de antemao um
teste piloto com 2 participantes com perfil que se assemelhe com populacao de estudo, sendo
que estes ndo constardo na pesquisa. Permitindo, ajustar e aprimorar a validagdo do roteiro de

perguntas. Ao término, agradeceu-se a participacao de cada sujeito de pesquisa.

3.6 ANALISE E INTERPRETACAO DOS DADOS

A organizagdo do banco de dados foi feita por meio de uma planilha especifica no
programa Microsoft Excel. Na sequéncia foi realizada pelo método Bardin (1988) alinhados
com literatura vigente bem como vinculados a teoria Humanistica de Paterson e Zderad que
partem do pressuposto de a enfermagem se desenvolve a partir das experiéncias vividas entre
enfermeiros e enfermos, sendo fundamental o significado que tem, para cada um, o vivenciar
o mundo (Mercés, Rocha, 2006).

A andlise de conteudo, conforme Bardin (1988), ¢ um conjunto de técnicas que visa
sistematizar e descrever o conteido das comunicagdes, organizando-o em categorias. O
processo envolve trés etapas principais: Pré-analise: descricdo das entrevistas, mantendo as
expressOes verbais originais. Descrigdo analitica: leitura repetitiva e interativa do material,
classificando os dados em topicos e formando unidades de significados. Interpretacdo
inferencial: constru¢do de categorias de experiéncia e interpretagdo dos dados com apoio da

literatura relevante.

3.7 PROCEDIMENTOS ETICOS

O estudo atende aos preceitos éticos determinados na resolugao n° 466 de 12 de
dezembro de 2012 implementada pelo Conselho Nacional de Satde (CNS), que dispde sobre
os testes e pesquisas realizadas com seres humanos e dos direitos que lhe sdo assegurados. Foi
esclarecido para cada participante o objetivo, métodos, beneficios que este estudo pode, lhe

trazer e os incomodos ou constrangimentos que este poderia ocasionar (Brasil, 2012).
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Cada participante recebeu um TCLE, o qual foi assinado, autorizando desta forma sua
participagdo no estudo, foi enfatizada também, que a participagdo do presente estudo ¢
voluntéria, assim quem nao quis participar do estudo teve todo direito de se recusar em
qualquer momento da pesquisa. Nao houve nenhuma forma de ressarcimento pela
participagdo da pesquisa.

O estudo apresentou risco minimo aos participantes, considerando-se o risco de
constrangimento ao responder os itens do formuléario de coleta de dados. Para minimizar o
risco a coleta de dados foi individualizada, em ambiente privativo, e foram preservados o
sigilo e anonimato dos participantes. Os instrumentos de coleta de dados foram identificados
por pseudonimos, utilizou-se nome de flores que substituird o nome do participante.

Se algum participante se sentir de alguma forma prejudicado apds a pesquisa, possuia
o direito ao suporte emocional pelo Nucleo de Estudos Avancados em Psicologia (NEAP),
mas nenhum participante necessitou deste servico.

Enquanto beneficios do estudo pode-se destacar a importancia da implementagdo de
protocolos que conduzem a pratica correta, diminuindo disparidades do cuidado, gerando
variacoes na qualidade da assisténcia prestada. Além disso, os resultados da pesquisa serdo
entregues para a equipe de saude para que esta dé continuidade nas intervengdes necessarias.

Em relagdo aos dados do municipio e do local de pesquisa, comprometeu-se manter

sigilo, garantindo o anonimato durante a divulgagdo dos resultados.
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4 RESULTADOS E DISCUSSOES

Neste capitulo, serdo apresentados e discutidos os principais resultados obtidos a partir
da andlise dos dados coletados no estudo. A abordagem adotada para a analise dos dados
levou em consideragdo as experiéncias, opinides e percepgdes dos profissionais de satde, com

foco nas praticas assistenciais nas areas de neonatologia e obstetricia.

4.1 CARACTERIZACAO DA AMOSTRA

A amostra do estudo foi composta por 16 enfermeiros atuantes nas areas de
neonatologia e obstetricia, especificamente nas unidades neonatal, centro obstétrico e clinica
obstétrica. Esses profissionais desempenham fungdes essenciais no atendimento de gestantes,
parturientes e recém-nascidos.

Os participantes do estudo apresentaram uma diversidade de especializagoes. O tempo
de atuagdo variou entre 1 ano e 2 meses a 12 anos, refletindo a vasta experiéncia na area.
Além da formacdo em enfermagem, os profissionais apresentaram diversas especializacdes, o
que evidencia a qualificagdo e a diversidade de saberes e praticas desses profissionais. Entre
as especializagdes mais comuns entre os participantes, destacam-se areas como: obstetricia,
saude materno-infantil, amamentacdo, neonatologia e enfermagem em terapia intensiva
neonatal.

A diversidade de especializagdes na amostra reflete a complexidade e a amplitude do
cuidado prestado pelos profissionais de enfermagem nesses setores, que exigem um
conhecimento especializado e atualizado para lidar com as demandas de saude tanto no
contexto da gestagdo, do parto, quanto nos cuidados intensivos para recém-nascidos e

pacientes neonatais.

4.2 CATEGORIAS E SUBCATEGORIAS

Com base nas respostas obtidas durante as entrevistas, foram identificadas e

estruturadas 3 categorias principais, as quais podem ser verificadas no quadro 2, a seguir:

Quadro 2 - Categorias e subcategorias de analise

Categorias de Analise Subcategorias de Analise
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1.1 Cuidado humanizado

1. Percepgdo e Conhecimento dos Enfermeiros 1.2 Apoio a familia
Cuidados Paliativos Perinatais;

1.3 Integralidade do cuidado

1.4 Conforto

1.5 Terminalidade

2. Praticas Atuais de Cuidados Paliativos 2.1 Praticas voltadas para: O cuidado centrado

. . ., N na crianga e familia
Perinatais: Principios e Aplicagdes ¢

2.2 Praticas voltadas para: Alivio de sintomas
e conforto

2.3 Praticas voltadas para: Elegibilidade e
integragdo com tratamento

3. Desafios do Paliativismo Perinatal
3.1 Limitagdes frente a capacita¢des e suporte

3.2 Comunicagdo com Familias

3.3 Falta de Protocolos e Integragdo dos

Cuidados no Cuidado Paliativo Perinatal

Fonte: Elaborado pelo autor, 2024.

4.2.1 Percepcio e conhecimento dos enfermeiros sobre o cuidado paliativo perinatal

A percepgao e o conhecimento dos enfermeiros sobre o cuidado paliativo perinatal sdo
componentes fundamentais para garantir uma assisténcia adequada e humanizada, bem como
para com suas familias. O paliativismo perinatal transcende o mero manejo dos sintomas,
integrando um cuidado holistico que abrange tanto o alivio do sofrimento fisico quanto o
suporte emocional a familia, além de enfatizar a comunicagdo compassiva (Cabega, Melo,
2020).

Nesta categoria, foram estabelecidas subcategorias com o intuito de detalhar e
aprofundar as nuances observadas nos dados, as quais foram descritas da seguinte forma:

Cuidado humanizado, Apoio a familia, Integralidade do cuidado, Conforto e Terminalidade
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4.2.1.1 Cuidado humanizado

Esta subcategoria aborda as percepgdes dos enfermeiros em relagdo ao cuidado
paliativo perinatal, refletindo suas experiéncias e entendimentos sobre o tema. Sabe-se que a
percepcao dos profissionais ¢ moldada pelo cotidiano da pratica e pelas situagdes desafiadoras
que enfrentam ao lidar com pacientes em condi¢do terminal ou com diagndsticos limitadores
da vida. Nesse contexto, o cuidado humanizado assume uma conota¢do central, pois os
profissionais procuram ndo apenas atender as necessidades clinicas, mas também garantir
conforto, acolhimento e dignidade ao paciente e a familia. A humaniza¢do se manifesta na
tentativa de promover um ambiente de respeito e compaixao, criando um espago onde os pais
e 0 bebé possam estabelecer vinculos, ainda que breves, e recebam suporte emocional durante
essa fase delicada (Sonaglio, et al, 2022).

Neste estudo os participantes foram questionados sobre suas percepgdes acerca da
tematica, de forma geral as respostas trouxeram a responsabilidade do enfermeiro atender as
demandas sociais e de saude da populacdo. Como representado pelas participantes Tulipa,

Jasmim e Girassol, as falas destacam a importancia do cuidado humanizado.

[-..] “Todo cuidado prestado ao recém-nascido e familiar, desde pais, mdes e avos,
promovendo uma assisténcia humana de modo que possa levar conforto.” (Tulipa)

(grifo meu)’

[...] “O cuidado paliativo perinatal para mim é o cuidado humanizado de uma
puérpera onde o bebé que nasce com malformag¢do ou sem chances de vida.”
(Jasmim) (grifo meu)’

[...] “E alivio da dor humanizagio, acolhimento, comunicacdo, espiritualidade,
cuidados psicoldgicos, entre outros.” (Girassol) (grifo meu)’

Isso reflete uma percep¢do dos profissionais de enfermagem voltada para a
“humanizac¢ao do cuidado” e o “acolhimento integral” das familias no contexto assistencial.

Essas declaragdes destacam uma compreensdo dos profissionais sobre a importancia
de um cuidado que vai além das necessidades fisicas, enfatizando o suporte emocional e
psicologico oferecido ndo apenas aos pais, mas também aos avos e outros membros da

familia. Essa percepcdo sugere que os profissionais reconhecem o papel ampliado da

! Entrevista respondida por Tulipa [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
2 Entrevista respondida por Jasmim [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
3 Entrevista respondida por Girassol [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
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enfermagem.

Segundo Camilo, et al (2022), os cuidados paliativos sdo caracterizados por serem
abrangentes, integrados e dinamicos, voltados para o atendimento das necessidades fisicas,
emocionais, sociais e espirituais do paciente e de sua familia. Os cuidados devem estar
presentes em todo o processo, desde a gestagdo até o luto, priorizando o respeito e a dignidade
de todos os envolvidos. Inicialmente, os cuidados paliativos podem ser aplicados em conjunto
com intervengdes curativas, mas, quando a cura deixa de ser possivel e o prognostico se torna
grave, sua importancia torna-se ainda mais evidente.

A Teoria Humanistica de Paterson e Zderad pode ser um elo poderoso para
compreender essa pratica. Segundo a teoria, o ser humano ¢ unico e interage constantemente
com seu ambiente, o que se traduz em relagdes significativas. No contexto do cuidado
paliativo, essa relacdo "EU-TU" ¢ essencial, pois os profissionais de enfermagem sdo ndo
apenas prestadores de cuidados, mas também companheiros que reconhecem a singularidade
de cada situagdo. Essa interagdo respeitosa e empatica cria um espago onde os pais e outros
familiares podem expressar suas emocgdes, estabelecer vinculos e vivenciar um momento de
dignidade, mesmo diante da dor da perda (Paterson, Zderad, 2008).

Considerando o conhecimento a nivel conceitual do cuidado paliativo perinatal, os
relatos dos profissionais indicam uma compreensdo soélida sobre o tema. Eles reconhecem a
importancia desse cuidado, que se fundamenta na humanizacdo e no acolhimento. Essa visao
¢ corroborada pela declaragdo de Lirio: /.../ “Nao necessariamente so no final da vida, mas
naquele periodo em que vocé ndo tem o que fazer mais da doenga.”

Essa percepgdo reflete um entendimento abrangente do cuidado paliativo, que ndo se
limita as fases finais da vida, mas se estende a momentos criticos em que as intervengdes
curativas ja nao sao eficazes. Os profissionais destacam a necessidade de um suporte integral,
que respeite a dignidade do paciente e promova o bem-estar emocional da familia,
reconhecendo que o luto e a dor fazem parte desse processo. Nesse contexto, sdo apresentados

os relatos de Iris e Cravo.

[-..] “Respeito, amor, carinho, cuidado principalmente, sdo os principais principios
que guiam os cuidados paliativos, principalmente o amor... porque aquela crianga
foi extremamente desejada, entdo... eu acho que ¢ isso, a gente sempre tenta seguir
esses principios por mais que seja dificil seja um momento curto que seja positivo
na vida dos pais e do bebé.” (Iris) (grifo meu)*

Cuidado, calma, entendimento para aquele pai aquela mde que td passando por
esse periodo de sofrimento também poder td guiando ele na trajetoria porque é

* Entrevista respondida por Iris [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
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dificil a mae ter um filho e ndo vai levar pra casa, poder ta conversando, utilizando
palavras de conforto, nesse tempo, parte, paliativa que é pior parte pra todo mundo,
seja perinatal, seja uma outra idade é complicado de lidar, utilizar palavras de
conforto para o ente dessa crianga. (Cravo) (grifo meu)’

Essa abordagem humanizada ¢ essencial para facilitar o estabelecimento de vinculos
afetivos, permitindo que os familiares vivenciem momentos significativos, mesmo em
circunstancias de extrema fragilidade. O acolhimento e a empatia sdo, portanto, elementos que
devem estar presentes na pratica dos profissionais, promovendo um ambiente que favoreca a
expressao de sentimentos e a elaboracao do luto.

Sabe-se que, para oferecer um cuidado humanizado, estratégias como acolhimento,
respeito, empatia e escuta ativa sdo fundamentais (Ministério da Satde, 2023). No contexto
deste estudo, os participantes destacaram em seus relatos a importancia dessas abordagens na
pratica didria. A escuta ativa, por exemplo, permite que os profissionais compreendam as
necessidades e desejos das familias, enquanto o acolhimento e a empatia promovem um
ambiente de respeito e dignidade. Assim, a integragao dessas estratégias no cuidado diario nao
apenas melhora a qualidade do atendimento, mas também fortalece o vinculo humano entre os
envolvidos.

O vinculo humano, conforme abordado por Paterson e Zderad, ¢ uma relagdo
intersubjetiva, em que tanto o paciente quanto o enfermeiro sdo seres uUnicos e
interdependentes, que se influenciam mutuamente (Wu; Volker, 2012). A ideia de
"ESTAR-COM" e "FAZER- COM", central na teoria, implica uma presenga genuina do
enfermeiro na vida do paciente, um envolvimento emocional e psicologico que vai além das
tarefas técnicas. Isso cria um espaco de cuidado compartilhado, onde a comunicagdo, a
confianga e a empatia sao fundamentais para o sucesso do processo de cuidado.

Estudos apontam que a percepcdo dos profissionais de satide sobre os cuidados
paliativos perinatal apresenta variagdes, no entanto, de forma geral, revela uma compreensao
crescente da importancia de oferecer uma abordagem humanizada e centrada no paciente
(Sociedade Brasileira de Enfermeiros Pediatras, 2021).

Neste estudo, constatou-se que o cuidado paliativo perinatal foi consistentemente
descrito como humanizado, englobando tanto o paciente (o beb€) quanto a familia,
especialmente a mae. Essa abordagem inclui a criagdo de um espago que respeita os direitos,
valores, praticas culturais e crencas espirituais dos individuos. Esses achados estdo em

consonancia com resultados de estudos anteriores, que também ressaltam a relevancia de uma

> Entrevista respondida por Cravo [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
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assisténcia que considere a dimensdo humanistica do cuidado (Alves, et al., 2022; Silva,
Gongalves, et al., 2023).

Essa subcategoria explorou as percepcoes dos profissionais de enfermagem sobre o
cuidado paliativo perinatal, destacando a importancia da humanizagdo nesse contexto. Os
relatos dos participantes enfatizaram a necessidade de um cuidado que va além das questdes
clinicas, incorporando acolhimento, empatia e suporte emocional. A Teoria Humanistica de
Paterson e Zderad foi central para entender o vinculo intersubjetivo entre enfermeiro e

paciente, refor¢ando a importancia da presenca empatica e do respeito a dignidade.

4.2.1.2 Apoio a familia

O apoio a familia foi apresentado como aspecto fundamental dos cuidados paliativos
perinatal. O foco ndo estd apenas no bebé, mas também em estender o acolhimento e suporte a
familia como um todo, especialmente em situacdes onde o prognostico ¢ desfavoravel.

Conforme destacado por Camélia.

[...] “Entdo eu acho que essa parte de cuidados paliativos é o acolhimento da
familia e desse bebé, o acolhimento dos bebés e também das familias né a gente
estende esse cuidado a familia, de bebés que gente sabe que nasceu com alguma
condicdo que os médicos classificam como incompativel com a vida ou com talvez
com uma baixa expectativa de vida, com prematuridade muito extrema que a gente
saiba que talvez evolua para um final ndo desejado pela familia e é isso, eu acho
que é o acolhimento dessa familia e desse bebé em todo o tempo que eles ficarem ali
com a gente, independente do final que vai se dar, essa historia, condigdo.. quadro
desse bebé.”

(Camélia) (grifo meu)®

A profissional reconhece que, ao lidar com bebés em condicdes classificadas como
"incompativeis com a vida" ou com uma baixa expectativa de sobrevivéncia, o papel da
equipe de satde vai além dos cuidados médicos. O acolhimento emocional e psicologico da
familia durante todo o processo ¢ considerado essencial, independentemente do desfecho
final.

E considerado essencial que os enfermeiros acolham os pais e familiares do neonato,
através da empatia, humanizac¢do e escuta com sensibilidade. Proporcionando a estimulagdo
do dialogo participativo conforme a necessidade dos pais, prezando pelo vinculo entre os

profissionais e a familia (Pires, et al, 2023).

% Entrevista respondida por Camélia [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
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Os profissionais também destacaram que o cuidado vai além do bebé e da mae,
estendendo-se a familia como um todo, reconhecendo que todos os envolvidos na gestagao

estdo emocionalmente conectados a situagdo. Conforme exemplifica Orquidea:

[...] “Eu acredito que seja tudo que envolve o cuidado com a mae e com o bebé de
uma situagdo que ndo tem um bom prognostico de gestagdo desde os aspectos de
cuidados emocionais, fisicos, tudo que envolve os dois e a familia. A gente ndo td
falando so de uma mulher, a gente ta falando de uma familia que tava envolvida
ali naquela gestagdo.” (Orquidea) (grifo meu)’

Essa abordagem amplia o foco tradicional do cuidado paliativo perinatal, enfatizando
que o suporte ndo se limita 3 mae, mas envolve todos os membros da familia que estavam
envolvidos e tinham expectativas em relagdo a gestacdo. O cuidado paliativo perinatal visa
fortalecer os lagos familiares e facilitar a criagdo de memorias, tanto enquanto o bebé esta
vivo quanto apds seu falecimento. Isso implica oferecer suporte as familias para que possam
aproveitar a0 maximo o breve tempo que tém com seu filho, incluindo a participagdo ativa
(Dombrecht, et al, 2023).

O vinculo emocional entre pais e bebé também foi percebido pelos participantes como

importante, conforme destacado por {ris.

[...] “Aquela crianga tdo esperada, ai chega, vem com alguma questdo ali e ai a
gente ja comeg¢a com essa questdo dos cuidados paliativos e medidas de conforto,
medidas tanto com os pais quanto com o bebé. O bebé a gente sempre mantém
extremamente confortavel, sem dor administra oxigénio, vai mantendo estavel, se
possivel coloca no peito, se possivel tenta fazer o entrosamento com os pais, a
gente fazia muito para aproveitarem bastante tempo com o bebé. Entdo eu defino os
cuidados paliativos como um cuidado de conforto, um cuidado de amor de fato

sabe, de aproximar os lacos.. por mais que curtos com o bebé e com os pais.”
(iris) (grifo meu)®

Além disso, a fala destaca a importancia do vinculo emocional entre pais e bebé. As
acOes da equipe visam permitir que os pais "aproveitem" o tempo que tém com o bebé,
criando memorias e promovendo um ambiente onde o amor, o cuidado e o apoio emocional
prevalecam. A expressdao "cuidado de amor" reforca que o cuidado paliativo ndo ¢ apenas
técnico ou médico, mas também profundamente afetivo, com o objetivo de proporcionar
dignidade e amor tanto ao bebé quanto aos pais durante um periodo extremamente dificil.

Compreende-se que os RN possuem além de demandas bioldgicas a serem atendidas,

7 Entrevista respondida por Orquidea [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
¥ Entrevista respondida por Iris [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
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necessitam de abordagem psicossocial, enfatizando a importadncia do suporte aos pais e
familiares. A assisténcia de enfermagem ao RN em cuidados paliativos envolve um
atendimento holistico e integral, atendendo as diversas necessidades do neonato e seus
familiares, promovendo a constru¢do de vinculo e acolhimento (Sociedade Brasileira de
Enfermeiros Pediatras, 2021).

A teoria humanistica de Paterson e Zderad destacam que o conhecimento nao pode ser
fundamentado apenas no conhecimento técnico e cientifico, mas sim pela abordagem integral
e existencial, considerados pilares essenciais para proporcionar um atendimento de
exceléncia. Com esse enfoque, o cuidado € prestado ajustando-se as especificidades de cada
individuo, tratando suas necessidades de forma tnica e integral (Lélis, et al, 2011).

Diante disso, conclui-se que ao assistir um neonato em cuidado paliativo precisamos
compreender que a familia faz parte deste processo, devendo estar incluida em todos os
momentos. Permitindo que expressem seus sentimentos e sejam respeitados seus anseios de
acordo com o permitido na hospitalizacdo. Consequentemente a familia se sentird acolhida e

incluida neste periodo tao dificil.

4.2.1.3 Integralidade do cuidado

A abordagem multiprofissional e integral foi fortemente destacado neste estudo,
sugerindo que o cuidado paliativo perinatal vai além dos aspectos médicos, incluindo também
o suporte psicoldgico e social para a familia, o que amplia o conceito de cuidado integral,

conforme mencionado pelas participantes Horténcia e Margarida.

[...] “O cuidado na sua integralidade, melhorar a qualidade de vida do paciente ou
da made no caso, cuidado humanizado, uma assisténcia ndo somente fisica, mas
também psiquica, a gente tem o apoio da psicologia entdo isso ajuda bastante.
(Horténcia) (grifo meu)’

[...]“Os cuidados paliativos sdo os cuidados realizados pela equipe
multiprofissional ao atendimento a mulher com sindrome na gestag¢do, acho que é
isso, a gente vai tratar essa mulher de forma humanizada, englobando todo contexto
que envolve aquele problema que ela tem.” (Margarida) (grifo meu)"

As falas de Margarida e Horténcia refletem a importancia da integralidade no contexto

dos cuidados paliativos durante a gestacdao. Trazendo a necessidade de tratar o paciente como

? Entrevista respondida por Horténcia [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
'"Entrevista respondida por Margarida [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
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um todo, considerando todos os aspectos da sua saude fisica, emocional e psicologica, em vez
de focar apenas na doenca ou condicao clinica.

Margarida ainda enfatiza a abordagem integral ao mencionar que os cuidados
paliativos sdo realizados por uma equipe multiprofissional, o que sugere a presenca de
diferentes especialidades trabalhando juntas para tratar a mulher "de forma humanizada". Ao
destacar que o cuidado deve englobar "todo o contexto" do problema que a paciente enfrenta,
ela demonstra uma visao ampla, que vai além da intervencdo médica e inclui o entendimento
das necessidades sociais, emocionais € familiares da mulher, dentro da realidade tnica de
cada paciente.

A inclusdo do apoio psicoldgico, apontado pelos participantes, demonstra que a
integralidade dos cuidados envolve maultiplos aspectos da satde, e que a psicologia
desempenha um papel fundamental na oferta de um cuidado mais completo e acolhedor. A
fala dela sugere que a satide emocional da paciente € parte integrante do processo de cuidado,
e ndo algo secundario. Horténcia reforca essa abordagem ao mencionar a melhoria da
qualidade de vida como objetivo central, reconhecendo que a assisténcia vai além do fisico e
inclui também o suporte psiquico e emocional.

A equipe multiprofissional ¢ reconhecida como um elemento fundamental para
assegurar a integralidade do cuidado. Essa atuagdo conjunta proporciona uma assisténcia
verdadeiramente humanizada e abrangente, promovendo bem-estar e dignidade em momentos
criticos e, consequentemente, impactando de forma positiva a qualidade de vida, aspecto que

também foi afirmado pela participante Azaleia.

[--.] “Os cuidados paliativos eu defino como o ramo que visa melhorar a qualidade
de vida e atender as necessidades fisicas, psiquicas e sociais tanto da crianga
quanto da familia que estd passando por esse momento. Entdo ndo visa em si s0 a
mde, mas também o respeito com o recém-nascido.” (Azaleia) (grifo meu)"

Estudos corroboram que o cuidado paliativo perinatal ¢ descrito como uma abordagem
holistica e interdisciplinar, centrada na familia, com o objetivo principal de melhorar a
qualidade de vida. Ele prioriza a comunicagdo, o compartilhamento de decisdes e o apoio
psicossocial, além de gerenciar diversos sintomas, facilitando o atendimento de criancas com
condi¢cdes médicas complexas. Um aspecto distinto desse cuidado ¢ o foco na atengdo
centrada na familia (Santana, et al, 2019; Dantas, et al, 2024 e Falck, et al, 2016).

A aplicacdo teoria humanistica nos traz a superacao do tecnicismo, a0 promover uma

' Entrevista respondida por Azaleia [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
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assisténcia mais sensivel e atenta as necessidades dos pacientes. Destaca-se ainda a
importancia do dialogo reflexivo, por meio da escuta terapé€utica, e do cuidado humanizado,
respeitando todos os envolvidos. Através da integralidade do cuidado, sdo estabelecidas
relacdes entre individuos que necessitam de cuidados e os profissionais responsaveis por
fornecé-los, em um processo subjetivo e compartilhado de atengdo e assisténcia a saude (De
Oliveira, et al, 2012).

Portanto, ¢ de conhecimento comum que a qualidade da assisténcia esta relacionada
aos profissionais que a executam. Entretanto, a integracdo da equipe permite que cada
profissional desenvolva suas habilidades e conhecimentos compartilhados, gerando o bem

final ao paciente e a familia, desenvolvendo a esséncia do cuidado.

4.2.1.4 Conforto

O termo "conforto", derivado do latim confortare, que significa fortalecer, consolar,
aliviar e auxiliar, reflete um conceito complexo ¢ multidimensional. Trata-se de uma
experiéncia subjetiva e individual, vivenciada de forma Unica pelo paciente, especialmente em
contextos de doenga ou tratamento, sendo considerada um objetivo central no cuidado (Souza,
et al,2021). No contexto dos cuidados paliativos perinatais, esse conceito de conforto se torna
ainda mais relevante. Quando a cura ja ndo € mais possivel, garantir o conforto, tanto para o
bebé quanto para a familia, assume uma prioridade vital. Esse conforto, no entanto, vai além
do alivio fisico da dor; ele abrange também o acolhimento emocional, o suporte psicolégico e
a criacdo de um ambiente seguro e respeitoso.

Os profissionais reconhecem que oferecer um ambiente que favoreca o bem-estar ¢ a
serenidade dos envolvidos ¢ fundamental, permitindo que a familia vivencie esse momento
dificil com dignidade e com o menor sofrimento possivel. Os relatos abaixo corroboram a
importancia de uma atuagdo que ndo se limite ao alivio das necessidades fisicas do
recém-nascido, mas que também considere o impacto emocional nas familias, garantindo que

sua experiéncia seja respeitosa e digna, mesmo diante de uma perda iminente.

[...] “Cuidado com a familia, o paciente em si, deixar ele confortdvel, tanto
paciente quanto familia principalmente a mde desse bebé, deixar ele sem sentir
dor, proporcionar o conforto nos ultimos instantes de vida dele, o tanto que ele
viver. Se ele precisar de oxigénio ofertar oxigénio, se precisar de medicag¢do para
dor ofertar medicagcdo para dov, deixar os pais e familiares confortaveis, deixar
visitas também para os familiares poderem ver essa crianca se quiserem também,
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atendimento psicolégico.” (Jasmim) (grifo meu)”

[...] “Os cuidados paliativos no meu ver é aquela prestagdo de servico que vocé
entrega pro seu paciente/cliente que vai dar um conforto no final na vida, nio
necessariamente s6 no final da vida, mas naquele periodo que vocé ndo tem o que
fazer mais da doenca entio vocé vai dar os cuidados para manter e dar uma
qualidade de vida pro teu paciente.” (Lirio) (grifo meu)"

O conforto no cuidado paliativo perinatal vai além do bebé€, estendendo-se a familia,
que precisa de apoio emocional, seguranca e acolhimento durante momentos tdo delicados.
Isso se traduz na criacdo de um ambiente respeitoso e personalizado, onde tanto o paciente
quanto os familiares se sintam seguros e compreendidos. O contato préximo com o bebé e o
suporte constante dos profissionais de satide sdo fundamentais para que os pais possam
enfrentar a situagdo com dignidade. Assim, o conforto ndo se resume ao alivio fisico, mas
envolve uma abordagem holistica e empatica, refletida nas atitudes dos profissionais e no
ambiente em que o cuidado ¢ oferecido. O relato de Petiinia exemplifica de maneira clara essa
situacao.

[...]“Proporcionar realmente o conforto né, um ambiente calmo, tranquilo,
proporcionar uma higiene naquele nenenzinho, administrando analgesia, ter um
ambiente pra familia, dar tanto o apoio com a nossa assisténcia como também
muita conversa, se possivel psicologia e assistente social ta junto, além de todos os
cuidados na prdtica, a questdo social também, muitas questoes né.” (Petunia)'

Para Dombrecht, et al, (2023) um dos principais objetivos dos cuidados paliativos
perinatais ¢ garantir o bem-estar da crianca, criando um ambiente tranquilo com pouca luz e
ruidos, além de promover o contato pele a pele. Os programas voltados para esses cuidados
perinatal frequentemente abordam outras praticas realizadas com os bebés na UTIN,
permitindo que os pais deem banho e possam colocar roupas, proporcionar conforto aos
familiares, permitindo momentos de unido.

Assim, ao conectar o conceito de conforto no cuidado paliativo perinatal com a teoria
humanistica de Paterson e Zderad, entende-se que o verdadeiro conforto estd nas relacdes
interpessoais € na criagdo de um espaco em que tanto o bebé quanto a familia possam ser
cuidados com dignidade e compaixdo, em todos os seus aspectos fisicos, emocionais,
espirituais e sociais (Pagliuca, Campos, 2003). A abordagem humanistica oferece uma lente
valiosa para entender como o cuidado deve ser mais do que técnico, sendo antes uma

expressdo de respeito, compreensdo € empatia, especialmente em momentos de grande

12 Entrevista respondida por Jasmim [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
13 Entrevista respondida por Lirio [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
' Entrevista respondida por Petnia [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
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vulnerabilidade e dor.
Dessa forma, o conforto fisico e emocional promovido no contexto dos cuidados
paliativos ¢ um fator essencial que contribui diretamente para a qualidade de vida e o

bem-estar de todos os envolvidos, mesmo diante de um cenario de grande fragilidade.

4.2.1.5 Terminalidade

A partir do momento que ndo ha mais intervengdes que possam curar, ainda assim,
possuimos a responsabilidade de oferecer ao paciente um fim de vida com dignidade. E um
momento em que, apesar da ausé€ncia de cura, podemos garantir que ele seja cercado de
conforto, respeito e amor, com o maximo de cuidado e acolhimento possivel. Nesse processo,
a dignidade ndo ¢ apenas preservada, mas se torna o alicerce sobre o qual construimos os
ultimos momentos.

E entendido que a terminalidade em cuidados paliativos refere-se ao estagio em que a
cura de uma doenga ou condicao grave nao ¢ mais possivel, e o foco do cuidado muda para a
promocdo de conforto e qualidade de vida. Em vez de prolongar a vida a qualquer custo, os
cuidados paliativos buscam aliviar o sofrimento fisico, emocional e espiritual, respeitando a
dignidade do paciente (Marques, Vasti, 2024).

A narrativa apresentada reflete as diversas compreensdes e percepcdes dos
participantes sobre a terminalidade, destacando as peculiaridades de cada um diante do fim da

vida.

[-..] “De todos os cuidados que tem o cuidado paliativo eu acho o cuidado mais
bonito, que jd ndo existe nenhuma possibilidade terapéutica a néo ser o cuidado.
onde a enfermagem ta cada vez mais perto, mostrando que estd ali presente, que
tudo que aquela crianga/bebé tiver vai ser proporcionar conforto, acalento, alguma
posi¢do de conforto, administrar analgesia. Entdo o cuidado paliativo é o mais
bonito dos cuidados no meu ponto de vista, porque ele além de acalentar e
proporcionar um conforto para aquele RN/ bebezinho é uma forma de a familia
também estar vendo esse cuidado que a gente ta tendo. E um assunto muito delicado
esse teu tema, mas é o momento que a familia vé que é um proposito de Deus que
nasceu provavelmente com alguma anomalia, alguma coisa.” (Petunia) (grifo
meu)”

[--.] “O cuidado paliativo perinatal no meu ver sdo todos os cuidados prestados ao
recém-nascido né, os nossos prematurinhos que vem pra UTI neonatal, entdo todos
os cuidados que a gente faz com esse bebé desde a chegada até o fim da internagio
deles.” (Rosa) (grifo meu)'’

15 Entrevista respondida por Petunia [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024,
16 Entrevista respondida por Rosa [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
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O primeiro relato oferece uma perspectiva emocional e humanizada sobre os cuidados
paliativos, destacando a beleza e a importancia deste tipo de assisténcia em situagdes em que
nao ha mais intervengdes curativas disponiveis. A fala reflete o entendimento de que, mesmo
na auséncia de opgdes terapéuticas, o papel da equipe de enfermagem se torna ainda mais
relevante, focando-se em proporcionar conforto tanto ao RN quanto a familia.

Diante de um prognostico desfavoravel os enfermeiros devem desenvolver discussodes
oportunas e adequadas sobre o fim da vida com os pais e familiares. Esse didlogo visa
fornecer opgdes que melhorem a qualidade de vida do neonato e facilitem as decisoes. Essa
assisténcia permite aliviar o sofrimento, minimizar angustias, proporcionar conforto aos pais e
apoiar toda a familia envolvida (Chen, et al, 2024).

A declaracdo Petlinia também introduz um componente espiritual ao mencionar o
"proposito de Deus", sugerindo que a aceitagao e o acolhimento da situagdo, mesmo diante de
uma anomalia ou condig¢@o grave, podem ser vistos como parte de um processo maior. Esse
aspecto espiritual pode ser reconfortante para algumas familias, ajudando-as a lidar com a
perda iminente.

Segundo a Sociedade Brasileira de Pediatria 2020, a espiritualidade possui diversas
defini¢des e interpretacdes, devido a sua natureza multidimensional e o seu aspecto dindmico.
Sendo a espiritualidade expressada através de crencas, valores, tradi¢des e praticas, sendo a
religido uma forma de expressdo. Diante de realidades duras, a espiritualidade permite que os
pais esperem um bom resultado. A fé, oragdo e crenca em uma divindade fornecem forga
perante as dificuldades e incertezas.

A entrevistada Lotus compartilha sua percep¢ao sobre a terminalidade:

[...] “Os cuidados paliativos perinatais eu defino como onde a crianca ja ndo tem
mais o que fazer na verdade, quando ndo se tem mais o que fazer e esperar o

momentinho ali dela mesmo descansar né, acredito que seja isso.” (Lotus) (grifo
17
meu

Seu relato adota uma visdo ampla, englobando todos os cuidados desde a chegada do
bebé na UTIN até o fim da internacdo, sejam os cuidados voltados para a cura ou para a
preparagao para a morte. Essa fala reconhece a importancia dos cuidados paliativos como um
processo continuo, que acompanha o bebé e a familia desde o diagndstico até o desfecho final,
seja ele a recuperagdo ou a morte.

O avancgo acelerado da tecnologia na area da neonatologia permitiu que muitos RN

'7 Entrevista respondida por Loétus [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.



53

que antes ndo sobreviveriam, pudessem viver. Contudo, esse progresso também aumentou
significativamente a chance de sobrevivéncia de criangcas com incapacidades graves,
resultando em uma reducao da mortalidade infantil, mas com um crescimento proporcional
das morbidades (Falck, et al, 2016).

Neste estudo, os participantes compartilharam suas percepgdes sobre o cuidado
paliativo no contexto da terminalidade, utilizando como exemplos anomalias congénitas e a
prematuridade extrema. Eles discutiram como essas condigdes, com progndsticos de vida
limitados, exigem uma abordagem focada no alivio do sofrimento e na promogao do conforto,
em vez da busca pela cura, refletindo a transi¢ao para os cuidados paliativos em situacdes de

terminalidade, como evidenciado nos relatos a seguir.

[...] “Abordagem diante de anomalias congénitas que impossibilitam a
continuidade da vida.” (Girassol) (grifo meu)'®

[...] “E dificil definir, acho que quando chega pra gente essas criancas é muito
dificil para os pais porque nem todos eles sabem e conhecem durante a gestacdo
que vdo receber uma crianga né.. ou com anencefalia, Sindrome de Patau, que
aconteceu ja e ai é muito complexo para os pais entenderem que sdo cuidados
paliativos.” (Iris) (grifo meu)”

[...] “Os cuidados paliativos perinatais eu defino como cuidado para manter um
conforto ali no caso no RN ndo ter sofrimento naquela vida final dele ali, que as
vezes dependendo muito prematuro extremo ou uma crianga que teve umas
complicagoes entdo é esse cuidado para ndo ter sofrimento ali. Os médicos
prescrevem sedagdo, essas coisas, a gente mantém os cuidados ali, manuseio
minimo, procurar manter o mais confortavel possivel essa crianga.”(Cravo)(grifo
meu)*’

Os participantes destacaram a dificuldade que as familias enfrentam ao ndo saber
durante a gestagdo que receberdo um bebé com uma condi¢do grave e potencialmente fatal,
como a anencefalia ou a Sindrome de Patau. Esta falta de preparacdo antecipada gera um
impacto emocional ainda mais profundo, pois muitos pais entram no processo de gestacao
com a expectativa de que tudo correra bem, apenas para descobrir, no final da gestagdo ou ao
nascimento, que o bebé enfrenta uma condi¢do com progndstico de vida muito curto (Chen, et
al, 2024). O fato de a doenga ndo ser diagnosticada previamente ou de maneira clara na
gestacdo adiciona um peso significativo a experiéncia da terminalidade, tornando o luto

antecipado e o processo de aceitagdao ainda mais complexo.

Neste contexto, a terminalidade ndo ¢ uma situagdo que pode ser prevista com

'®Entrevista respondida por Girassol [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
1 Entrevista respondida por {ris [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
20 Entrevista respondida por Carvo [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
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antecedéncia ou que os pais possam se preparar emocionalmente para enfrentar. Ela surge de
forma abrupta e muitas vezes inesperada, o que torna o luto ainda mais desafiador. A
terminalidade aqui ndo ¢ apenas uma questdo de tempo, mas também de acolhimento
emocional e psicoldgico para as familias, que precisam lidar com o sofrimento imediato e
com a iminéncia da perda.

Os participantes demonstraram uma compreensido pragmatica e centrada no conforto
do RN em situagao de terminalidade. Eles destacam a principal abordagem dos cuidados
paliativos perinatais: a minimiza¢do do sofrimento. A referéncia a seda¢cdo, manuseio minimo
e foco no conforto fisico evidenciam uma pratica orientada para o alivio da dor e a
preservacdo da dignidade do paciente. Essa abordagem ¢ especialmente relevante em casos de
prematuros extremos ou criangas com complicacdes graves, em que as intervencdes curativas
sdo limitadas, e o foco se desloca para os cuidados paliativos, com o objetivo de garantir a
qualidade de vida até o fim. (Dombrecht, et al, 2023). O uso de sedacdo e o manejo do
conforto refletem uma orientacdo ¢ética que busca evitar sofrimento desnecessario,
alinhando-se aos principios essenciais dos cuidados paliativos.

A literatura cientifica indica uma lista de diagnosticos graves que devem ser
considerados pontos de disparo para a entrada dos cuidados paliativos, incluindo condi¢des
como agenesias renal e pulmonar, hidrocefalia, anencefalia e as trissomias do 13 e 18, que
correspondem as sindromes de Patau e Edwards (Humphrey, et al., 2019).

Essas sindromes, em particular, apresentam prognosticos extremamente desfavoraveis.
A expectativa de vida dos portadores da Sindrome de Patau é notavelmente curta, com uma
média de apenas 2,5 dias, e cerca de 90% dos recém-nascidos ndo sobrevivem além do
primeiro ano de vida, devido aos graves danos fisicos e mentais causados pela condigdo. Ja a
Sindrome de Edwards ¢ igualmente devastadora, com mais de 50% das criancas falecendo na
primeira semana de vida e apenas 5% a 10% conseguindo sobreviver até o primeiro ano
(Labnetwork, 2023). Tais condigdes ressaltam a importancia de iniciar os cuidados paliativos
precocemente, garantindo a melhor qualidade de vida possivel para os pacientes e suas
familias, dada a gravidade e a natureza irreversivel dessas doencas.

Assim como as malformagdes congénitas, a prematuridade extrema, que foi destacada
pelos participantes, também se configura como uma condicao passivel de cuidados paliativos.
No caso da prematuridade extrema, a fragilidade fisica e o risco iminente de complicagdes
severas podem limitar significativamente as intervengdes curativas, tornando o foco em
cuidados paliativos essencial para garantir conforto e dignidade. (Agudelo, ef al, 2019).

Diante disso, ambas envolvem desafios complexos e graves, em que a qualidade de
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vida do paciente e o alivio do sofrimento se tornam prioridades. Essas condi¢des exigem uma
abordagem sensivel e personalizada, com o objetivo de proporcionar o melhor manejo
possivel em situagdes de vida extremamente vulneraveis

O limite da viabilidade fetal tem sido considerado entre 22 e 28 semanas de idade
gestacional, podendo ocorrer mudancas de acordo com a tecnologia e o tratamento do
neonato. Os prematuros extremos possuem uma sobrevida e prognostico incertos, diante das
davidas e questionamentos sobre qual a melhor conduta a ser adotada, além do nivel de
investimento e intervengdes a serem desenvolvidas (Vasconcelos, ef al, 2022).

Em sintese, o cuidado paliativo perinatal emerge como uma abordagem fundamental
diante das condi¢des de vida extremamente vulnerdveis. A evolugdo tecnoldgica na
neonatologia, embora tenha permitido a sobrevivéncia de muitos RN, também trouxe a tona o
aumento da mortalidade pediatrica no periodo neonatal, assim como o surgimento de doengas
graves e de longo prazo. Nesse cendrio, a intervencdo paliativa visa ndo apenas aliviar o
sofrimento fisico, emocional e espiritual, mas também garantir a dignidade do paciente,
oferecendo uma gestao cuidadosa e personalizada dos casos onde a cura ndo ¢ mais uma
possibilidade (Alves, et al, 2023).

A Teoria Humanistica  considera que a filosofia dos cuidados paliativos, o ser
humano pode ser auxiliado em seu processo de morte e morrer por meio do cuidado
holistico. Além disso, considera-se a dignidade do paciente, uma vez que a assisténcia
profissional ndo ¢ pautada apenas na cura da enfermidade, de modo a ultrapassar
os cuidados tecnicistas e tratar de questdes humanas individuais, sociais, emocionais,
espirituais, éticas, étnicas e culturais do individuo (Lima, et al, 2023).

As diferentes compreensdes dos profissionais de saude sobre os cuidados paliativos
refletem a complexidade do cenario perinatal, refor¢ando a importancia de se priorizar o
conforto e a qualidade de vida em situagdes de sofrimento intenso e limitado. Essas
percepgoes evidenciam a necessidade de diretrizes claras para lidar com a terminalidade,
garantindo que o foco do cuidado seja o alivio do sofrimento e a preservacao da dignidade do

paciente, especialmente em casos onde a cura ndo ¢ mais uma opgao.

4.3 PRATICAS ATUAIS DE CUIDADOS PALIATIVOS PERINATAIS: PRINCIPIOS E
APLICACOES

Esta categoria tem como objetivo explorar as praticas atuais pautadas nos principios

do cuidado paliativo, enfocando as abordagens utilizadas pelos enfermeiros no atendimento a
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pacientes em situacdo de final de vida, bem como o suporte oferecido as suas familias. Os
principios dos cuidados paliativos foram adaptados para a pediatria, atendendo as
especificidades dos pacientes pediadtricos em condigdes ameacadoras a vida. Esses principios
fundamentam a pratica do paliativismo perinatal, que visa garantir uma assisténcia abrangente
as criancas em condigOes criticas e seus familiares.

A seguir, apresenta-se um quadro que sintetiza os principios do paliativismo perinatal,

conforme recomendacdes da Sociedade Brasileira de Pediatria e as subcategorias.

Quadro 3: Relacdo das subcategorias com os principios dos cuidados paliativos perinatal

Categoria: Praticas Atuais de Cuidados Paliativos Perinatais: Principios e Aplicagdes

Subcategoria Principios dos cuidados paliativos perinatais
identificados no estudo

Os cuidados sdo dirigidos a crianca e orientados para a familia,
com base na parceria (Principio 1).

Praticas voltadas para:
O cuidado centrado na crianca e | O atendimento deve ser adequado as necessidades especificas da
familia crianca e/ou da familia, de forma integrada (Principio 4).

A participagdo de pacientes e familiares na tomada de decisao ¢
essencial (Principio 10).

O cuidado deve estar em harmonia com as crengas e valores da
crianca ou adolescente e seus familiares (Principio 8).

A assisténcia ao paciente ¢ a sua familia deve estar disponivel
pelo tempo necessario para atender a todas as necessidades do
cuidado paliativo (Principio 11)

Os cuidados paliativos devem concentrar-se no alivio dos
sintomas e na melhoria da qualidade de vida (Principio 2).
Praticas voltadas para:
Alivio de sintomas e conforto Esses cuidados ndo t€m a intengdo de acelerar o fim da vida
(Principio 6).

Pode ser prestado em qualquer ambiente adequado, seja
hospitalar, hospice ou domicilio (Principio 7).

As determinagdes expressas de “ndo ressuscitar” ndo sdo
oportunas para que os cuidados paliativos sejam aplicaveis
(Principio 12)

Praticas voltadas para: Sdo elegiveis criangas com doencas cronicas, terminais ou que
Elegibilidade e integracio com | ameacam a sobrevida, independentemente de uma expectativa
tratamento breve de vida (Principios 3 e 13).

A introdugdo de cuidados paliativos ndo impede que exista uma
proposta terapéutica curativa concomitante (Principio 5).

O cuidado deve ser coordenado por uma equipe multidisciplinar
para atender as necessidades fisicas, emocionais ¢ sociais da
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crianca ¢ da familia (Principio 9).

Fonte: Sociedade Brasileira de Pediatria, 2021.

4.3.1 Praticas voltadas para: O cuidado centrado na crianca e familia

Durante o periodo do paliativismo perinatal algumas praticas assistenciais sao
aplicadas a fim de proporcionar cuidado, acolhimento dos pais e familiares e alivio dos
sintomas fisicos emocionais, sociais, espirituais e psicossociais. Os profissionais relataram
durante as entrevistas a realidade vivenciada no seu ambiente de trabalho.

As entrevistadas Camélia e Violeta trazem as praticas de enfermagem voltadas para o

acolhimento, recepgao dessa familia:

[-..] “Acolhimento dessa familia, desse bebé, a empatia se colocar no lugar dessa
familia do bebé, o carinho, atengdo, o cuidado exclusivo, centrado ndo generalizar
o cuidado, o cuidado focado para aquela condigdo e respeito também.” (Camélia)
(grifo meu)?’

[-..] “Conforto, acolhimento, ter que informar a familia, acolher a familia também.
(Violeta) (grifo meu)?

Segundo Teixeira, Viegas, dos Santos, et al, 2021, oferecer aos pais a oportunidade de
criar memorias, como através do toque ou de guardar uma mecha de cabelo do bebé natimorto
deve ser realizadas de maneira segura nessa situacdo delicada. Pais que t€ém chance de ver e
segurar o neonato no colo tendem a vivenciar o luto de forma mais compreensivel, ou que
estdo associados a uma menor incidéncia de sintomas relacionados ao transtorno de estresse
pos-traumatico.

Na teoria Humanistica de Paterson e Zderad considera que os profissionais devem
estar abertos de forma reciproca a todas as experiéncias, indo além do simples "fazer-com".
Isso significa ultrapassar os limites de uma ci€ncia que apenas aplica conhecimentos
técnico-cientificos, normas e rotinas. O processo envolve um ser humano auxiliando outro em
uma interacdo inter-humana e intersubjetiva, com o intuito de ampliar as escolhas
responsaveis, no bem-estar € na promocao de uma condi¢gao melhor, como uma possibilidade
essencialmente humana (Schaurich, de Paula, Padoin, 2005).

Os profissionais demonstram ter conhecimento em relagdo as praticas de humanizagao

realizadas, gerando um cuidado que busca amenizar a dor e proporcionar conforto aos pais e

2! Entrevista respondida por Camélia [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
22 Entrevista respondida por Violeta [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
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familiares. Essa assisténcia ¢ desenvolvida através de medidas simples, como o método
canguru, segundo Iris: [...] “fazia questdo de colocar o bebé no colinho dela, botei o bebé
para mamar o bebé ndo sugou, mas ela teve a sensag¢do, o bebé ficou no oxigénio acho que
trés dias com a gente e ai ele faleceu, entdo a gente tentava criar esses lagos, a gente fazia
método canguru.”®

O método canguru ¢ a principal forma e humanizagdo que pode ser realizada, este
proporciona a criagdo de vinculo com a familia, permitindo o contato pele-a-pele com o
neonato, aumentando os lacos afetivos e assim favorecendo o modo biopsicossocial (Da Silva,
et al, 2024).

Segundo Quinn, et al, 2020 os pais devem ser incentivados a se envolver em todos os
aspectos do atendimento, sendo importante caracterizar esse envolvimento no planejamento e
na tomada de decisOes sobre os cuidados. No entanto, existem variagdes na aceitacao ¢
incentivo, visto que, muitas vezes, seu envolvimento se limita a atividades que refletem a
"parentalidade normal", como o contato pele a pele, troca de fralda e alimentagao.

Os enfermeiros podem ofertar cuidados que, muitas vezes, sdo vistos como atitudes
simples, mas que para a familia que os recebe, tém um valor imensuravel. Um exemplo disso
¢ o ato de permitir que um familiar pegue seu bebé no colo, possibilitando o contato pele a
pele. Esse gesto, aparentemente simples, oferece uma experiéncia reconfortante, permitindo
que os pais sintam a presenca de seus filhos de uma maneira Unica, conforme relata a
participante Tulipa: [...] “Todo cuidado prestado ao recém-nascido e familiar, desde pais,
mdes e avds, promovendo uma assisténcia humana de modo que possa levar conforto.”

A relagdo entre mae, pai e bebé ndo ¢ isolada, mas faz parte de uma rede emocional
mais ampla que inclui também os avds. Mesmo antes do nascimento da crianga, o bebé ja esta
envolvido em trocas emocionais com a mae, o pai e outros familiares, como as avos. Essas
relagdes simbolicas e emocionais sdo muito importantes para o desenvolvimento do vinculo
mae-bebé. Portanto, as avos tém uma influéncia importante, ndo s6 depois do nascimento,
mas ja desde a gestacdo (Peixoto, ef al, 2012).

Os avos representam sabedoria, tradicdo e afeto, oferecendo ndo apenas o suporte
emocional necessario, mas também um elo essencial entre as geragdes. Sua presenca traz
conforto, seguranga e uma perspectiva unica sobre o cuidado e o amor familiar, ajudando a

tecer uma rede de protecdo e acolhimento (Peixoto, et al/, 2012). Diante disso, torna-se

indispensavel permitir a visita dos avos.

2 Entrevista respondida por fris [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
24 Entrevista respondida por Tulipa [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
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Para concluir, a rede familiar depende essencialmente do apoio da equipe de satde,
que deve oferecer orientacao, suporte e acolhimento. Esses elementos tornam-se fundamentais
para garantir que os cuidados prestados sejam eficazes. E por meio do acolhimento oferecido
pela equipe que os pais expressam suas emocdes e esclarecem suas duvidas. Desta forma, ¢
possivel realizar uma abordagem individualizada, atendendo as necessidades especificas de

cada familia.

4.3.2 Praticas voltadas para: Alivio de sintomas e conforto

Nos cuidados paliativos perinatais, o alivio de sintomas ¢ a melhoria da qualidade de
vida e o conforto do RN sdo objetivos centrais, sendo alcancados por meio de uma
combinacdo de abordagens farmacologicas e ndo farmacologicas. As declaracdes dos
entrevistados evidenciam a importancia de estratégias cuidadosas para minimizar o
sofrimento, a0 mesmo tempo em que se preserva o conforto e a dignidade do bebé e da

familia. Através do relato dos profissionais identificou-se as principais abordagens realizadas:

[..] “O que eu vejo é colocado sedativo, e manuseio minimo possivel para
dependendo ndo causar mais dor nessa crianga, eu acredito que é a parte que eu
mais vejo aqui, mantém as medicagoes que o médico prescreve e o manuseio, para
deixar essa crianga o mais confortavel possivel, ndo ficar mexendo tanto porque
pode ter dor dependendo do que aconteceu, as vezes eles ficam muito inchado,
edemaciado, dificil de manter posicionamento, procurar manter menos manuseio
possivel e conforto também.” (Cravo) (grifo meu)”

[...] “A gente presta cuidado de forma humanizado, mas conforme a condi¢do do
paciente também. Se o curativo tda um pouco sujo e sei que vai ser sofrido fazer a
troca, mesmo com farmacoterapia, medica¢do para dor, agrupar o cuidado em
momento SO, fazer analgesia antes, coleta de exames a mesma coisa, a gente agrupa
o cuidado.” (Violeta)*®

O relato de Cravo destaca a pratica de minimizar o manuseio do bebé e o uso de
sedativos como formas de aliviar o sofrimento. A estratégia de manuseio minimo,
especialmente em situagcdes em que o bebé estd desmaiado ou com dor, tem como objetivo
evitar que o contato excessivo cause mais desconforto (Vieira et al., 2024). O cuidado aqui ¢
voltado para o conforto fisico, com a implementagao de intervengdes que buscam preservar o
maximo de tranquilidade para o RN, sem realizar procedimentos desnecessarios. A prescricao

médica ¢ seguida com atengdo, garantindo que o bebé receba a medicagdo necessaria para

25 Entrevista respondida por Cravo [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
%% Entrevista respondida por Violeta [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
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manter o conforto, respeitando sua condicao clinica.

Por sua vez, Violeta descreve a importancia de um cuidado humanizado, que leva em
consideragdo a condicao clinica do RN e a dor que pode ser causada por procedimentos, como
curativos e coletas de exames. A pratica de agrupar os cuidados em momentos especificos,
como realizar a troca de curativos, coleta de exames e administracdo de analgesia, visa reduzir
o sofrimento do bebé. O uso de analgesia antes de procedimentos dolorosos, como a troca de
curativos ou a coleta de exames, ¢ uma pratica importante para minimizar a dor e o
desconforto (Soares et al., 2019). Isso reflete uma abordagem cuidadosa e adaptada as
necessidades do bebé, alinhada a ideia de que os cuidados devem ser organizados para
otimizar o bem-estar do paciente, sem causar sofrimento desnecessario.

O manejo da dor ¢ essencial aos RN, embora muitas vezes seja dificil avaliar sua
presenca devido a gravidade da situagdo e a falta de sinais comportamentais. Entretanto, ¢
necessario avaliar a necessidade de analgesia de acordo com a condigdo clinica do RN. Além
do mais, a decisdo de realizar esses procedimentos deve ser feita de forma individualizada, e
sua execu¢ao deve estar alinhada com o plano terapéutico, garantindo que os beneficios das
intervengoes superem os riscos (Bueno, et al, 2007 e Costa et al, 2019).

Tratando-se de conforto cabe relembrar que envolve uma experiéncia subjetiva e
individual, vivenciada de forma tnica, especialmente em contextos de doenga ou tratamento,
sendo considerado um objetivo central no cuidado (Souza, et al, 2021). Nesse contexto, os
relatos dos entrevistados evidenciam praticas que favorecem a criacdo de memorias afetivas e
significativas. Este periodo delicado, se configura como um momento para o fortalecimento
de vinculos familiares e para a construg¢do de recordac¢des que perduram ao longo do tempo,

conforme demonstrado a seguir.

[...] “Ainda realizamos o registro do carimbo do pé, como o carimbo da placenta
quando nédo vai para andtomo.” (Girassol)?’

[...] Nos casos que ja tivemos realizamos o carimbo do pezinho do bebé e
preenchemos toda a carteirinha do bebé mesmo apds o obito, uma coisa que
deixavam eles confortavam quando acontecia.” ( Tulipa)*

A promocgao dos rituais de honra a memoria do bebé, bem como a realizagdo de
praticas como didrios e caixas de memorias, sdo elementos significativos no processo do luto
perinatal. Essas acdes promovem uma autorreflexdo e a ressignificacdo do luto como uma

"experiéncia humana natural" permitindo uma abordagem integral para lidar com essa forma

Y'Entrevista respondida por Girassol [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
28 Entrevista respondida por Tulipa [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
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especifica de perda (Pires, et al, 2023).

Segundo Luiz, Filho, Ventura, et al, 2020 quando realizado alguma recordacao do RN
a equipe também se beneficia ao conseguir ofertar algo que possa auxiliar os pais durante o
momento da perda. Esse ato representa um gesto simbolico de entrega e conforto aos pais em
meio a dor.

Essa subcategoria demonstrou como as praticas de cuidado paliativo perinatal com
foco no alivio de sintomas e no conforto do RN, sdo fundamentais para proporcionar um
atendimento humanizado. A implementacdo de estratégias como o manuseio minimo, o uso
de sedativos e analgesia antes de procedimentos dolorosos visa garantir a dignidade do
paciente, enquanto praticas simbdlicas como o carimbo do pezinho e os rituais de memoria
contribuem para a criacao de lagos afetivos e ajudam os pais a processar o luto de forma mais

significativa.

4.3.3 Praticas voltadas para: Elegibilidade e integracio com tratamento

A elegibilidade e integracdo com o tratamento referem-se a avaliacdo de quais
cuidados sdo adequados para um paciente. A elegibilidade determina se o paciente ¢ apto a
receber um tratamento especifico, como no caso de cuidados paliativos para doengas
incompativeis com a vida. J4 a integracdo com o tratamento envolve a coordenagdo entre
diferentes profissionais e modalidades de cuidado, garantindo que o paciente e sua familia
recebam um atendimento holistico (Masotti, Tresold, 2020).

Sendo assim, a elegibilidade e a integragdo com o tratamento sdo conceitos
importantes para os cuidados paliativos. Quando por exemplo a identificacio de uma
anomalia congénita ocorre, € imprescindivel que os profissionais estabelecam uma conexao
estreita entre os pais € o0 RN, ajudando-os a lidar com a incerteza do tempo de vida do bebé
(Alves et al.,2023).

A integridade do tratamento, portanto, deve ser reavaliada a luz do progndstico,
permitindo que os pais aproveitem ao maximo o tempo com seu filho, respeitando as decisdes
sobre o que ¢ mais apropriado e digno para o bebé e sua familia (Masotti e Tresold, 2020).

Nesse estudo, a partir dos relatos apresentados, pode-se identificar diversas praticas
realizadas que refletem diretamente a elegibilidade e a integragdo do tratamento. A seguir, as

participantes Iris e Petunia compartilham experiéncias relacionadas ao tema.

[...] "Na minha primeira semana eu tive um atendimento com uma crian¢a que
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nasceu com sindrome de Patau e ai eu lembro que eu ndo conhecia, ndo tinha muito
conhecimento sobre e foi logo assim no terceiro dia, entdo a crian¢a sem medidas
invasivas e tudo mais, e a crianca come¢ou a dessaturar, muito mesmo.. e a mde
ficou desesperada, ela ja sabia, e ai eu liguei pra minha coordenacgdo disse o que
fago? Dai ela falou pra mim assim vocé tem que respeitar o momento, SO isso, ndo
tem o que vocé possa fazer.. O que que eu fiz: estava naquela Ucin lotada de maes...
eu levei a mde para um quarto reservado, coloquei ela sentada com o bebezinho no
colo dela, sentei na frente dela até o esposo chegar e eu fiquei com ela naquele
momento, o esposo chegou... eu me retirei, fiquei proximo.. a gente esperou até a
crianga falecer, a crianga faleceu ainda comigo, ai o pedido da mde foi que a gente
preenchesse a carteirinha para ela levar, ndo tinha sido preenchido.” ( iris)”

[...] “Teve um caso de um nenenzinho que nasceu com anencefalia, se eu ndo me
engano ele ficou vivo uns quatro, cinco dias, uma semana talvez e os pais ja sabiam
do prognostico ndo era favoravel que na propria sala de parto ja poderia ir a
6bito.” (Petunia)®

A experiéncia descrita pelos profissionais no atendimento em condig¢des incompativeis
com a vida, evidencia a importancia da elegibilidade e da integragdo com o tratamento nos
cuidados paliativos perinatais. No momento em que ¢ identificado um progndstico terminal
ou uma condicdo médica grave, a elegibilidade para o tipo de tratamento necessario deve ser
reavaliada com sensibilidade.

As familias que possuem conhecimento sobre o diagnostico de patologias
incompativeis com a vida possuem oportunidade de se prepararem e planejar a chegada de um
RN. Envolvendo o suporte & mae durante o parto e a participagdo do pai no processo. Nesses
casos, ¢ possivel elaborar um plano de parto antecipado, detalhando os cuidados a serem
oferecidos ao bebé apds o nascimento (Leuthner, Jones, 2007).

Outra pratica adotada pelos profissionais diz respeito a preservagao do paciente e da
familia durante esse periodo de vulnerabilidade, o que esta relacionado a elegibilidade e
integragdo do cuidado. A elegibilidade, ao identificar quais intervengdes sao adequadas para
cada situacdo, enquanto a integracao do cuidado envolve a colaboragdo entre os profissionais
para proporcionar uma abordagem holistica. Os relatos a seguir exemplificam como essas

praticas sdo aplicadas no dia a dia da equipe de satde.

[-..] “A principal prdtica de cuidado paliativo na minha drea de atuagdo estd
relacionada a paciente e seu acompanhante, bem como seus familiares, visto que
como na clinica obstétrica e centro obstétrico a gente tem um contato limitado ao
RN em estado grave ou até mesmo terminal. Acomodamos em um leito privativo a
fim de preservi-la de presenciar outros nascimentos e bebés sauddveis.”
(Girassol)*!

% Entrevista respondida por iris [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
3% Entrevista respondida por Petinia [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
3! Entrevista respondida por Girassol [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
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Acho que o que influencia aqui é estrutura, as vezes a gente ndo tem uma estrutura
fisica para estar atendendo essas pacientes digo na questdo da privacidade, as vezes
ndo temos leitos disponiveis para poder colocar a paciente em um leito so, eu acho
que a dificuldade também de a gente fazer com que os pacientes entendam o que
pode acontecer, ndo sei... cara, desafio, sdo muitos, familia, cuidado com a familia
também (Margarida)*

Essa abordagem reflete uma atencdo sensivel, que respeita as necessidades
emocionais, otimizando espagos necessarios para vivenciar o luto e a dor sem a sobrecarga de
comparagdes ou pressdes externas. No contexto hospitalar, ¢ importante que existam areas
dedicadas para o atendimento de pacientes em final de vida, ou com doengas incompativeis
com a vida, como natimortos ou recém-nascidos com condi¢des terminais (Brigagdo, et al,
2021). Isso pode incluir leitos exclusivos ou areas separadas da unidade de neonatologia e
obstetricia para evitar que as familias gerenciem a dor da perda enquanto estdo cercadas por
outros pacientes, como maes com bebés saudaveis.

Os cuidados paliativos perinatais sao uma abordagem voltada para o RN e sua familia,
fundamentada em cuidados holisticos em momentos onde a cura ndo esta prevista. Esses
cuidados podem ser iniciados juntamente com os tratamentos curativos e podem ser
estendidos apods a morte, auxiliando no processo de luto (Soares, ef al, 2013).

Dentro dessa perspectiva, a enfermagem humanistica, conforme Schafer et al., (2020),
enfatiza a importincia da rela¢do entre a equipe de enfermagem e o paciente. Essa relagdo ndo
se limita a um simples cuidado técnico, mas envolve um processo de "vir a ser", onde o
enfermeiro se torna parte do momento vivido pelo paciente e sua familia, colocando-se no
lugar de "estar com" e "fazer com" o outro. O objetivo final da enfermagem humanistica ¢
promover o "bem-estar" e o "estar melhor" do cliente.

De modo geral, a elegibilidade para esses cuidados deve ser cuidadosamente avaliada,
considerando o progndstico do RN e as necessidades da familia. A integracdo das praticas de
cuidado, reflete um compromisso com a qualidade de vida do bebé, respeitando suas

condicoes.

4.4 DESAFIOS DO PALIATIVISMO PERINATAL

E notério que o cuidado paliativo perinatal ¢ uma area extremamente delicada e
desafiadora, que exige uma abordagem sensivel e integrada. No entanto, diversos obstaculos

podem dificultar a prestacdo de um atendimento de qualidade, o que torna essencial a

32 Entrevista respondida por Margarida [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
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identificacdo e superacdo dessas dificuldades. As subcategorias que compdem esta categoria
abordam as principais barreiras encontradas pelos profissionais de saude nesse contexto.
Sendo elas:

1. Limitagdes frente as capacitacdes e ao suporte;

2. Dificuldades na comunicag¢dao com as familias;

3. Falta de protocolos e de integragao dos cuidados.

4.4.1 Limitacoes frente a capacitacoes e suporte

Esta subcategoria explora as lacunas significativas na educagdo continuada,
destacando as deficiéncias nos treinamentos e nas avaliagdes especificas que poderiam
aprimorar a pratica profissional. A formagao inicial, embora essencial, frequentemente nao ¢
suficiente para preparar os profissionais de saude para as complexidades do cuidado perinatal
ou para situagdes criticas, como os cuidados paliativos. Isso ¢ particularmente problematico
quando se considera que esses profissionais enfrentam desafios emocionais intensos e estresse
continuo em seu trabalho (Sarmento, ef al, 2021).

A falta de capacitagdo continua e especializada resulta em um impacto negativo na
capacidade dos profissionais de lidar com as demandas emocionais do trabalho, como o luto e
o sofrimento dos pacientes e suas familias. Esse déficit de treinamento, combinado com a
escassez de apoio psicologico, pode levar a sobrecarga emocional € ao aumento do estresse,
afetando diretamente a qualidade do cuidado oferecido, fato que foi amplamente mencionado
pelos entrevistados.

Nesse estudo os participantes foram questionados sobre a participagdo em
treinamentos especificos para o cuidado paliativo perinatal, todos informaram nao ter
recebido informacodes direcionadas exclusivamente para essa area. A maioria dos treinamentos
oferecidos aos profissionais de saude ¢ voltado para o atendimento a adultos, deixando uma
lacuna significativa no preparo para lidar com situagdes delicadas e emocionais desafiadoras.
As respostas de Jasmim e Lirio representam de maneira geral o que foi apresentado pelos

participantes deste estudo.

[...] “Ndo recebi nenhum treinamento assim, acho que o treinamento que a gente td
fazendo é o de aborto, que ndo sei se engloba. Eu consigo lidar, me sinto fria em
certas coisas, ndo fria, vocé tratar o pai, familia com humanizagdo, eu
particularmente acho que da certo, se ndo da certo a gente chama a psicologa.”
(Jasmim)*

33 Entrevista respondida por Jasmim [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
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[...] “Ndo recebi nenhum tipo de treinamento, no meu ver o hospital é bem falho em
relagcdo a isso, eu aprendi na marra quando fui pro pronto socorro, ali a gente pega
varias coisas e quando trabalhei na oncologia também, trabalhei dois anos ali na
oncologia so que adulto, e fui obrigada a aprender a lidar com esse tipo de noticias
né, e ai com isso a gente vai aprendendo um pouquinho ali, um pouquinho aqui e vai
aperfeicoando digamos assim né, na nossa conduta em relagcdo a esse tipo noticias,
mas de treinamento ndo recebi.” (Lirio)**

A primeira parte do relato de Jasmim revela uma falta de clareza ou direcionamento
especifico em relagdo ao treinamento para lidar com situacdes de sofrimento extremo, como a
perda gestacional ou cuidados paliativos. A participante menciona o treinamento para aborto,
mas nao sabe se ele estd relacionado a outras praticas, como o cuidado paliativo. Essa
incerteza reflete uma lacuna na formagao e no treinamento especifico para lidar com situagdes
delicadas e emocionalmente exigentes no contexto perinatal, indicando que os treinamentos
oferecidos ndo abrangem completamente as necessidades praticas e emocionais envolvidas.

A auséncia de programas regulares de capacitagdao e educagao permanente pode gerar
inseguranca ¢ limitagdes na atuagdo dos profissionais de satide. O aprimoramento continuo ¢
essencial para que esses profissionais possam desenvolver habilidades técnicas e emocionais
que os capacitem a responder especificamente as necessidades de pacientes e familiares,
especialmente em contextos delicados e de grande carga emocional (Alves, et al., 2022).
Além disso, a falta de suporte institucional para atualizagdo constante pode comprometer a
qualidade do atendimento e o reconhecimento precoce de sinais clinicos, evidenciando a
necessidade urgente de fortalecer a educagcdo permanente.

Os participantes expuseram uma percep¢do critica em relagdo a auséncia de
treinamentos formais oferecidos, destacando as lacunas na formagdao continua dos
profissionais de saide em contextos de cuidado delicados, como os relacionados ao
atendimento paliativo e comunicacdo de mds noticias. A auséncia de treinamentos
estruturados foi relatada como fator de dificuldade, o aprendizado se da de forma pratica e,
muitas vezes, improvisado, o que pode gerar inseguranca € sobrecarga emocional para os
profissionais. Muitos profissionais demonstram falta de habilidade e preparagdo ao dar apoio

as familias nesses momentos, destacando a importancia de um treinamento mais especifico.

[--.] “O hospital sempre da oportunidades pra gente estar se capacitando, ja tive
outras oportunidades de capacitacdo no setor, mas pelo que eu me lembre nesse
assunto eu nunca recebi, mas a gente sempre td conversando com a psicologa, ela é
bem acessivel, mas eu nunca esquego que ela sempre fala: se vocé ndo sabe o que
falar.. vocé ndo fala, vocé so escuta. E isso eu estou levando pra minha vida

3% Entrevista respondida por Lirio [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
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profissional. Tem momento que as vezes a gente vai falar uma coisa e essa coisa ndo
¢ o melhor, entdo a gente escuta, concorda, se vocé ndo sabe o que falar, ndo fala..
escuta.” (Petunia)®

[--.] “Eu acho que hoje ja me sinto muito melhor né, depois de algum tempo, depois
de viver umas experiéncias, acho que a gente vai lapidando o que fazer o que ndo
fazer, o que falar..o que ndo falar pra essa familia, mas assim, treinamento
especifico sobre comunicagdo de mds noticias a gente nunca recebeu pelo menos eu,
no tempo que té aqui nunca, a gente vai aprendendo assim, com as experiéncias
sabe, eu acho que seria muito interessante se a gente tivesse um treinamento, in
loco, um curso no hospital.” (Carmélia)*

[...] “Acho que seria bem interessante um treinamento para toda equipe, no comego
era um pouco mais dificil, mas com o tempo aprendendo a lidar melhor com a
situacdo e conseguindo falar melhor com a familia.” (Horténcia)’’

O relato de Horténcia reflete a necessidade de capacitacdo continua para desenvolver
habilidades de acolhimento e empatia, ajudando os profissionais a ganharem confianga e
humanizagdo no cuidado. De acordo com Segovia (2017) os profissionais da satde possuem
diversas capacitagdes técnicas para tratar doencas graves. Entretanto, ndo sdo preparados para
uma pratica comum no ambiente de trabalho: a comunicacao de noticias e a atengdo ao inicio
do luto. A falta de preparo dos profissionais para lidar com as familias enlutadas representa
um desafio significativo no inicio do processo. Comumente, ¢ uma situacdo tensa, gerando
davida sobre a comunicac¢ao de mas noticias.

A entrevistada Girassol, traz que se sente muito despreparada para o atendimento em
cuidados paliativos e acrescenta dizendo “é algo que as pessoas em si ndo tém entendimento
e nem aceitagdo”, através de sua percepcdo, explica de forma geral, que tal como os

profissionais as familias ndo possuem limitagdes acerca da tematica.

[-..] “Nunca recebi nenhum treinamento relacionado a cuidados paliativos, nem
mesmo neonatal nem adulto. Me sinto muito despreparado para cuidados paliativos,
acho que é algo que as pessoas em si ndo tém entendimento e nem aceitagdo. E a
gente como profissional pelo fato de querer sempre fazer bem e querer mandar o
paciente para a casa também ndo esta preparado psicologicamente e nem em forma
de conhecimento no geral.” (Girassol)**

A implementac¢do de cuidados paliativos enfrenta desafios significativos em paises em
desenvolvimento, como o Brasil, devido a escassez de profissionais capacitados e a falta de
compreensdo sobre o conceito entre os profissionais de satde. Para uma atuagdo eficaz, ¢

essencial que os profissionais, especialmente os enfermeiros, demonstrem competéncia na

33 Entrevista respondida por Petinia [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
3% Entrevista respondida por Camélia [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
37 Entrevista respondida por Horténcia [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
3% Entrevista respondida por Girassol [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
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relacdo com o paciente e sua familia, atendendo as suas necessidades fisicas, emocionais e
espirituais, além de realizar o controle de sintomas e oferecer acolhimento. No contexto da
perinatal, ¢ fundamental aprimorar a assisténcia em cuidados paliativos nos ambitos clinico,
educacional, institucional e de pesquisa, com o objetivo de apoiar tanto as criangas e suas
familias quanto os profissionais de satide, garantindo uma prestagao de cuidados de qualidade
(Santos, et al, 2023; Moreira, Nery, 2021).

Dessa forma, ressalta-se que € essencial que a equipe seja capacitada para assisténcia
aos cuidados paliativos para que ocorra de maneira humanizada, com uma comunicagdo
empatica e afetiva. A formagdo da equipe deve incluir aspectos que promovam o cuidado
integral, respeitando a dignidade e os sentimentos de todos os envolvidos, garantindo que a
experiéncia seja menos traumatica.

Estudos indicam que, apesar dos enfermeiros enfrentarem desafios significativos no
contexto dos cuidados paliativos, como a gestdo do processo de luto e a transi¢do de cuidados
curativos para paliativos, muitas vezes eles ndo recebem orientagdes formais suficientes,
contando, em grande parte, com a troca de experi€ncias com colegas e vivéncias pessoais.
Para melhorar a qualidade do cuidado, ¢ essencial que as instituigdes hospitalares oferecam
programas regulares de capacitagdo, focando no fortalecimento da resiliéncia e competéncia
dos profissionais. Isso ndo s6 ajudaria a reduzir a inseguranga ¢ o desconforto dos enfermeiros
diante da incerteza em relagdo ao prognostico € ao manejo de sintomas, mas também
garantiria uma abordagem integral, que atenda as necessidades fisicas e emocionais de bebés
e familias em situagoes criticas (Gibelli, 2020; Camilo, et al, 2022; Khraisat, et al, 2023).

A capacitacdo e o suporte aos enfermeiros em cuidados paliativos perinatal sdo
fundamentais para promover um atendimento mais humanizado e seguro para pacientes e
familiares em situagdes de perda ou risco de vida neonatal. Esse suporte, por meio de
treinamentos especificos e acesso a recursos de apoio psicoldgico, visa preparar o0s
profissionais para lidar com a comunica¢ao de mas noticias, o acolhimento de pais enlutados e
0 manejo emocional em situagdes delicadas.

O apoio emocional e a satde mental dos profissionais de saude, especialmente
enfermeiros, sd3o aspectos essenciais para garantir uma pratica eficaz e sustentavel,
especialmente no contexto dos cuidados paliativos. Dada a natureza emocionalmente exigente
desse trabalho, ¢ fundamental que as instituigdes reconhecam a necessidade de oferecer
suporte adequado para lidar com os desafios didrios, como o luto, o sofrimento dos pacientes
e suas familias, e a complexidade dos cuidados. A falta de apoio psicoldgico adequado pode

levar a altos niveis de estresse, burnout e até mesmo a perda de empatia, o que compromete a
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qualidade do atendimento (Fundagdo Oswaldo Cruz, 2023).

O ambiente perinatal ¢ emocionalmente desafiador, exigindo dos profissionais a
habilidade de lidar com o sofrimento das familias e com a possibilidade de morte do RN.
Esses cendrios de alta carga emocional pode causar estresse, fadiga, fadiga e esgotamento.

Orquidea traz em seu relato seu desafio emocional:

[...] “Acho que o principal desafio pra gente é o emocional, eu sou muito coragdo e
ndo tem como ndo se envolver né e acho que na instituicdo além de uma equipe que
realmente trabalho junto... estrutura. Porque eu acho extremamente injusto a
mulher ter que ficar na maternidade quando ta abortado ou induzindo um bebé que
ta em 6bito, ndo tem cabimento.” (Orquidea)®

A exposi¢do constante ao processo de morte, especialmente no contexto da
enfermagem, impde a necessidade de que os profissionais reflitam e confrontem seus proprios
medos e insegurangas em relacdo a finitude da vida. Essa vivéncia exige, além de habilidades
técnicas e cientificas, uma capacidade de lidar com o impacto emocional. Quando se deparam
com a morte infantil, as davidas, incertezas e vulnerabilidades que surgem desafiam os
profissionais a reavaliar suas concepgdes € sentimentos sobre a perda. Isso, por sua vez, os
leva a buscar formas de enfrentamento adaptativas, enquanto questionam seu papel e
identidade no contexto da profissdo, reconsiderando a maneira como lidam com o sofrimento
(Da Silva, et al, 2016).

Portanto, a entrevistada relata que traz em seu atendimento seus sentimentos € se
envolve de maneira sincera com o sofrimento dos pacientes. No entanto, isso nos enfatiza a
importancia de estabelecer uma separacdo saudavel entre sua vida profissional e pessoal, de
modo a ndo carregar consigo as dores e angustias vividas durante o trabalho. Essa capacidade
de se envolver com empatia sem se deixar consumir pelas emogdes, ¢ essencial para preservar
seu bem-estar e garantir que sua dedicag@o ao cuidado ndo interfira na sua qualidade de vida.

Estabelecer acompanhamento psicologico regular e sessdes de "debriefing"*

apos
situacdes emocionais intensas ¢ essencial para o bem-estar dos profissionais de saude, que
frequentemente enfrentam sofrimento e luto. Criar espagos dentro das instituicdes para
discussdo de casos e compartilhamento de experiéncias entre colegas e superiores ajuda a
reduzir o impacto psicologico e a fortalecer a resiliéncia profissional, promovendo apoio

mutuo e capacitagdo continua.

A falta de programas de formagdo continua e apoio psicolégico nas institui¢des de

3% Entrevista respondida por Orquidea [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
“ Debriefing: E uma estratégia de ensino e aprendizado através de simulagdes por meio da experiéncia com
atencdo aos detalhes, erros e acertos do processo.
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saude dificulta a preparacdo dos enfermeiros para os desafios do cuidado paliativo, resultando
em sobrecarga emocional, baixa autoestima e inseguranca profissional, o que afeta a
qualidade do atendimento. Por isso, ¢ fundamental que as instituicdes implementem
capacitacdes que integrem ndo apenas aspectos técnicos, mas também habilidades
emocionais, como estratégias de enfrentamento do estresse, inteligéncia emocional e manejo

do luto, visando fortalecer a resiliéncia dos profissionais e melhorar a qualidade do cuidado.

4.4.2 Comunicacdo com Familias

A comunicacdo ¢ extremamente reconhecida como um elemento fundamental no
contexto dos cuidados paliativos perinatal, desempenhando um papel essencial tanto nas
interacdes entre os membros da equipe de saude quanto na relacdo com a familia. Neste
estudo, além das dificuldades e desconfortos relacionados a falta de suporte e capacitagao,
também foi destacada a comunica¢do com os familiares.

A eficacia da comunicagdo impacta diretamente a qualidade do cuidado oferecido,
uma vez que permite uma abordagem mais humanizada e centrada nas necessidades tanto do
RN quanto de seus familiares. Nos cuidados paliativos, a clareza na transmissdo de
informagdes, o acolhimento emocional e a sensibilidade nas conversas sobre prognoésticos
dificeis sdo essenciais para reduzir o sofrimento e criar um ambiente de apoio (dos Santos, et
al, 2014).

Varios participantes destacaram aspectos relacionados a comunicagdo que aplicam de
forma empirica no contexto dos cuidados paliativos perinatal. Esses profissionais, embora
muitas vezes sem treinamento formal especifico, desenvolvem estratégias de comunicagao
baseadas na experiéncia pratica, lidando com situagdes delicadas de forma intuitiva. Entre os
elementos relacionados, a escuta ativa, a presenga silenciosa e a oferta de suporte emocional
foram extremamente restritas como abordagens fundamentais na interagcdo com as familias. A
seguir, sdo apresentadas algumas respostas que abordam questdes relacionadas a comunicacio

no contexto do cuidado paliativo perinatal.

[...] “Realmente se tivesse um treinamento especifico disso para o setor inteiro,
talvez as situagoes ficariam mais leves, ficaria mais faceis de alguns membros
aceitarem e ta lidando com isso, e também tentar levar pra vida, porque as vezes
acontece alguma coisa com a familia, isso tudo vai capacitando a gente.”
(Petiinia)*!

! Entrevista respondida por Petnia [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
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[...] “Ndo tive treinamento especifico e nunca procurei buscar, mas a gente
acompanha os médicos as vezes na hora da noticia, entdo a gente meio que aprende,
observa na pratica como abordar os familiares nessas situagées assim.” (Violeta)”

A comunicagdo sensivel requer a compreensdo profunda das experiéncias dos pais,
dos seus valores sobre a vida e a morte, e como percebem o papel do RN na familia. Entre as
habilidades essenciais nesse contexto de cuidado, destaca-se a capacidade de estabelecer uma
escuta ativa, permitindo que os pais se expressem sem interrupcdes. E fundamental ouvir
atentamente e identificar sinais de comportamento familiar, como medo, ansiedade e
sofrimento. Além disso, € importante equilibrar a honestidade com a compaixao ao comunicar
noticias dificeis, como incertezas sobre o prognostico € o preparo dos pais diante da
possibilidade da terminalidade (Sociedade Brasileira de Enfermeiros Pediatras, 2021).

Entre os profissionais, uma comunicagdo eficaz garante um cuidado adequado e uma
troca de informagdes criticas sobre o estado de satde do paciente, permitindo que uma equipe
atue de forma integrada. Ja na interagdo com a familia, ¢ importante que os profissionais
saibam comunicar de forma compassiva, transmitindo informag¢des complexas e, muitas
vezes, dolorosas, de maneira que a familia se sinta amparada e compreendida. A escuta ativa,
o respeito as emogdes e o fornecimento de respostas claras as duvidas da familia sdo
fundamentais para a construgdo de um vinculo de confianca (Alves, Martins, 2023).

Sob a perspectiva da gestdo da comunicacdo com familias, os discursos destacam uma
caréncia significativa na preparag¢do dos profissionais de saude para interagir de forma eficaz
e empatica com os familiares de pacientes em situagdes delicadas, como os cuidados
paliativos (Ferreira, et al, 2022). Os profissionais admitem ndo ter recebido um treinamento
formal para lidar com essas situacdes, e ressaltam que a abordagem da comunicagdo no
contexto hospitalar parece ser mais reativa do que preventiva. Ou seja, as oportunidades de
capacitagdo existentes, mas faltam treinamentos especificos para as necessidades reais e
recorrentes do ambiente de trabalho.

A interacdo com a psicologa da equipe ¢ um elemento chave nesse processo de
comunicag¢do. Os profissionais mencionam que, na auséncia de treinamento formal, o suporte
da psicologa tornou-se uma referéncia pratica. Essa orientagdo reflete uma gestdo da
comunicacdo baseada na sensibilidade emocional e na escuta ativa, dois elementos centrais
para evitar desgastes e mal-entendidos em momentos criticos. A escuta ativa, nesse contexto,

¢ destacada como uma ferramenta fundamental na comunica¢do, minimizando o risco de

2 Entrevista respondida por Violeta [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
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agravar o sofrimento dos familiares e ajudando a criar um espacgo de acolhimento e respeito
(Pereira, Junior, 2020).

A falta de formacao estruturada e de protocolos claros pode resultar em variagdes nas
praticas dos profissionais, comprometendo a qualidade do cuidado, especialmente em
cuidados paliativos perinatais. Embora muitos profissionais adotem estratégias de
comunicagdo baseadas em experi€ncias pessoais, isso ndo garante uniformidade ou eficacia
no apoio as familias. A implementagao de protocolos assistenciais especificos, como sugerido
por Piscoya, et al (2023), pode melhorar a orientacdo das equipes, garantir alinhamento e
fortalecer a comunica¢do com as familias, essencial para um cuidado humanizado e empatico,
especialmente em momentos de perda. Profissionais bem treinados, com protocolos claros,
sd0 mais capacitados a oferecer suporte emocional eficaz durante esses momentos criticos.

A seguir, apresenta-se a discussdo sobre os protocolos institucionais e os desafios

enfrentados pela falta de documentos que orientem a assisténcia.

4.4.3 Falta de Protocolos e Integraciao dos Cuidados no Cuidado Paliativo Perinatal

A implementac¢do de protocolos bem estruturados para o cuidado paliativo perinatal é
essencial para garantir que os profissionais de saude possam oferecer um atendimento de
qualidade e sensibilidade durante momentos tdo delicados, como o Obito perinatal. Esses
protocolos devem abordar nao apenas os aspectos técnicos do cuidado, mas também a
comunicagdo com as familias e o0 acompanhamento do luto, oferecendo diretrizes claras para
acdes humanizadas, como a criacdo de recordagdes e rituais de despedida. Tais praticas
ajudam a garantir que as familias se sintam acolhidas e respeitadas, tornando a experiéncia de
perda mais suportavel.

No entanto, muitos profissionais relatam a falta de treinamento especifico para lidar
com as complexidades emocionais e psicoldgicas desses momentos, o que pode gerar
inseguranca e impoténcia. Um exemplo claro disso ¢ o depoimento de Dalia, que relata a
dificuldade em lidar com a morte de uma crianga quando nao havia apoio psicologico
disponivel:

[...] "Nao, eu ndo recebi nenhum treinamento... seria bem importante receber, para
saber lidar melhor com isso. Talvez ndo tire de letra, mas pelo menos saber o que
falar nesse momento. Porque ¢ muito triste ver uma mde desesperada e ndo saber

falar nada. O que eu vou dizer? Calma? Ndo tem como ter calma num momento
desse... ndo tem." (Dalia)®

# Entrevista respondida por Dalia [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
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Esse depoimento evidencia a urgéncia de se implementar protocolos multiprofissionais
que ndo sO guiem as praticas clinicas, mas também orientem os profissionais sobre como
oferecer suporte emocional (nos limites da atuagdo profissional) tanto para as familias quanto
para a propria equipe, que também pode ser afetada emocionalmente. A auséncia de tais
protocolos deixa os profissionais despreparados para oferecer o apoio adequado, o que
impacta a qualidade do atendimento e a experiéncia das familias no luto (Teixeira, et al,
2021).

Embora muitos hospitais implementem equipes multiprofissionais, como mencionado
por Violeta, a integragdo entre as diferentes areas nem sempre ¢ efetiva. A colaboracdo entre
médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psicologos e outros profissionais ocorre de forma
interdependente, mas muitas vezes sem uma coordenagdo formal (Peduzzi et al., 2020). A
falta de integragao resulta em um atendimento fragmentado e, em alguns casos, em lacunas no
cuidado. Violeta destaca:"Aqui a equipe toda entra: médico, enfermagem, técnico, assistente
social... dependendo da situacdo, cada um faz a sua parte. E um conjunto de cuidados, a¢des
e medidas que fazemos."

No entanto, essa colaboragdo ainda ¢ informal e muitas vezes nao ocorre de maneira
continua, especialmente em turnos ou momentos em que a equipe interdisciplinar ndo esta
plenamente disponivel. Margarida, por exemplo, revela que ndo conhece um modelo
estruturado de equipe interdisciplinar: "Se existe uma equipe interdisciplinar, ndo conhego."
Esse tipo de fragmentacdo compromete a eficiéncia do cuidado e coloca os profissionais em
situacdes de vulnerabilidade, como foi o caso relatado por Dalia, que se sentiu sem apoio
adequado ao lidar com a perda de um paciente.

Os cuidados paliativos perinatais exigem uma abordagem holistica, que considere
todas as dimensdes do paciente e da familia seja fisica, emocional, psicologica e social.
Segundo Ribeiro, et al (2019), a equipe deve ser composta por profissionais de diversas
especialidades, para garantir que todas essas necessidades sejam atendidas. Porém, o relato de
fris ilustra a falta de um especialista dedicado, como um médico especifico para cuidados
paliativos pediatricos e neonatais:

[...]"Aqui no hospital a gente ndo tem um médico responsavel por cuidados

paliativos pediatricos e NEO. A gente so tem para os adultos... a gente discutia
entre si, com médico, com a equipe, alguns cuidados que podiamos fazer." (Iris)*

* Entrevista respondida por iris [ago., 2024]. Entrevistadora: Luana Frena Lehmkuhl. Rio do Sul, 2024.
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Essa falta de especializagdo e a auséncia de protocolos claros tornam a abordagem
fragmentada e dificultam a comunicagdo entre os profissionais. Como apontam Ancel et a/
(2021), os cuidados paliativos perinatais devem ser fornecidos por equipes interdisciplinares
compostas por médicos, enfermeiros, psicologos, assistentes sociais € outros profissionais,
conforme as necessidades do caso. A auséncia de protocolos claros e a falta de integragao
entre essas areas tornam a assisténcia menos coordenada e impactam a qualidade do
atendimento oferecido as familias.

Nesse contexto, a criacdo de uma comissdo de cuidados paliativos perinatais se torna
uma necessidade, pois ela poderia atuar na implementacdo de protocolos claros e na
promocao da integracao entre os profissionais de diferentes areas, garantindo que as praticas
de cuidado sejam coordenadas, eficazes e humanizadas. De acordo com Santana ef al., (2019)
o principal papel das comissdes hospitalares ¢ promover a melhoria continua dos processos
internos. Além disso, essas comissoes tém a responsabilidade de gerenciar riscos e fornecer
orientagdes na implementagdo de protocolos, garantindo que os resultados obtidos reflitam
positivamente na imagem institucional.

A integracdo das diferentes especialidades deve ser coordenada e sistematica, com
protocolos que orientem as agdes em momentos criticos, como o luto e o falecimento de um
paciente. A coordenag¢do deve incluir treinamento regular da equipe para lidar com as
dimensdes emocionais e psicoldgicas do cuidado. Quando a equipe multiprofissional ndo esta
plenamente integrada, como ¢ o caso em turnos especificos ou na falta de alguns
profissionais, o atendimento perde em continuidade e sensibilidade (Lorenzzoni, et al, 2019).
A coordenagdo entre os membros da equipe ndo deve ser apenas interdependente, mas
integrada, com a contribuicdo de cada profissional para a experiéncia de cuidado integral ao
paciente e a familia.

A teoria humanista de Josephine Paterson e Loretta Zderad fornece uma base so6lida
para a criagdo de protocolos multiprofissionais no cuidado paliativo perinatal. Ao enfatizar o
cuidado centrado na pessoa, a relagdo de ajuda mutua, a compreensao da experiéncia humana
e o respeito pela individualidade dos pacientes e suas familias, essa teoria fundamenta a
necessidade de uma abordagem holistica e integrada no cuidado (Wu; Volker, 2012).

Em sintese, a falta de protocolos claros e a fragmentacdo na integracao dos cuidados
sdo desafios significativos no cuidado paliativo perinatal. Para oferecer um atendimento mais
humanizado e eficaz, ¢ fundamental que as institui¢des de saude implementem protocolos

multiprofissionais que ndo apenas orientem as praticas clinicas, mas também integrem o
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cuidado emocional, psicolédgico e social de pacientes e familiares. Esses protocolos devem ser
acompanhados de treinamento continuo para todos os membros da equipe, a fim de garantir
uma resposta coordenada, empatica e de alta qualidade, especialmente em momentos de luto e

perda.
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CONSIDERACOES FINAIS

O cuidado paliativo perinatal ¢ uma pratica essencial que deve ser incorporada ao
cotidiano dos profissionais de saude nas areas de obstetricia e neonatologia. Esses
profissionais devem estar adequadamente capacitados para lidar com as diversas demandas
fisicas, emocionais, espirituais e biopsicossociais que envolvem tanto os pacientes quanto
seus familiares.

Este estudo analisou o conhecimento dos enfermeiros sobre o cuidado paliativo
perinatal, demonstrando que, embora os profissionais possuam uma compreensdo pratica do
tema, esse saber ¢ predominantemente resultante da experiéncia vivida no contexto clinico. A
humanizagdo surge como um pilar central das praticas, sendo sempre executada de forma
colaborativa em equipes multidisciplinares.

Os enfermeiros revelaram uma compreensdo abrangente sobre a tematica, destacando
a importancia de um atendimento que va além das necessidades fisicas, com o suporte
emocional e psicologico tanto para os pais quanto para os familiares. Eles reconhecem que,
diante de doengas sem possibilidade de cura, ¢ fundamental oferecer um cuidado que respeite
a dignidade do paciente e auxilie a familia na gestdo do luto e da dor.

Nas praticas cotidianas de cuidado perinatal, os enfermeiros enfatizam a¢des como o
contato pele a pele, que proporcionam conforto e fortalecem os lagos emocionais entre o
recém-nascido e seus pais. Além disso, eles destacam a importdncia de uma abordagem
individualizada que atenda tanto as necessidades fisicas quanto as emocionais dos pacientes.

Sob a dtica da teoria humanistica de Paterson e Zderad, podemos perceber que os
enfermeiros desenvolvem o cuidado humanizado, considerando as singularidades e
necessidades unicas de cada paciente, respeitando sua individualidade e promovendo um

atendimento que transcende a simples técnica, visando o bem-estar integral do ser humano.

No entanto, as lacunas de conhecimento, como a falta de treinamentos formais
especificos sobre o cuidado paliativo e a comunicacdo de mdas noticias, evidenciam a
necessidade de capacitagdo continua para os profissionais. A auséncia de uma formagao
estruturada tem levado ao aprendizado improvisado, gerando inseguranca e sobrecarga
emocional para os enfermeiros. Isso impacta diretamente na qualidade da assisténcia
oferecida ao recém-nascido, aos pais e aos familiares.

Diante dessa realidade, ¢ importante que os cuidados paliativos perinatais sejam
incorporados ao curriculo das graduagdes, garantindo que os futuros profissionais sejam

preparados para lidar com essas situagdes delicadas. A implementacdo de treinamentos
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especificos, protocolos claros e capacitagdes regulares pode melhorar significativamente a
qualidade do cuidado.

E essencial que futuras pesquisas explorem temas como a terminalidade, investigando
as experiéncias de pacientes e familiares, e sua influéncia nas decisdes sobre cuidados. Além
disso, estudos sobre a equipe multiprofissional no contexto de cuidados paliativos devem
analisar a colaboragdo entre diferentes areas e seu impacto na qualidade do atendimento. A
espiritualidade também merece atengdo, em relagdo ao alivio do sofrimento e influéncia na
percepcdo de saude e doenca. Por fim, ¢ necessdrio investigar a saude mental dos
profissionais que atuam em cuidados paliativos, identificando fatores de risco e estratégias de
autocuidado para promover o bem-estar ¢ a qualidade do trabalho dessas equipes.

Como medida adicional, sugere-se a criacdo de uma Comissao de Cuidados Paliativos
Perinatais dentro das instituigdes de satde, composta por profissionais qualificados e
especializados. Essa comissdo seria responsavel por garantir um atendimento integral e
humanizado, que contemple as necessidades do recém-nascido, da mae e dos familiares em

todas as suas dimensaes.
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UNIDAVI ROTEIRO DE ENTREVISTA
Acad@mica: Luana Frena Lehmkuhl
Professora Orientadora: Joice Teresinha Morgenstern

PALIATIVO PERINATAL.

Este instrumento de coleta de dados faz parte de um trabalho de conclusio de curso de
Enfermagem do Centro Universitario para o Desenvolvimento do Alto Vale do Itajai (UNIDAVI),
intitulado como CONHECIMENTO DO ENFERMEIRO NO CONTEXTO DO CUIDADO

INFORMACOES DO ENTREVISTADO (A)

Tempo de formacao: Tempo de atuacdo na area:

Area de atuacio:

Possui especializagao:

CONHECIMENTO DO ENFERMEIRO NO CONTEXTO DO CUIDADO PALIATIVO
PERINATAL

1)Como vocé define cuidados paliativos perinatais?

2)Quais sdo, na sua opinido, os principais principios que guiam o cuidado paliativo
perinatal?

3)Quais sdo as praticas comuns de cuidado paliativo perinatal em sua pratica
assistencial?

4)Voce ja participou de equipe interdisciplinar envolvida no cuidado paliativo
perinatal? Se sim, como foi sua experiéncia?

5)Quais sdo os principais desafios que vocé enfrenta ao fornecer cuidados paliativos
perinatais e quais s3o as barreiras percebidas na implementacdo desse tipo de
cuidado?

6)Vocé recebeu treinamento especifico sobre comunicacdo de mas noticias e
discussdes sobre cuidados paliativos neonatais? Como vocé se sente sobre sua
capacidade de lidar com essas situagdes?




ANEXOS

ANEXO I- Parecer consubstanciado CEP

CENTRO UNIVERSITARIO
PARA O DESENVOLVIMENTO -« @Mam
DO ALTO VALE DO ITAJAI - asil
UNIDAVI

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CONHECIMENTO DO ENFERMEIRO NO CONTEXTO DO CUIDADO PALIATIVO
PERINATAL

Pesquisador: Joice Morgenstern

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 80606124.7.0000.5676

Instituicdao Proponente: FUNDACAO UNIVERSIDADE PARA O DESENVOLVIMENTO DO ALTO VALE
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 6.969.429

Apresentacao do Projeto:

Na area da neonatologia muitos recém nascidos apresentam diagnoésticos desfavoraveis, incompativeis
com o ciclo da vida e comumente, esses casos sao acolhidos de forma inesperada. Cuidados paliativos é o
termo utilizado para designar a agdo de uma equipe multidisciplinar aos pacientes fora de
possibilidades terapéuticas de cura (Souza, et al, 2021). Mundialmente, apenas 14% das pessoas que
requerem cuidados paliativos tém acesso a eles. Os profissionais atuantes nestes cenarios devem avaliar e
aliviar o sofrimento fisico, psicolégico e social (Sousa, et al, 2018). Trata-se de uma pesquisa de campo,
modo qualitativo, do tipo exploratdrio descritivo, que tem como objetivo geral investigar o atual conhecimento
dos profissionais de enfermagem sobre os principios e praticas do paliativismo perinatal. Para atingir esse
proposito sera aplicado aos enfermeiros um roteiro de entrevista elaborado pela pesquisadora com dados
de formagéao e 6 perguntas abertas abordando questdes relevantes ao tema pesquisado. O anonimato dos
participantes sera mantido, a fim de minimizar os riscos de constrangimento dos mesmos. Para a analise
dos dados sera realizada uma interpretagao descritiva do roteiro de entrevista seguindo os preceitos de
andlise de conteudo de Bardin. Além disso, a andlise e interpretacao dos resultados serdo vinculados a
literatura vigente e norteada pela teoria Humanistica de Paterson e Zderad, trazendo a filosofia que o ser
humano pode ser auxiliado em seu processo de morte e morrer por meio do cuidado
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holistico. Além disso, considera-se a dignidade do paciente, uma vez que a assisténcia profissional
ndo é pautada apenas na cura da enfermidade, de modo a ultrapassar os cuidados tecnicistas
e tratar de questdes humanas individuais, sociais, emocionais, espirituais, éticas, étnicas e culturais do
individuo (Lima, et al, 2023). Portanto, esta pesquisa se justifica pela necessidade de melhorar a qualidade
dos cuidados prestados a RNs com

condigdes complexas, garantindo que recebam o suporte necessario para uma vida digna, mesmo diante
de prognosticos desafiadores.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Geral:

Investigar o atual conhecimento dos profissionais de enfermagem sobre os principios e praticas do
paliativismo perinatal.
Especificos

¢, Explorar a percepcao dos profissionais de enfermagem sobre paliativismo perinatal
incluindo sua compreensao dos principios, praticas e beneficios associados a esse tipo
de cuidado.
11

¢ ldentificar as principais lacunas de conhecimento e areas de desconforto dos
profissionais de enfermagem relacionadas ao paliativismo perinatal.

¢, Fornecer recomendactes especificas para melhorar o suporte e a capacitagao dos
profissionais de enfermagem frente & tematica.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

O estudo apresenta risco minimo aos participantes, devendo-se considerar o risco de constrangimento dos
enfermeiros ao responder os itens do formulario de coleta de dados. Para minimizar o risco a coleta de
dados sera individualizada, em ambiente privativo, e serdo preservados o sigilo e anonimato dos
participantes. Se houver algum problema ou necessidade, ou caso haja desconforto a entrevista podera ser
interrompida a fim de procedermos a escuta atenta das razdes gue o fazem se sentir assim, e s6 retomamaos
a entrevista quando o entrevistado se sentir a vontade para continuar. Para os participantes que se sentirem
de alguma forma prejudicados apds a pesquisa, tera o direito ao suporte emocional mediante agendamento
prévio oferecido pelo Nucleo de Estudos Avancados em Psicologia (NEAP).
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Beneficios:

Enquanto beneficios do estudo pode-se destacar a importancia da implementagao de protocolos que
conduzem a pratica correta, diminuindo disparidades do cuidado, gerando variagdes na qualidade da
assisténcia prestada. Além disso, os resultados da pesquisa serdo entregues para a equipe de saide para
que esta dé continuidade nas intervengdes necessarias. Espera-se com esta pesquisa, contribuir com a
equipe de sal(ide com o incentivo de diretrizes protocoladas.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
Vide campo "Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes".

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:

O projeto esta retornando e todas as pendéncias listadas no parecer anterior foram atendidas, possibilitando
o inicio da pesquisa.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Diante do Exposto e de acordo com as atribui¢des definidas na Resolugdo CNS no 466 de 2012, Resolugao
CNS no 510 de 2016 e Norma Operacional no 001 de 2013, o Comité de Etica - CEP Unidavi manifesta-se
pela aprovagao sem restrigdes éticas do protocolo de pesquisa proposto, apto para o inicio da coleta de
dados. Ao término da pesquisa devera ser submetido o Relatério Final via Plataforma Brasil.

Consideracgdes Finais a critério do CEP:

Diante do Exposto e de acordo com as atribui¢des definidas na Resolugdo CNS no 466 de 2012, Resolugao
CNS no 510 de 2016 e Norma Operacional no 001 de 2013, o Comité de Etica - CEP Unidavi manifesta-se
pela aprovagao sem restrigoes éticas do protocolo de pesquisa proposto, apto para o inicio da coleta de
dados. Ao término da pesquisa devera ser submetido o Relatério Final via Plataforma Brasil.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 03/07/2024 Aceito
do Projeto ROJETO_2351612.pdf 09:56:14
Outros cartaresposta.pdt 03/07/2024 |Luana Frena Aceito

09:53:53

Enderego: DOUTOR GUILHERME GEMBALLA 13

Bairro: JARDIM AMERICA CEP: 89.160-932
UF: SC Municipio: RIO DO SUL
Telefone: (47)3531-6026 E-mail: etica@unidavi.edu.br
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Continuagéo do Parecer: 6.969.429

Informagoes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS _DO_P | 03/07/2024 Aceito

do Projeto ROJETO_2351612.pdf 07:17:55

Projeto Detalhado / | projeto.pdf 03/07/2024 |Luana Frena Aceito

Brochura 07:16:28

L Investigador

TCLE / Termos de  |[tcle.pdf 02/07/2024 |Luana Frena Aceito

Assentimento / 19:54:44

Justificativa de

Auséncia

Outros questionario.pdf 03/06/2024 |Luana Frena Aceito
20:12:23

Orgamento orcamento.pdf 03/06/2024 |Luana Frena Aceito
18:48:08

Outros termovoz.pdf 03/06/2024 |Luana Frena Aceito
18:45:14

Outros autorizacaoneap.pdf 03/06/2024 |Luana Frena Aceito
18:33:13

Outros termodados.pdf 03/06/2024 |Luana Frena Aceito
18:29:54

Outros compromisso.pdf 03/06/2024 |Luana Frena Aceito
18:29:17

Outros declaracaocanuencia.pdf 03/06/2024 |Luana Frena Aceito
18:26:34

Cronograma cronograma.pdf 03/06/2024 |Luana Frena Aceito
18:22:32

Folha de Rosto folha_rosto.pdf 03/06/2024 |Luana Frena Aceito
18:14:16

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdao da CONEP:

Nao

RIO DO SUL, 26 de Julho de 2024

Assinado por:

JOSIE BUDAG MATSUDA

(Coordenador(a))

Enderego: DOUTOR GUILHERME GEMBALLA 13

Bairro: JARDIM AMERICA
Municipio: RIO DO SUL
Telefone: (47)3531-6026

UF: SC

CEP: 89.160-932

E-mail:

etica@unidavi.edu.br
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ANEXO II- Termo de Consentimento Livre Esclarecido
CENTRO UNIVERSITARIO PARA O DESENVOLVIMENTO
DO ALTO VALE DO ITAJAI

PROPPEX — Pro6-Reitoria de Pos-Graduagado, Pesquisa e Extensdo

COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CEP

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

CONHECIMENTO DO ENFERMEIRO NO CONTEXTO DO CUIDADO
PALIATIVO PERINATAL

Vocé esta sendo convidado a participar de uma pesquisa. O documento abaixo contém todas as
informacdes necessarias sobre a pesquisa que esta sendo realizada. Sua colaboragdo neste estudo ¢
muito importante, mas a decisdo em participar deve ser sua. Para tanto, leia atentamente as
informagdes abaixo e ndo se apresse em decidir. Se voc€ ndo concordar em participar ou quiser desistir
em qualquer momento, isso ndo causara nenhum prejuizo a vocé. Se voc€ concordar em participar
basta preencher os seus dados e assinar a declaragdo concordando com a pesquisa. Se vocé tiver
alguma duvida pode esclarecé-la com o responsavel pela pesquisa. Obrigado (a) pela atengio,

compreensao € apoio.

Eu, residente e domiciliado
portador da Carteira de Identidade, RG n° nascido (a) em
/ / , concordo de livre e espontanea vontade em participar como voluntario

da pesquisa CONHECIMENTO DO ENFERMEIRO NO CONTEXTO DO CUIDADO
PALIATIVO PERINATAL. Declaro que obtive todas as informagdes necessarias, bem como
todos os eventuais esclarecimentos quanto as duvidas por mim apresentadas. Estou ciente

que:

1. Investigar o atual conhecimento dos profissionais de enfermagem sobre os

principios e praticas do paliativismo perinatal.
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2. A pesquisa ¢ importante de ser realizada, pois este estudo possivelmente

possibilitara € essencial investigar o conhecimento e a percep¢do dos
enfermeiros sobre cuidados paliativos perinatais. Compreender como esses
profissionais lidam com a prestacdo desses cuidados, a fim de garantir a
qualidade e a humanizacdo do atendimento a esses pacientes e suas familias.
Além disso, ¢ importante identificar quais lacunas de conhecimento existem
entre os profissionais de enfermagem nessa area e quais sdo 0s principais
desafios enfrentados na pratica clinica perinatal. Portanto, esta pesquisa se
justifica pela necessidade de melhorar a qualidade dos cuidados prestados a RNs
com condi¢des complexas, garantindo que recebam o suporte necessario para

uma vida digna, mesmo diante de prognoésticos desafiadores.

Participardo da pesquisa os individuos que atenderem aos seguintes critérios de
inclusdo: compreendido enfermeiros atuantes ha mais de um ano em assisténcia
ao neonato e que aceitarem participar da pesquisa mediante a assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e Termo de Gravacao de

Voz.

Para conseguir os resultados desejados, a pesquisa serd realizada por meio de:
coleta de dados serd realizada utilizando-se roteiro de entrevista semi estruturada
elaborada pela pesquisadora, serdo gravadas por audio, transcritas e apds a
pesquisa descartadas. O referido instrumento passou por um pré-teste, onde dois
participantes com perfil semelhante responderam a pesquisa, o que permitiu a
pesquisadora aprimorar o instrumento. A pesquisadora ira apresentar e explicar
ao participante o roteiro da entrevista e este respondera em forma de didlogo, a
pesquisadora se fard presente o tempo todo da pesquisa para sanar possiveis
duvidas do participante, as pesquisas serdo identificadas com pseudonimos,
identificados por flores, como LIRIO, JASMIM e assim sucessivamente. Ao

término, agradece-se a participacao de cada sujeito de pesquisa.

A pesquisa apresenta risco minimo, sendo considerado o constrangimento
diante das perguntas e respostas. Para isso, se existir a possibilidade de o (a)
senhor (a) ndo se sentir confortavel com a continuidade da entrevista esta sera
encerrada neste momento. Garantimos que a sua participagdo nao trard riscos a

sua integridade fisica, podendo apenas trazer algum desconforto emocional
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diante da abordagem do tema, advindo da lembranga de aspectos que podem ter
sido dificeis. Para minimizar o risco a coleta de dados sera individualizada, em
ambiente privativo, e serdo preservados o sigilo e anonimato dos participantes.
Seus nomes serao identificados com nome de flores como ROSA, JASMIM ¢
assim sucessivamente, € estas pessoas poderdo cancelar sua participagdo na

pesquisa a qualquer momento.

A pesquisa ¢ importante de ser realizada, pois deve trazer como beneficios a:
destacar a importancia da implementagdo de protocolos que conduzem a pratica
correta, diminuindo disparidades do cuidado, gerando variagdes na qualidade da
assisténcia prestada. Além disso, os resultados da pesquisa serdo entregues para
a equipe de satde para que esta dé continuidade nas intervengdes necessarias.
Espera-se com esta pesquisa, contribuir com a equipe de saide com o incentivo

de diretrizes protocoladas.

Se houver algum problema ou necessidade, ou caso haja desconforto a entrevista
poderd ser interrompida a fim de procedermos a escuta atenta das razdes que o
fazem se sentir assim, e sO retomamos a entrevista quando o entrevistado se
sentir & vontade para continuar. Para os participantes que se sentirem de alguma
forma prejudicados apds a pesquisa, tera o direito ao suporte emocional
mediante agendamento prévio oferecido pelo Nucleo de Estudos Avangados em

Psicologia (NEAP).

Se, no transcorrer da pesquisa, eu tiver alguma divida ou por qualquer motivo
necessitar posso procurar a Joice Teresinha Morgenstern, responsavel pela
pesquisa no telefone (47) 3531-6000 ou no endereco Rua Guilherme Gemballa,
n°13, Jardim América, Rio do Sul - SC.

Caso venha a surgir alguma davida ou necessidade de mais informagdes em
relacdo a pesquisa ou ainda, no caso da disposicdo em revogar sua participagao,
poderd entrar em contato pelos telefones ou e-mails: Joice Teresinha
Morgenstern, e-mail: joicemorg@unidavi.edu.br; (47) 3531-6000 ¢ Luana Frena
Lehmkuhl, e-mail: luana.frena@unidavi.edu.br; (47) 98837-7644..

A participagdo ¢ voluntéaria e pode ser interrompida a qualquer momento pelo

entrevistado.
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11. Tenho a liberdade de ndo participar ou interromper a colaboracdo neste estudo no
momento em que desejar, sem necessidade de qualquer explicagdo. A desisténcia

ndo causara nenhum prejuizo a minha satide ou bem estar fisico.

12. As informagdes obtidas neste estudo serdo mantidas em sigilo e; em caso de
divulgacdo em publicacdes cientificas, os meus dados pessoais ndo serdo
mencionados. Serdo utilizados nomes ficticios, respeitando os principios
contidos na Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Satude. Posteriormente,

as informacdes serdo organizadas, analisadas, divulgadas e publicadas.

13. Caso eu desejar, poderei pessoalmente tomar conhecimento dos resultados ao
final desta pesquisa os resultados serdo expostos por meio de banners na mostra
académica de enfermagem do Centro Universitario para o Desenvolvimento do

Alto Vale do Itajai - UNIDAVI e na banca de Trabalho de Conclusao de Curso.

14. Nao receberei nenhum ressarcimento ou indenizagdo para participar desta

pesquisa.
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DECLARO, outrossim, que apos convenientemente esclarecido (a) pela pesquisadora e ter
entendido o que me foi explicado, consinto voluntariamente em participar desta pesquisa e
assino o presente documento em duas vias de igual teor e forma, ficando uma em minha

posse.

Rio do Sul, de de 2024.

(Nome e assinatura do sujeito da pesquisa e/ou responsavel legal)

Responsavel pelo projeto: Joice Teresinha Morgenstern — Enfermeira—Coren/SC. Endereco
para contato: Rua: Guilherme Gemballa, n°13 - Jardim América, Rio do Sul — SC. Telefone

para contato: (47) 3531-6000; E-mail: joicemorg@unidavi.edu.br.

CEP — Comité de Etica em Pesquisa da UNIDAVI: Rua Dr. Guilherme Gemballa, 13 — Caixa
Postal 193 - Centro — 89.160-000 — Rio do Sul - PROPPEX - Telefone para contato: (47)
3531- 6026. etica@unidavi.edu.br.



