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RESUMO

Os Cuidados Paliativos em unidade de terapia intensiva neonatal representam uma area em
expansao e que necessitam de atencdo para prestar cuidado ativo e total ao neonato no
contexto holistico, oferecendo suporte a familia durante o tratamento e o periodo do luto.
Assim, este estudo objetiva identificar as ac6es de Cuidados Paliativos realizadas em UTI
neonatal. Para realizacao desta pesquisa, foi adotada a metodologia de revisédo sistematica
seguindo as recomendacdes da Colaboracdo Cochrane e da PRISMA. As bases de busca
consultadas foram: MEDLINE (via PubMed), Cochrane Library e Scielo. Com a aplicacdo
dos descritores e critérios de inclusdo e exclusdo foram selecionados 10 artigos que
atenderam o objetivo da pesquisa. A distribuicdo das publicagbes ndo foi homogénea,
revelando 70% das publicacbes realizadas pelos paises da America no Norte (60% dos
Estados Unidos), houve uma publicacdo do Brasil, uma da Inglaterra e uma da Nova
Zelandia, ndo havendo artigos da Africa e Asia. A andlise dos protocolos revelou que héa
medidas em comum entre eles, tendo sido citados a utilizacdo de medidas de conforto em
10 artigos, suporte a familia durante o processo de internamento e no luto em 8 artigos,
discussdo com a familia e decisao compartilhada em 8 artigos, interacdo da equipe
multidisciplinar em 6 artigos, retirada dos meios intensivos de suporte a vida em 4 artigos e
capacitacdo da equipe em 2 artigos. Além disso, recomendac¢des como o0 incentivo a
capacitacdo continuada da equipe de profissionais e 0 destaque ao registro das agdes e
procedimentos durante internamento foram observadas. Esta pesquisa conclui que a
implantacdo do programa Cuidados Paliativos em UTIN é benéfica ao paciente, familia e
equipe, existem abordagens fundamentais que precisam ser contempladas pelos protocolos
de qualquer servico a ser implantado e que ainda ha necessidade de aprimoramento de
pontos especificos como a comunicacao entre familia e equipe e ha falta de cuidados com a
saude emocional e percepg¢des dos profissionais.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidados Paliativos, UTI Neonatal, Protocolos, Revisdo Sistematica.

ABSTRACT

Palliative care in the neonatal intensive care unit represents an expanding area and requires
attention to provide active and total care to the newborn in a holistic context, providing
support to the family during treatment and period of mourning. Thus, this study aims to
identify the actions performed in neonatal ICU. For the accomplishment of this research, the
methodology of systematic review was adopted following the Cochrane Collaboration and
PRISMA recommendations. The searched databases were: MEDLINE (by PubMed),
Cochrane Library and Scielo. After the application of the descriptors and inclusion and
exclusion criteria, 10 articles were selected that met the research objective. The distribution
of the publications was not homogeneous, revealing 70% of the publications made by the
North American countries (60% of the United States), there was one publication from Brazil,
one from England and one from New Zealand, with no articles from Africa and Asia. The
analysis of the protocols revealed that there are measures in common among them, being
cited the use of comfort measures in 10 articles, support to the family during the
hospitalization process and in mourning in 8 articles, discussion with the family and shared
decision making in 8 articles, interaction of the multidisciplinary team in 6 articles, withdrawal
of life sustaining treatment in 4 articles and training of the team in 2 articles. In addition,
recommendations as encouraging the continuous training of the professional team and
highlighting the registration of actions and procedures during hospitalization were also
observed. This research concludes that the implantation of the palliative care program in
NICU is beneficial to the patient, family and team, there are fundamental approaches that
need to be contemplated by the protocols of any service to be implanted and that there is still
need of improvement of specific points such as the communication between family and staff
and there is a lack of care for the emotional health and perceptions of professionals.

KEY WORDS: Palliative care, Neonatal ICU, Protocols, Guideline, Systematic Review.
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1 INTRODUCAO

A oferta de Cuidados Paliativos e o termo "hospice" (da mesma raiz linguistica
de hospitalidade) tém sua origem desde os tempos medievais, quando se referiam a
um lugar de abrigo e descanso para viajantes cansados ou doentes em uma longa
jornada. Foi aplicado pela primeira vez ao atendimento especializado a pacientes
terminais pela médica Cicely Saunders, que iniciou seu trabalho em 1948 e acabou
criando o primeiro hospice moderno, o St. Christopher’s Hospice, em um suburbio
residencial de Londres, iniciando todo 0 movimento que se estendeu para outros
paises nos anos seguintes. Saunders introduziu a ideia de atendimento
especializado para os enfermos graves e sem chances de sobrevida nos Estados
Unidos durante uma visita em 1963 a Universidade de Yale. Sua palestra, ministrada
a estudantes de medicina, enfermeiros, assistentes sociais e capeldes, sobre o
conceito de Cuidados Paliativos holisticos, incluiu fotos de pacientes com cancer em
fase terminal e suas familias, mostrando as diferencas dramaticas antes e depois do
controle dos sintomas. (SAUNDERS, 2001)

A palavra “paliativo” vem do latim pallium, que significa pano ou manto que
cobre, que esconde. Também € usado metaforicamente como encobrir, disfarcar.
Apesar disso, no sentido médico, os Cuidados Paliativos ndo servem para encobrir
ou disfarcar, mas sim para proteger. Cuidados Paliativos sdo um conjunto
de medidas que devem ser prestados por equipe multidisciplinar e visam melhorar a
qualidade de vida de uma pessoa doente e dos seus familiares, aliviando e
prevenindo o sofrimento diante de uma doenca grave e que pode por fim a sua vida.
Os principios destes cuidados se baseiam na atencao centrada no bindmio paciente-
familia e incluem:

- alivio dos sintomas fisicos do paciente, por meio de intervencdo médica, do
uso de equipamentos, medidas farmacolégicas ou ndo, apOs avaliacdo de
parametros fisioldgicos, dor e desconforto.

- alivio das questbes psicologicas e espirituais da familia, que pode ser
realizado mediante reunides com a equipe de saude, ouvindo suas necessidades e
respeitando sua cultura e crenca, de modo a auxiliar o enfrentamento do periodo de

internamento e de luto em caso de 6bito.
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Comunicagéo oportuna e sensivel sobre os objetivos da terapia em relagéo a
condicao e progndstico do paciente, compartilhando as decisdes de tratamento com
a familia. (ASLAKSON, et al., 2014)

Os Cuidados Paliativos sdo muitas vezes fornecidos de forma otimizada,
juntamente com os cuidados de prolongamento de vida, uma abordagem
coordenada que tem sido recomendada, assim se apresenta como uma alternativa
mutuamente exclusiva, num componente integral do cuidado para pacientes criticos
a partir do momento da admissao na Unidade de Terapia Intensiva (UTI). (CARTER,
2018)

Os Cuidados Paliativos foram considerados, pela Organizagdo Mundial da
Saude (OMS), como “uma necessidade humanitaria urgente em todo o mundo para
pessoas que tém doencas graves, como cancer e outras enfermidades incuraveis”.
A 672 Resolucdo da Assembleia Mundial da Saude de maio de 2014 recomendou a
integracdo de Cuidados Paliativos em todos os ambientes de saude, para todos 0s
paises membros. (WHO, 2014)

No Brasil, o inicio dos Cuidados Paliativos é relatado na década de 1980, nas
regides sul e sudeste, mas apenas em 1998 foi criada uma unidade exclusivamente
voltada para estes cuidados no Hospital do Instituto Nacional do Céncer no Rio de
Janeiro. (FIGUEIREDO, 2011) Neste mesmo ano, os Cuidados Paliativos foram
normatizados a partir da Portaria 3535/98, que realizou o cadastramento de todas as
instituicbes que trabalhavam com Cuidados Paliativos em oncologia. Em 2002, foi
editada a Portaria n® 19, de 3 de janeiro de 2002, que inseriu no Sistema Unico de
Saude (SUS) o Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos. A
Portaria n° 1, de 23 de julho de 2002, criou no SUS os Centros de Referéncia em
Tratamento da Dor e a Portaria n°® 881, de 19 de julho de 2001, instituiu o Programa
Nacional de Humanizacdo da Assisténcia Hospitalar, dando subsidios a
implementacédo de servicos de Cuidados Paliativos no pais. (IGLESIAS, ZOLLNER &
CONSTANTINO, 2016)

Com a necessidade de inserir o conceito de maneira tecnicamente correta,
visando a expansao dos Cuidados Paliativos no Brasil, em 2006, o Conselho Federal
de Medicina (CFM) publicou a resolugdo n°® 1.805/2006 na qual regulamenta a
ortotanasia com consentimento do paciente ou seu representante legal. A partir
deste momento, intensas discussfes comecaram a emergir e 0 assunto ganhou

destaque até que, em 2009, o novo Caodigo de Etica Médica incluiu os Cuidados
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Paliativos em diferentes capitulos como um ato médico e que deveria ser realizado
em face das situagBes clinicas apropriadas. Posteriormente, em 2011, a medicina
paliativa foi promovida a uma area de atuacdo, além da oncologia, como geriatria,
pediatria e medicina intensiva. O CFM, em 2012, reconheceu a autonomia do
paciente em relacdo as suas decisdes na fase terminal da doenca, com base no
testamento vital como instrumento orientador e facilitador da comunicacdo entre
pacientes, familiares e profissionais. Em 2016, foi reconhecida a necessidade de
estimular o desenvolvimento de unidades de Cuidados Paliativos para direcionar os
pacientes ndo elegiveis para a UTI com condi¢des clinicas de irreversibilidade da
doenca. (FONSECA & FINI, 2017)

Tradicionalmente, os Cuidados Paliativos no Brasil tém sido oferecidos com
mais frequéncia para pessoas que sofrem de cancer em estagio avancado,
enquanto as necessidades de cuidados para pessoas que tém outras doencas
crbnicas limitadoras da vida ndo sdo cumpridas em uma abordagem estavel. A
concepcao da proposta de Cuidados Paliativos apenas no final da vida limita o
acesso a muitas pessoas e cuidadores que poderiam se beneficiar desse modo de
assisténcia a saude durante a trajetéria da doenca, desde o diagnostico a
tratamentos que alteram o progresso da doenca, até o final da vida. (SANTOS, et al.,
2017)

Em 1960, os termos "neonatologia” e "neonatologista” foram introduzidos na
comunidade médica. Posteriormente, um namero crescente de pediatras dedicou-se
a neonatologia em tempo integral. Em 1975, foi realizada a primeira reunido da
Secao Perinatal da Academia Americana de Pediatria. Um dos fatores mais
importantes que aprimoraram o0 atendimento do neonato foi a miniaturizacdo das
amostras de sangue necessarias para determinar gases sanguineos, eletrélitos
séricos, glicose, calcio, bilirrubina e outras medi¢cbes bioquimicas. Outro fator foi a
capacidade de fornecer nutricdo por via intravenosa, e ainda, a manutencédo da
temperatura corporal normal. A regionalizacdo da assisténcia neonatal, mudancas
na interacdo entre pais e filhos e disponibilidade de novas tecnologias, como
fototerapia, monitores de saturacdo de oxigénio e técnicas de imagem cerebral,
estdo entre 0os avancos mais importantes, resultando no aumento da possibilidade
de sobrevida de 95% para um neonato de 1000 gramas nascido em 2000, em
comparacao a 1960, quando se tinha um risco de mortalidade de 95%. (PHILIP,
2005)
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A histéria da neonatologia inclui periodos em que os médicos nao
acreditavam que os bebés sentiam dor. Atualmente, a avaliagdo e o gerenciamento
da dor fazem parte do tratamento padrdo. Da mesma forma, a provisdo de
ventilacdo assistida, intervencdes cirdrgicas e outras tecnologias estdo a disposicao
do neonatologista. Todos aumentaram a sobrevida neonatal e melhoraram a
qualidade de vida da maior parte dos pacientes internados em Unidade de Terapia
Intensiva Neonatal (UTIN), praticando cuidados de apoio ao desenvolvimento. No
entanto, nos casos em que a tecnologia se torna mais onerosa do que o beneficio e
0 neonato apresenta lesdo neuroldgica grave, prematuridade extrema, anomalias
congénitas graves e/ou incompativeis com a sobrevivéncia em curto prazo ou com
prognéstico letal a médio ou longo prazo, o programa de Cuidados Paliativos deve
ser incorporado em um modelo de atendimento simultaneo. Quando o
prolongamento da vida do paciente ndo é mais o objetivo ou a complexidade da
condicao estd associada a um prognostico incerto, deve-se prezar pela ética e pela
atencao centrada na familia. (CARTER, 2018)

No Brasil, de acordo com o Departamento de Informética do Sistema Unico de
Saude (DATASUS), foram registradas 25.130 mortes neonatais em 2016. As
principais causas incluem complicacfes relacionadas a prematuridade e ao baixo
peso no nascimento, malformacdes congénitas, sepse e outras complicacdes
ocorridas no momento do parto. Essas condi¢cdes tornariam esses pacientes
elegiveis aos Cuidados Paliativos em UTIN.

Os Cuidados Paliativos neonatais preconizam a prevencao e alivio da dor e
do sofrimento fisico, emocional, social e espiritual, sendo iniciado com medidas
curativas e prolongado ap6s a morte, incluindo o processo de luto. Porém a
integracdo dos Cuidados Paliativos nos servicos de UTIN é controversa e dificultada
por inimeros fatores, como a indefinicdo prognéstica, a tentativa do uso excessivo
de recursos tecnolégicos e cientificos nas praticas médicas, o receio por eventuais
consequéncias legais, entendimento do Obito como fracasso pelos profissionais da
equipe que ndo enxergam a morte como processo natural, assim como os pais, que
sensibilizados sobrepdem ao risco da perda de vida suas exigéncias e expectativas.
(SOARES, et al., 2013)

Embora existam protocolos estabelecidos de Cuidados Paliativos neonatais,
sua utilizacdo € baixa. O foco principal dos programas existentes € quase

exclusivamente voltado a terminalidade e morte, ndo havendo integragdo com
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medidas de prolongamento de vida, planejamento de cuidados avancados, manejo
do estado de conforto do neonato e apoio psicolégico aos pais e profissionais.
(PARRAVICINI, 2017)

A prética de Cuidados Paliativos neonatais continua a evoluir, aumentado a
quantidade de publicagBes que avalia o impacto desses cuidados nas familias e na
qualidade de vida do paciente, de modo global ou analisando pontos especificos
como comunicacdo equipe-familia, apoio ao luto, interrupcdo dos meios intensivos
de suporte a vida e explorando a visdo dos profissionais de saude. Apesar disso, ha
poucos estudos brasileiros em consequéncia da escassez dos programas de
Cuidados Paliativos em UTIN oferecidos nos hospitais do Brasil.

Por isso, justifica-se a realizacdo de uma revisdo sistematica sobre o tema.
Este tipo de revisdo tem uma pergunta formulada de forma clara e utiliza métodos
sisteméticos e explicitos para identificar, selecionar e avaliar criticamente pesquisas
relevantes, coletar e analisar dados dos estudos que s&o incluidos. (GALVAO,
PANSANI, & HARRAD, 2015)

Esta revisdo objetiva analisar as acdes previstas nos protocolos de Cuidados
Paliativos em UTIN, ressaltando os beneficios das préticas realizadas, detalhando
as abordagens e apontando os pontos que necessitam de aprimoramento. A
pesquisa tem por finalidade servir como ferramenta para ampliar o debate nesta
area, auxiliar a implantacdo de novos servicos aprimorando o atendimento a estes

pacientes extremamente vulneraveis.

1.1 OBJETIVO

Identificar as acdes de Cuidados Paliativos realizadas em Unidades de

Terapia Intensiva Neonatal por meio de revisdo sistematica.
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2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 CUIDADOS PALIATIVOS

Desde a Antiguidade, as sociedades oferecem ajuda, consolam seus
membros doentes e prestam apoio as familias daqueles que estdo morrendo, sendo
de um modo genérico, o que é conhecido como Cuidados Paliativos. Mas a crenca
religiosa de que a doenca era uma maldicdo imposta pelo divino e que prestar
tratamento a um doente em seu curso de morte poderia provocar castigo, fez com
gue até meados do século IV a.C. doentes terminais tivessem pouca assisténcia. As
tentativas de acalmar as divindades e trazer paz espiritual se sobrepunham ao alivio
do paciente. (ORTIZ, 1999; RIO & PALMA, 2007)

Em diferentes localidades, os cuidados a pacientes terminais eram prestados
de maneiras peculiares, como nas “casas de morte” na China, pelo fornecimento de
suporte pratico e da comunidade as familias que perdiam seus entes na Nova
Zelandia e por meio da prestacdo de apoio espiritual aos familiares no leste da
Africa. (BUSHATSKY, et al., 2012)

Com o inicio da era crista, surgiu a necessidade de auxiliar os pacientes fora
de possibilidade terapéutica e, neste contexto, cidaddos comuns prestavam
hospitalidade e misericordia aos enfermos. Foram criados muitos lugares de
acolhida para peregrinos, que por diversas vezes chegavam gravemente doentes ou
moribundos. Desta forma, estes lugares ndo sé davam abrigo e comida para
estrangeiros, mas também se preocupavam em cuidar dos doentes no fim de suas
vidas. (SAUNDERS, 2004) Assim, surgiu em Roma, aberta por Fabiola (uma
matrona romana), a primeira instituicdo de auxilio a doentes terminais, marcando 0s
primérdios do que futuramente viria a ser o movimento hospice que perdurou por
toda a Idade Média, principalmente como atribuicdo da Igreja. O conceito de hospice
originalmente significava bem-vindo ao estranho, mas evoluiu para hospitalidade.
(PESSINI, 2001; CHAVES, 2011; PAIVA, et. al. 2014)

Com a chegada do periodo da Reforma, a instalagdo destas instituicoes e a
preocupacdo com pacientes moribundos permaneceu estagnada por séculos, sendo

resgatada apenas em 1842, quando madame Jeanne Garnier fundou a Dames de
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Calaire, a primeira instituicdo especifica para doentes terminais, ap0s seu contato
com a populacdo doente das areas de risco de Lyon. Na sequéncia, foi aberto em
Dublin o Our Lady’s Hospice for the Dying em 1879 e em Londres o St Luke’s Home
em 1893 e o St. Joseph’s Hospice em 1905. (SANTOS, 2011; MELO, 2009) Outras
instituicdes foram fundadas no inicio do século XX, mas somente no fim da década
de 1960 € que se estabeleceram os Cuidados Paliativos como conhecidos na
atualidade.

Cicely Saunders foi pioneira no movimento moderno dos hospices e em 1967,
fundou o St. Christopher’s Hospice, em Londres, estabelecendo a disciplina, a
cultura dos Cuidados Paliativos e ainda iniciou o programa destes cuidados em
domicilio em 1969. Ela introduziu o conceito de dor global, tratamento eficaz da dor
e insistiu que pacientes em estagios terminais precisavam de dignidade, compaixao
e respeito, além de serem tratados nos aspectos fisicos, sociais, psicoldgicos e
espirituais. (RICHMOND, 2005)

A partir de 1969 e ao longo da década de 1970, o movimento hospice foi
difundido nas Américas pela psiquiatra suica, radicada nos Estados Unidos,
Elisabeth Kubler-Ross, que enfrentou uma feroz resisténcia ao tratamento respeitoso
e abertura de comunicacédo honesta aos pacientes terminais. Seu livro inovador “On
Death and Dying” e apresentacfes carismaticas revolucionaram e humanizaram a
maneira como estes pacientes eram reconhecidos e cuidados. (LOSCALZO, 2008;
MATSUMOTO, 2012)

Em 1974, o oncologista cirirgico Balfour Mount, no The Royal Victoria
Hospital da Universidade McGill em Montreal, Canada, cunhou o termo Cuidados
Paliativos para evitar as conotacbes negativas da palavra hospice na cultura
francesa e introduziu as inovacdes de Cicely Saunders em hospitais universitarios
de ensino. Ele demonstrou o que significava fornecer cuidados holisticos para
pessoas com doencas crbnicas ou limitadoras da vida e suas familias que
vivenciavam sofrimento fisico, psicoldgico, social ou espiritual. (LOSCALZO, 2008)

Na década de 1980, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) incorporou o
conceito de Cuidados Paliativos e emitiu alguns documentos com instru¢des sobre o
assunto. Comecaram a surgir unidades de Cuidados Paliativos em diversos paises,
além de novas organizacdes internacionais em hospice e Cuidados Paliativos.
(WHO, 1987; HANKS, et al., 2004; CAPELAS, et al., 2014)
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Finalmente, em 1990, a OMS definiu e publicou para 90 paises e em 15
idiomas o conceito e os principios de Cuidados Paliativos, como sendo os cuidados
totais e ativos dirigidos a pacientes fora de possibilidade de cura, inicialmente
preconizando como assisténcia integral aos pacientes oncolégicos em fase terminal.
Este conceito foi revisado e em 2002 ampliou a assisténcia a pacientes aidéticos,
cardiacos e renais, com doencas degenerativas e neurolégicas, reconhecendo que
os Cuidados Paliativos devem fazer parte da assisténcia global a saude e tem como
funcao alivio da dor e de desconfortos fisicos, além de fornecer suporte espiritual ao
paciente e seus familiares. (FIGUEIREDO, 2009; GOMES, 2016)

Atualmente, de acordo com a OMS, os Cuidados Paliativos s&o uma
abordagem que melhora a qualidade de vida dos pacientes e suas familias que
enfrentam problemas associados a doencas fatais, por meio da prevencao e alivio
do sofrimento por meio da identificagcdo precoce, avaliagdo e tratamento da dor e
outras questdes fisicas, psicossociais e espirituais. (WHO, 2002)

Para facilitar a aplicabilidade do conceito, a OMS publicou os principios dos
Cuidados Paliativos, que foram atualizados por alguns autores. (WHO 2002;
BYOCK, 2009; OLIVEIRA & SILVA, 2010; WITTMANN-VIEIRA & GOLDIM, 2011;
CAPELAS, 2016). Os principios séo:

e Proporcionar alivio da dor e outros sintomas angustiantes;

e Afirmar a vida considerando a morte como um processo natural;

e Na&o apressar e nem adiar o processo da morte;

e Integrar os aspectos psicologicos e espirituais ao atendimento do paciente;

e Oferecer um sistema de apoio para ajudar os pacientes a viver o mais
ativamente possivel até a morte;

e Cuidar dos familiares oferecendo apoio para lidarem com a doenca do
paciente e durante seu proéprio luto, se estendendo mesmo apds a morte do
paciente;

e Usar uma abordagem de equipe multidisciplinar para atender as
necessidades dos pacientes e suas familias, incluindo o aconselhamento de
luto, se indicado;

e Melhorar a qualidade de vida, podendo também influenciar positivamente o

curso da doenga;
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e Informar abertamente as possibilidades de tratamentos e as condi¢cdes de
salude dos pacientes aos proprios e aos seus familiares, para que as decisdes
sejam tomadas de maneira compartilhada, respeitando os valores culturais,
éticos e religiosos dos envolvidos.

No Brasil, a implantacdo dos Cuidados Paliativos ocorreu de maneira discreta
na década de 1980, com a implantacdo do primeiro centro especifico no Rio Grande
do Sul, em 1983, seguido da Santa Casa de Misericérdia de Sdo Paulo, em 1986 e
depois, servicos no Parand e Santa Catarina. Nos anos subsequentes houve
significativa expansdo destes servigos, culminando com a criagdo da Associacao
Brasileira de Cuidados Paliativos pela psicologa Ana Georgia de Melo em 1997,
formada por profissionais paliativistas com o objetivo de divulgar a pratica e os
preceitos dos Cuidados Paliativos e a inauguracdo do Hospital do Céancer IV pelo
Instituto Nacional do Céancer (INCA) em 1998. Esta unidade exclusivamente
dedicada aos Cuidados Paliativos ficou responsavel pelo atendimento ativo e
integral dos pacientes sem possibilidade de cura. (HERMES & LAMARCA, 2013)
Outro marco foi a fundacdo da Academia Nacional de Cuidados Paliativos em 2005,
visando contribuir para o ensino, a pesquisa e a otimizacdo dos Cuidados Paliativos
no Brasil, conquistando avangcos na regularizacdo do profissional paliativista
brasileiro, estabelecendo critérios de qualidade para os servicos de Cuidados
Paliativos e na elaboracdo de resolugbes importantes que regulam a atividade
meédica relacionada a esta pratica. Em 2009, o Conselho Federal de Medicina
incluiu, em seu novo Cédigo de Etica Médica, os Cuidados Paliativos como principio
fundamental. (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2018)

Os Cuidados Paliativos foram oficialmente incorporados a Politica Nacional de
Atencdo Oncoldgica, em 2005, sendo atualizada em 2013. No Plano Estratégico de
Controle e Prevencdo das Doencas Cronicas Nao Transmissiveis, a Politica
Nacional de Humanizacdo da Assisténcia a Saude, do Ministério da Saude, também
engloba a oferta do atendimento em Cuidados Paliativos. E pontuada como uma
iniciativa que busca qualificacdo e humanizacdo da atencdo a saude, promove
acolhimento dos pacientes pelos profissionais, respeitam o0 entendimento do
paciente e asseguram 0 vinculo entre usuario e servico, auxiliando na melhora da
qualidade de vida do paciente e no enfrentamento da doenga. (MENDES &
VASCONCELLOS, 2015; WITTMANN-VIEIRA & GOLDIM, 2012)
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Em 2018 foi publicada no Diario Oficial da Unido pela Comissdo de
Intergestores Tripartite, a Resolucdo n® 41 de 31 de Outubro de 2018, que dispde
sobre as diretrizes para a organizacdo dos Cuidados Paliativos, a luz dos cuidados
continuados integrados, no ambito Sistema Unico de Saude (SUS), tornando
elegivel toda pessoa afetada por uma doenca que ameace a vida, seja aguda ou
cronica, a partir do diagnéstico desta condicao.

Apesar de lento, é perceptivel um aprimoramento continuo das
regulamentacdes, das unidades de Cuidados Paliativos e da inclusdo deste assunto

no ambiente académico e hospitalar no Brasil.

2.2 UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA NEONATAL

O conceito do que € conhecido como Unidade de Terapia Intensiva foi
introduzido em 1854, por Florence Nightingale, uma enfermeira britanica, pioneira no
tratamento dos militares feridos, durante a Guerra da Crimeia. Ela, juntamente com
sua equipe de voluntarias, separava os pacientes mais graves dos demais e 0s
colocava em uma situacéo privilegiada, favorecendo a observagao constante e a
aplicacdo de cuidados imediatos. Nos anos subsequentes, esta ideia foi sendo
difundida, surgiu a primeira sala de observacdo especifica para recuperacdo de
pacientes em pds-operatério neurolégico, aberta por Walter Edward Dandy em
Maryland. Em 1940, na cidade de Boston, foi inaugurado um setor hospitalar voltado
apenas para cuidados em pacientes queimados e, na década de 1950, surgiram
unidades de cuidados especiais para pacientes com poliomielite em paises
europeus. (RIBEIRO, et al., 2005). Nesta época, 0 anestesiologista Peter Safar
desenvolveu uma técnica de ventilagéo artificial boca a boca associada a massagem
cardiaca externa e formulou o ABC primério, deixando um marco importante na
histéria da medicina intensiva. Enfatizou que salvar o coracdo e os pulmdes teria
pouco valor se o cérebro néao estivesse protegido de forma semelhante, promovendo
uma técnica de ressuscitacao cerebral cardiopulmonar, baseada em hipotermia leve
para preservar a fungcdo cerebral. Ele abriu a primeira unidade de tratamento
intensivo médico-cirargico com equipe especializada nos Estados Unidos, também

iniciando o primeiro programa multidisciplinar de medicina intensiva no mundo.
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(LENZER, 2004; BRYAN-BROWN & GRENVIK, 2004) A partir desta década, com os
avancos tecnolégicos e cientificos em salde, associado a necessidade de
atendimento especializado a pacientes em estado grave, por meio de observacéo
continua, assisténcia especifica e buscando dar suporte as funcdes vitais do
paciente até sua recuperacao, € que comecaram a surgir nos hospitais as UTI.

Na década de 1960, no Brasil, foram inauguradas as primeiras unidades de
tratamento a pacientes graves e instaveis, sediadas em hospitais no Rio de Janeiro
e Sao Paulo. Em 1968 ja existiam varios centros destes (PESSINI & BERTACHINI,
2004), mas apenas em 1971, estabeleceu-se um marco na area de cuidados
intensivos com a instalagdo da primeira UTI brasileira, pelo Hospital Sirio Libanés,
em Sao Paulo. Iniciou oferecendo 10 leitos, na forma de servico estruturado, com
area funcional planejada e profissionais treinados e capacitados, capaz de prestar
assisténcia tecnoldgica e clinica, visando a recuperacdo do paciente critico e o
aumento de sua sobrevida. (AMORIN et al., 2003).

Nos anos 50, 0s neonatos passaram a ser vistos como pacientes e
prematuros e gravemente doentes comecaram a ser transportados para centros
regionais para receber os melhores cuidados disponiveis. As mudangas no nome do
bercério de prematuro para o bercario de cuidados especiais e, em seguida, para a
UTIN refletiram o novo significado dos neonatos gravemente enfermos. (LUSSKY,
1999)

A principal finalidade das UTI era oferecer cuidados continuos, observacao
permanente e suporte avancado aos pacientes em estado grave, com risco de
morte, pela utilizacdo de recursos tecnoldgicos e equipamentos como termémetro,
oximetro de pulso, monitor de pressao arterial, monitor cardiaco, eletrocardiografico,
sonda nasoenteral, sonda vesical, mascara e cateter de oxigénio, tubo orotraqueal e
ventilador mecanico, além de medicacdes para alivio de sintomas e suporte a vida.
(PESSINI, 2004; SILVA, ARAUJO & PUGGINA 2010).

De acordo com a ANVISA, UTI é a area critica destinada a internacdo de
pacientes graves, que requerem atencao profissional especializada de forma
continua, materiais especificos e tecnologias necessarias ao diagndstico,
monitorizagdo e terapia. A UTIN é destinada a assisténcia a pacientes admitidos
com idade entre 0 e 28 dias. (MINISTERIO DA SAUDE, 2010)

A UTIN constitui um ambiente terapéutico adequado para o tratamento do

neonato em estado grave. O delicado estado de saude destes pacientes e a



22

utilizacdo de procedimentos de alto risco sdo preocupacOes dos profissionais de
UTIN. A constante interacdo com os familiares dos pacientes requer treinamento da
equipe para oferecer suporte neste momento critico. (MONTANHOLI, et al., 2011)

Nos ultimos anos, o aumento das tecnologias em Neonatologia tem levado a
um aumento na sobrevida de prematuros de baixo peso e neonatos com anomalias
congénitas. Essas condigcbes de nascimento prejudicadas aumentam o tempo de
hospitalizacdo e aumentam o risco de problemas de salude em longo prazo. As
criancas internadas em UTIN frequentemente apresentam problemas de salde
complexos e risco de doencas neurologicas que podem comprometer seu
desenvolvimento. (FREIRE, et al., 2018)

A terapia intensiva neonatal envolve tratamentos que vao desde cirurgias a
gestdo da sindrome do desconforto respiratério, seguida de ventilacdo assistida,
ventilacdo mecéanica, pressdo positiva continua nas vias aéreas, administracdo de
corticoide e surfactante exdgeno. Outros procedimentos comuns incluem
manipulacdo farmacolégica do ducto arterioso, suporte da pressao arterial,
ecocardiograma e alteracbes no manejo da hipertensdo pulmonar persistente,
incluindo o uso de éxido nitrico e oxigenacdo por membrana extracorpdrea que tém
influenciado o manejo cardiopulmonar do neonato. Estes procedimentos séo
justificados pelo aumento da sobrevivéncia ou cura. Complicagbes graves, no
entanto, podem originar sofrimento, incapacidade fisica, cognitiva ou social residual
e até a morte. (SARAIVA & ROLIM, 2013)

Mesmo a UTIN sendo uma unidade altamente tecnolégica voltada para salvar
vidas, alguns neonatos tém progndsticos incertos por causa das condi¢cdes de
limitacdo de vida ou nascimento no limite da viabilidade.

Ter um bebé recém-nascido (RN) internado em uma UTIN é um momento
dificil para os pais. Para alguns, isso se torna particularmente doloroso quando eles
sao confrontados com decisfes de continuar ou néo o tratamento de manutencao da
vida. Muitos 6bitos em cuidados intensivos neonatais sdo planejados, sendo tomada
a decisdo de redirecionar a assisténcia de prematuros extremos, de 22 a 25
semanas, para os Cuidados Paliativos, geralmente por causa de probabilidades
estatisticas em torno da sobrevivéncia e morbidade grave, como ja acontece na
Inglaterra (COSTELOE et al., 2012).
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2.3 CUIDADOS PALIATIVOS EM UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA NEONATAL

A medicina paliativa pediatrica € um campo das ciéncias meédicas que visa
aliviar o sofrimento, melhorar a qualidade de vida, facilitar a tomada de decisdes
compartilhadas e a coordenagé&o dos cuidados para criangas com doencgas graves e
suas familias. O Cuidado Paliativo é apropriado desde o momento em que um
diagnéstico critico é feito, independentemente da certeza do prognéstico, e pode
acompanhar a terapia de prolongamento da vida. (MOORE, 2014)

Os Cuidados Paliativos pediatricos representam um campo especial, embora
intimamente relacionado, aos Cuidados Paliativos de adultos. A definicdo da OMS
de Cuidados Paliativos pediatricos é: o cuidado ativo e total prestado a crian¢ca no
contexto do seu corpo, mente e espirito da crianca, bem como suporte oferecido a
sua familia.

Os principios preconizados incluem o inicio dos cuidados quando a doenca €&
diagnosticada e continua independentemente de a criangca receber ou néo
tratamento direcionado a doenca. Os profissionais de saude devem avaliar e aliviar o
sofrimento fisico, psicolégico e social da crianga. E necesséaria a utilizacdo de
abordagem multidisciplinar ampla que inclua a familia e faca uso dos recursos
comunitarios disponiveis, pode ser implementado com sucesso mesmo que 0S
recursos sejam limitados. (WHO; 1998)

Os Cuidados Paliativos pediatricos podem ser fornecidos em instalacdes de
cuidados terciarios, em centros de salde comunitarios e até nas residéncias das
criancas. Sao apropriados para qualquer crianga com potencial de doenca limitante
e nao se restringe ao fim da vida e ao luto. Sdo frequentemente fornecidos
concomitantemente com a terapia curativa. Os beneficios documentados incluem
gerenciamento de sintomas, qualidade de vida percebida e melhor comunicacéo.

De acordo com o Guia para o Desenvolvimento de Servicos de Cuidados
Paliativos a Criangas (SPSP, 2012) e com as Diretrizes para Cuidados Paliativos
Pediatricos da SBP (2017), as condi¢cbes clinicas que devem ser consideradas,
incluem:

e Doencas para as quais o tratamento curativo € possivel, mas pode falhar,
como doencas oncolédgicas progressivas, avancadas ou com prognostico

reservado e cardiopatias congénitas complexas ou adquiridas;
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e Doencas que necessitam de tratamento prolongado com o objetivo de manter
a qualidade de vida como infeccao pelo HIV, fibrose cistica, distrofia muscular
progressiva, insuficiéncia respiratoria crbnica, imunodeficiéncias graves e
epidermolise bolhosa grave;

e Doencas cronicas progressivas para as quais o tratamento € exclusivamente
paliativo, como doencas metabdlicas progressivas, mucopolissacaridoses,
anormalidades cromossdmicas graves e osteogénese imperfeita;

e Deficiéncias neurologicas graves, ndo progressivas, que tornam o paciente
vulneravel a complicacdes e morte prematura, como sequela neuroldgica de
doenca infecciosa, lesdo cerebral hipoxica ou andxica, acidente vascular
cerebral, malformacéo cerebral importante e paralisia cerebral grave com
infeccbes recorrentes.

Em neonatologia a discusséo sobre Cuidados Paliativos ainda é controversa.
Os neonatos em estado de saude critico podem possuir a morbidade e a
mortalidade compativeis com sua condicéo clinica, trazendo a reflexdo ética sobre o
limite do uso e dos beneficios da tecnologia para manutencdo de vida desses
pacientes, tornando-se mais adequado a mudanca de uma terapia curativa para
paliativa. (ALVES, et al., 2018)

Pacientes prematuros, de extremo baixo peso, com mas formacdes
congénitas limitantes ou incompativeis com a vida e que nado respondem aos
cuidados intensivos, podem ser candidatos aos Cuidados Paliativos em
Neonatologia. (CATLIN & CARTER, 2002)

As intervencBes de Cuidados Paliativos neonatais podem comecar no periodo
pré-natal, com o diagnostico fetal de doenca limitadora da vida tornando-se este
rastreamento uma pratica obstétrica de rotina. Diretrizes publicadas especificas para
0S neonatos enfatizam a importancia do conforto e manejo da dor, comunicagao e
apoio das familias, em parceria com os pais para desenvolver metas de cuidado e
redirecionamento dos cuidados até o final da vida, quando apropriado. (BALAGUER,
et al., 2012; KAIN & WILKINSON, 2013; MILLER, 2015)

As abordagens de Cuidados Paliativos na UTIN podem ser categorizadas
como integrativa e consultiva. No modelo integrativo, os principios de Cuidados
Paliativos s&o incorporados por toda equipe aos cuidados usuais do paciente. No

modelo consultivo, um especialista paliativista auxilia as equipes no atendimento de
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casos particularmente complexos. Um modelo "misto” inclui elementos de ambos os
modelos integrativo e consultivo. (HIMELSTEIN, et al., 2004; LEMMON, et al., 2016)

Instituir um programa de Cuidados Paliativos em UTIN requer planejamento,
treinamento e compromisso dos participantes. A equipe deve estar familiarizada e
pronta para implementar estes cuidados, realizar apoio e manejo de sintomas para
0S neonatos, bem como cuidar dos pais que passam por um processo critico. Todos
os profissionais potencialmente envolvidos devem participar do planejamento. O
grupo de planejamento inicial pode estar disponivel para instruir o restante da
equipe. Recomenda-se que um instrutor experiente associado a um grupo como a
Academia Nacional de Cuidados Paliativos ou um Programa de Cuidados Paliativos
reconhecido nacionalmente esteja envolvido com o treinamento. Deve haver um
plano de educacdo formal para a equipe, incluindo treinamento clinico e ético.
(CATLIN & CARTER, 2002)

A pratica de Cuidados Paliativos neonatais continua a evoluir, mas estudos
gue avaliam o impacto dos Programas de Cuidados Paliativos Neonatais séo
limitados. Mesmo havendo publicacbes sobre diretrizes, atitudes e suporte
educacional na area de Cuidados Paliativos em Neonatologia, a maioria dos estudos
sdo focados especificamente nos cuidados de fim da vida e em lactentes que ja
passaram do periodo neonatal. (FOROUZI, et al., 2017; RICHARDS, et al., 2018)
Poucas UTIN brasileiras tém protocolos de Cuidados Paliativos, equipes ou
programas de treinamento estabelecidos. (OLIVEIRA, et al., 2018)

Assim, justifica-se a realizacdo de uma revisdo sistematica sintetizando as
medidas preconizadas por diferentes programas de Cuidados Paliativos com
protocolos estabelecidos em UTIN, servindo como ferramenta para divulgacéao,
ampliacdo do debate nesta area de assisténcia em saude e auxiliar na

implementacéo deste tipo de servigo.
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3 METODO

Foi realizada uma revisdo sistematica da literatura de acordo com as
recomendacdes da Colaboracdo Cochrane e da PRISMA (Preferred Reporting Items
for Systematic Review and Meta-analysis Statement) (MOHER et al., 2015) para
identificar as acbes de Cuidados Paliativos realizadas em UTIN. Esquematicamente,

este processo foi realizado conforme apresentado na Figura 1.

Figura 1 — Fluxograma do processo de revisdo sisteméatica

Definicdo da Pergunta , Delimitac&o da , | Buscanas Bases de
Norteadora Estratégia de Busca Dados Eletronicas

!

Avaliacéo dos Artigos Aplicacéo dos Critérios Selecao dos Artigos
na Integra de Incluséo e Exclusao por Titulo e Resumo

!

Extracdo e Andlise das
Informacgdes

Fonte: Autora, 2019

Esta revisdo sistematica foi submetida a plataforma PROSPERO
(International prospective register of systematic reviews) no dia 19 de fevereiro de
2019, sob o numero de identificacdo 125912.

3.1 Elaboracéo da Pergunta Norteadora e Buscas na Literatura

A estratégia PVO (uma adaptacdo da técnica PICO), que representa o
acronimo para P: situacdo problema, participantes, contexto; V: variaveis do estudo;
O: desfecho ou resultado (BIRUEL & PINTO, 2011), foi utilizada para a formulacéo

da pergunta norteadora definida como: “Quais sdo as ac¢des de Cuidados Paliativos
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realizadas em UTIN?” e as afirmativas para o acronimo estdo representadas na
Tabela 1.

Tabela 1 — Afirmativas do acrénimo de PVO

P  Acbes de Cuidados Paliativos;
V  Cuidados Paliativos em UTIN;
O Protocolos de Cuidados Paliativos em UTIN.

Fonte: Autora, 2019

Os estudos foram identificados por buscas nas seguintes bases de dados
eletronicas: MEDLINE (via PubMed), The Cochrane Library e Scielo. Os descritores
utilizados foram: “palliative care”, “neonatal intensive care unit” e “neonatal ICU”,
combinados pelos operadores booleanos “AND”.

Os termos escolhidos para busca foram consultados e constam como
descritores no Medical Subject Headings (MeSH), um vocabulério controlado da
Biblioteca Nacional de Medicina dos EUA que confere uniformidade e consisténcia a
indexacdo e catalogacdo da literatura biomédica. O codigo de identificacdo de
“palliative care” € D010166 e dos sinbnimos “neonatal intensive care unit’ e
“‘neonatal ICU” é D007363. O termo “protocol” néo foi incluido nas buscas por nao
ser um descritor.

Foram considerados os estudos publicados no periodo de janeiro de 2014 a
dezembro de 2018. A estratégia de busca utilizada em cada base de dados esta

representada na Tabela 2.

Tabela 2: Estratégia de busca utilizada nas diferentes bases de dados consultadas.

Base de Dados Estratégia de Busca

MEDLINE (via PubMed) Advanced search:
#1 (palliative care [Title/Abstract] AND neonatal intensive
care unit [Title/Abstract]) OR
#2 (palliative care [Title/Abstract] AND neonatal ICU
[Title/Abstract])

The Cochrane Library Advanced search:
#1 (palliative care AND neonatal intensive care unit):
ti,ab,kw
#2 (palliative care AND neonatal ICU): ti,ab,kw

Scielo Todos os indices:
#1 (palliative care) AND (neonatal intensive care unit)
#2 (palliative care) AND (neonatal ICU)

Fonte: Autora, 2019



28

Como critérios de inclusao foram considerados os artigos originais com textos
completos, publicados em portugués, inglés e/ou espanhol e que atendessem a
pergunta de pesquisa. E como critérios de exclusdo foram considerados os artigos
duplicados e os estudos que apresentavam protocolos ou acdes de Cuidados
Paliativos né&o utilizados em UTIN.

Ao final das buscas na literatura foram aplicados estes critérios procedendo a
analise dos titulos e dos resumos para coleta e avaliacdo de dados. Na sequéncia
os artigos completos foram avaliados para extracdo das informacfes relevantes,
identificacdo e analise das ac¢des de Cuidados Paliativos realizadas em UTIN.

Os seguintes dados foram avaliados: titulo, autores, data, pais e local do
estudo, objetivos, tipo de estudo, acdes aplicadas, desfecho e consideracdes finais.

Na sequéncia, foi realizada andlise qualitativa destas informacdes,

comparando os resultados encontrados entre si e com dados da literatura.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

O resultado da busca dos estudos publicados nas bases de dados utilizando-
se os descritores selecionados iniciou com 46 artigos e, ap0s a aplicacdo dos
critérios de incluséo e excluséo, foram selecionados 10 artigos relacionados com o

objetivo da pesquisa. A Figura 2 mostra o fluxograma com as etapas da selecédo dos

artigos.
Figura 2 — Fluxograma da selecdo dos artigos
O . -
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= Artigos incluidos para sintese
2 gualitativa (n=10)

Fonte: Autora, 2019

A primeira andlise destes artigos mostra que houve mais publicacfes entre
2015 e 2016, com trés e cinco estudos publicados respectivamente e apenas um
artigo em 2017 e um em 2018, o que aponta uma aparente reducao na realizacéo de
trabalhos originais que tragam ag0es utilizadas em Cuidados Paliativos em UTIN. A
percepcdo de reducdo também pode ter sido provocada por uma mudanga no

padrao das palavras-chaves utilizadas para identificar os artigos.
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A distribuicdo dos artigos nos paises onde foram realizadas as pesquisas se
limitou as Américas, Europa e Oceania, ndo tendo sido encontrada publicacédo
asiatica ou africana. Houve maior concentracdo de estudos publicados na América
do Norte, principalmente nos Estados Unidos, com seis publicacdes. Além destas foi
encontrado um estudo na Nova Zelandia, um no Brasil, um no Canada e um na

Inglaterra, conforme a Figura 3.

Figura 3 — Paises onde foram realizadas as pesquisas.

Inglaterra Nova
1 Zelandia
Canadi / 1 Brasil
1 \ / 1
Estados
Unidos

6

Fonte: Autora, 2019

Os numeros encontrados refletem a preocupacdo norte americana com a
implantacdo dos servicos de Cuidados Paliativos para neonatos, que se iniciou na
década de 1980, quando os principios do hospice estavam sendo disseminados nos
Estados Unidos.

Desde 1982 houve um aumento do crescimento no campo dos Cuidados
Paliativos em geral, tanto em pediatria quanto em neonatologia, com a
implementacg&o de programas de treinamento especializado nas areas académicas e
clinicas. Nos ultimos 15 anos, melhorias significativas ocorreram em torno das
circunstancias em que neonatos e criangas morrem em hospitais norte-americanos,
chamando atencado para as necessidades do paciente, como o manejo da dor e dos
sintomas, 0 apoio espiritual, a honra as praticas culturais e a compreensédo do luto.
(PENN, PARIS & MOORE, 2013; MEYER, et al., 2006).

A Tabela 3 traz as informacdes gerais sobre os estudos selecionados,
identificando os mesmos. J& a Tabela 4 mostra a comparagdo dos artigos
selecionados destacando as acdes de Cuidados Paliativos adotadas nas instituicdes
em que as pesquisas ocorreram, os desfechos e as consideracdes finais de cada

estudo.



Tabela 3 — Identificacdo dos artigos selecionados.
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ID TITULO AUTORES DATA PAIS LOCAL DO ESTUDO

1 Palliative care in a tertiary neonatal intensive care |NG, et al. 2018 Nova Zelandia |UTIN terciaria do Hospital Regional
unit: a 10-year review. Wellington

2 Analise dos Obitos e Cuidados Paliativos em uma|MARCOLA, et al. 2017 Brasil Hospital de Clinicas da Faculdade de
unidade de terapia intensiva neonatal. Medicina da Universidade de Sao Paulo

3 Perceptions of palliative care in the NICU. FALCK, etal. 2016 Estados Unidos | Escola de Medicina da Universidade de

Maryland

4 A descriptive report of end-of-life care practices|LAM, et al. 2016 Canada Duas UTIN terciarias, afiliadas a
occurring in two neonatal intensive care units. Universidade de Alberta

5 Primary palliative care in neonatal intensive care. MARC-AURELE &| 2016 Estados Unidos | Universidade da Califérnia

ENGLISH

6 Parental involvement in neonatal critical care|SHAW, etal. 2016 Inglaterra UTIN na Inglaterra (N&o especificada)
decision-making.

7 Palliative care in neonatal intensive care, effects on|PETTEYS, et al. 2015 Estados Unidos |UTIN terciaria de Hospital na Califérnia
parent stress and satisfaction: a feasibility study. com programa de Cuidados Paliativos

pediatricos estabelecido

8 End-of-life care in a regional level IV neonatal| SAMSEL & LECHNER 2015 Estados Unidos |UTIN nivel IV do Women and Infants
intensive care unit after implementation of a palliative Hospital de Providence
care initiative.

9 Impact of a palliative care program on end-of-life care | YOUNGE, et al. 2015 | Estados Unidos [UTIN no Centro Médico da Universidade
in a neonatal intensive care unit. Duke

10 |End-of-life care in the neonatal intensive care CORTEZZO, et al. 2015 Estados Unidos |UTIN do Connecticut Children’s Medical

unit: experiences of staff and parents

Center’s

Fonte: Autora, 2019
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Tabela 4 — Comparacéo das informac@es coletadas dos artigos selecionados.

OBJETIVOS

ID DESCRICAO

1 Identificar o processo do redirecionamento de cuidado (curativo para paliativo), os meios de controle dos sintomas e a provisdo de apoio
psicossocial através de revisdo de prontuarios. Verificar a qualidade do registro das a¢des paliativas nos prontuarios.

2 | Caracterizar as criangas admitidas na UTIN de um hospital universitario terciario que foram a 6bito no periodo de janeiro de 2012 a julho de
2014 e que necessitavam de Cuidados Paliativos e/ou estavam submetidas a este tipo de cuidado quando foram a 6bito.

3 |Avaliar a provisdo de Cuidados Paliativos experimentada por mées e profissionais de salude de pacientes internados na UTIN com doencas
potencialmente fatais.

4 Explorar os eventos de morte neonatal e as praticas de cuidados de fim de vida em dois ambientes de terapia intensiva neonatal terciaria.
Explorar a recomendacgdo do Medicine Institute de 2014 sobre os Cuidados Paliativos priméarios de modo integral a todos os neonatos e suas
familias em ambientes de terapia intensiva.

6 |Analisar o processo de tomada de decisao entre médicos e pais de pacientes em terapia intensiva neonatal. Em particular, concentra-se nos
casos em que a decisédo diz respeito ao redirecionamento dos cuidados de intensivos completos para Cuidados Paliativos no final da vida.
Avaliar os efeitos dos Cuidados Paliativos em UTIN no estresse e na satisfacdo dos pais de pacientes internados.

8 | Verificar se a implantagdo de uma iniciativa de Cuidados Paliativos neonatais resultaria em melhores marcadores de cuidados no final da
vida, pela realiza¢do da avaliacdo antes, durante e apds a implantagéo do servigo.

9 |Avaliar mudancas nos cuidados de final de vida apés o inicio de um programa de Cuidados Paliativos em uma unidade de terapia intensiva
neonatal.

10 |Determinar as percepgdes de praticas e experiéncias de cuidados de fim de vida com neonatos que morreram na UTIN entre

neonatologistas, profissionais avancados, enfermeiros e pais. Determinar &reas a serem aprimoradas e a importancia da equipe de
Cuidados Paliativos.

Continua...
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Descritivo retrospectivo de coorte, realizado por meio da revisdo de prontuarios. De 8642 admissdes, dentre os quais 8113 pacientes, foram
registrados 166 Gbitos entre janeiro de 2006 e dezembro de 2015. Deste grupo, 21 pacientes foram a 6bito apds tentativa de ressuscitacdo
sem sucesso (1 familia desistiu do Cuidado Paliativo) e 145 pacientes foram submetidos a Cuidados Paliativos.

Descritivo retrospectivo de coorte, realizado por meio da revisédo de prontuarios. Neonatos admitidos e que foram a Obito entre janeiro de
2012 e julho de 2014 (excluindo os 6bitos em menos de 48h de internacéo), sendo analisado: diagndsticos pré e pos-natais e causas de
morte, realizagdo de reanimagéo cardiopulmonar, presenca dos Cuidados Paliativos e retorno a tratamento curativo, registro de reunifes
multidisciplinares e com os pais. No dia do 6bito, coletaram-se os seguintes dados: uso de medicagfes, procedimentos realizados e
utiliza¢é@o de dispositivos invasivos.

Descritivo qualitativo em que foram realizadas entrevistas semiestruturadas, entre janeiro de 2010 e junho de 2012, com as méaes de
pacientes internados em UTIN em Cuidados Paliativos e profissionais da equipe de salde indicados pelas maes por sua importancia durante
a permanéncia do neonato no internamento. As entrevistas foram transcritas e codificadas manualmente até que os temas surgissem. Os
componentes explorados incluiram comunicagéo, escolhas, conforto, necessidades psicossociais e espirituais e coordenacéo do cuidado.

Estudo de coorte retrospectivo e estruturado realizado pela revisdo de prontuarios. Foram incluidos os ébitos neonatais de janeiro de 2009 a
dezembro de 2013 de pacientes em UTIN. No total, 227 mortes infantis foram identificadas.

Descritivo qualitativo. Andlise das recomendagfes do Instituto de Medicina, de 2014, sobre cuidados paliativos primarios em Neonatologia,
explorando a origem dos Cuidados Paliativos em neonatologia, a necessidade crescente por este servico, as barreiras para sua
implantagc&o, modelos de Cuidados Paliativos e recomendacdes para implantacdo de um modelo misto.

Andlise qualitativa de audios. Foram incluidas 31 familias de pacientes gravemente comprometidos, entre junho de 2013 e abril de 2014,
resultando em 16 conversas entre familias e médicos. Destas, 5 discussfes foram sobre a retirada do suporte intensivo a vida, 8 discussoées
sobre a suspensao do tratamento com risco de 6bito neonatal iminente, sem escalonamento do tratamento e 8 discussdes em torno de nao
reanimacéo cardiorrespiratoria. Algumas conversas incluiram mais de uma decis@o. Duas abordagens comunicativas distintas foram usadas
pelos médicos para a tomada de decisdo: "fazer recomendacdes" e "fornecer opgdes".

Prospectivo comparativo de coorte, totalizando 33 pais de pacientes internados na UTIN por periodo maior que 2 semanas. Um grupo de 10
pais de pacientes que receberam Cuidados Paliativos e outro grupo de 23 pais que ndo receberam Cuidados Paliativos. A pesquisa ocorreu
entre agosto e novembro de 2012.

Revisé@o retrospectiva e prospectiva dos prontudrios dos neonatos que foram a 6bito 24 meses antes da implantacdo dos Cuidados
Paliativos, 16 meses durante e 24 meses apds, de janeiro de 2008 a abril de 2013. O grupo anterior a implantagdo passou por uma revisao
retrospectiva dos prontuarios, enquanto os grupos durante e apés a implantacdo foram submetidos a uma reviséo prospectiva de prontuario.

Continua...
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ACOES / DADOS DO PROTOCOLO

Descritivo retrospectivo comparando Obitos neonatais antes e apés a implantacdo de um programa de Cuidados Paliativos composto por
orientagdes sobre medicamentos, um conjunto de ordens individualizadas, um plano de cuidados de enfermagem e educacao do pessoal.
Foram incluidos neonatos que foram a 6bito entre 2003 e 2005 antes da implantacdo do programa de Cuidados Paliativos (Grupo 1) e
neonatos que foram a ébito entre 2008 e 2009 apds implantacdo (Grupo 2).

10

Descritivo, exploratério e transversal, utilizando questionarios compostos por escalas Likert de 7 pontos e comentarios de resposta livre, foi
enviado a todos os neonatologistas (n = 14), profissionais avangados (n = 40) e enfermeiros (n = 184) da UTIN em abril de 2013 e para
todos os pais cujos neonatos foram a 6bito na UTIN de julho de 2011 a dezembro de 2012 (n = 28).

Discussao com a familia para redirecionamento dos cuidados, inicio das a¢des apos a discusséo, registro do plano de cuidados, utilizacéo
de medidas de conforto (com analgésicos, sedacao, medidas cardiovasculares ou gastrointestinais), suporte psicossocial e reunido de
debrief apés o luto.

Discussdo em reunido para indicacdo de Cuidados Paliativos, discussdo da estratégia de cuidados em reunido multidisciplinar, ndo
reanimacéo do paciente terminal, acompanhamento do paciente pelo grupo da dor e Cuidados Paliativos e acompanhamento pela equipe de
psicologia.

Fornecer cuidados centrados na familia, interdisciplinares e focados em qualidade de vida. Comunicar com frequéncia e colaboracéo,
enfatizando o desenvolvimento de relacdes de confianca e tomada de decisdo compartilhada. Proporcionar apoio psicossocial e espiritual as
familias que continuam ap0s alta; inclui servicos especificos para familias enlutadas. Encaminhar os pacientes para o hospital pediatrico,
quando apropriado.

Batizado antes do 06bito, uso do quarto dos pais apds a retirada de ventilagdo mecéanica, uso de medicamentos analgésicos durante o
processo de morte e interrupcdo do uso de medicamentos sedativos antes da retirada, possibilidade da familia segurar o paciente durante a
retirada dos aparelhos.

As principais recomendacdes sdo: controle basico da dor e dos sintomas por vias farmacologicas e ndo farmacolégicas; manejo da
depressao e ansiedade dos pais; preparacgdo profissional para melhor comunicagdo com a familia, incluindo discussdes sobre prognéstico,
metas de tratamento e code status. Implantar modelo misto de Cuidados Paliativos consultivos e primarios, integrando os Cuidados
Paliativos na rotina, sendo que ambos passem a atuar concomitantemente.

Utilizacdo de medicacdo de conforto, retirada dos cuidados intensivos de suporte a vida, incluindo, ndo reanimacédo cardiorrespiratoria e
retirada de ventilagdo mecénica. Conversa com a familia para decisdo compartilhada sobre redirecionamento do tratamento para paliativo.

O servico de Cuidados Paliativos oferece avaliagdes dos pacientes e dos pais, colaboragéo interdisciplinar e coordenagcdo de cuidados,
apoio verbal aos pais semanalmente, coordenacdo de conferéncias familiares, melhora do manejo do conforto e sintomas do paciente,
aborda o enfrentamento e o autocuidado dos pais.

Continua...
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DESFECHOS

As diretrizes do protocolo foram desenvolvidas por uma equipe multidisciplinar que incentiva a educacéo continuada dos profissionais da
equipe por meio de conferéncias e acesso a um banco de informacdes virtual, foram desenvolvidas diretrizes de pratica formal, adaptadas
de outros protocolos de Cuidados Paliativos e foi fornecido treinamento de habilidades de comunicagdo. O protocolo medicamentoso foi
desenvolvido com a participacdo de um farmacéutico perinatal. O material foi distribuido a todos os membros da equipe de UTIN.

Descreve o método de identificacdo de bebés (pré-natal e pds-natal) e enumera as condicdes em que os Cuidados Paliativos podem ser
benéficos. Traz as diretrizes clinicas para o atendimento pré-natal, planejamento de partos e prestagdo de Cuidados Paliativos no periodo
neonatal. Fornece recomendacgdes para estrutura e contetido das reunifes familiares, incluindo uma lista de topicos recomendados para
discussBes sobre cuidados de fim de vida. Fornece orientacdo sobre linguagem apropriada para discusséo de Cuidados Paliativos e de fim
de vida. Inclui dosagem recomendada, frequéncia e via de administracdo para medicamentos comumente usados em Cuidados Paliativos e
de fim de vida, incluindo analgésicos e sedativos. Dentre as orientacfes clinicas estdo: conjunto de ordens individualizadas incluindo retirada
de meios intensivos de suporte & vida (ventilacdo mecénica e medicamentos), ordem de ndo ressuscitacdo, recomendacdo para
descontinuar o uso de neuro bloqueadores antes da retirada dos meios intensivos de suporte a vida, um plano de cuidados de enfermagem
e recomendacao de encontros para discussao do caso e tomada de decisdes no fim de vida em conjunto com a familia.

10

N&o apresenta protocolo ou equipe estabelecida de Cuidados Paliativos, mas realizam a¢6es de conforto no fim de vida como: comunicar
claramente a familia a condicao e progndstico do paciente, preparar a familia para o processo de morte, documentar as discuss8es com a
familia sobre os objetivos dos cuidados, respeitando suas preferéncias, garantir o 6bito do paciente sem sofrimento, realizando manejo dos
sintomas e proporcionando conforto.

Foi verificado o registro dos seguintes topicos nos prontuarios analisados: discussdes com as familias para redirecionamento de cuidados
em 83% dos pacientes, agdes apos registro da discussdo em 77%, a¢des com registro do tempo de 6bito em 94%, planos de cuidados em
17%, utilizacdo de medidas de conforto em 88%, apoio psicossocial em 68%, reunibes de debrief apds o luto foram oferecidas em 49% e
apenas 26% dos pacientes tiveram o registro completo documentado.

Foram encontrados 49 pacientes que atendiam aos requisitos do estudo, dos quais 18% eram prematuros extremos, 77% apresentavam
malformagBes congénitas (deste grupo 31% apresentavam sindromes genéticas). Dos pacientes, 75% foram submetidos a manobras de
reanimacéo e apenas 20% (10 pacientes) estavam em Cuidados Paliativos. Em apenas 5 destes a estratégia de cuidados foi discutida em
reunido multidisciplinar, 4 pacientes foram acompanhados pelo grupo de dor e Cuidados Paliativos e 6 pela psicologia. Foi registrado
investimento terapéutico em 90% dos pacientes e utilizacido de analgesia/sedagcédo em 84%.

Continua...
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Foram preenchidas completamente 12 entrevistas. As mées identificaram 5 enfermeiros e 1 médico para serem entrevistados. O tempo
médio de internamento foi de 136 dias. Cinco temas foram identificados apds andlise de dados e triangulacdo: (1) comunicacao, (2)
privacidade, (3) continuidade do cuidado e construcéo de relacionamento, (4) busca de conhecimento materno e (5) turbuléncia emocional.
Foi satisfatéria a comunicacéo entre familia e equipe com desenvolvimento de relaces de confianca e reducédo da ansiedade materna. As
maes sentiram falta de privacidade para expressarem seus sentimentos e em conversas confidenciais com a equipe, mas se sentiram
confiantes com a presenca de varios profissionais ao mesmo tempo. Ja a equipe sentiu confortavel em poder acompanhar varios pacientes
ao mesmo tempo, além de terem seus colegas proximos em caso de emergéncia. Tanto as mées como 0s profissionais entenderam que as
trocas de equipe/turno dificultaram a comunicagdo entre profissionais com outros profissionais e familias. Foi de fundamental importancia o
apoio psicossocial e espiritual promovido por equipe multidisciplinar as méaes, auxiliando-as a enfrentarem o turbilhdo emocional durante
internamento.

As principais causas de morte foram 53% prematuros, 20% prematuros com anomalias, 11% apresentavam alguma sindrome e 12%
encefalopatia hipéxica isquémica. A maioria dos 6bitos ocorreu apds suspender os meios intensivos de suporte a vida, em média apds 2
horas. Os familiares seguraram seus neonatos durante o processo em 89% dos casos, 46% foram batizados antes do 6bito. Medicacdes
analgésicas e sedativas foram administradas de forma variavel, 74% e 15% respectivamente e ndo foram associadas a acelerac¢éo do 6bito.

Concluiu-se que os profissionais das UTIN devem aprimorar suas habilidades de escuta e comunicacdo da mesma forma que os
especialistas em Cuidados Paliativos fazem. Com um modelo de Cuidados Paliativos primarios todos os pacientes das UTIN se
beneficiariam dos objetivos dos Cuidados Paliativos centrados no paciente e na familia.

Analisando o processo de tomada de decisdo entre médicos e pais sobre o redirecionamento dos cuidados de intensivos completos para
Cuidados Paliativos do fim da vida, conclui-se que a abordagem "Fazer recomendacdes" levou ao desalinhamento e reduziu as
oportunidades de questionamentos e colaboragdo da familia, dificultando a aceitacdo do quadro clinico do paciente. Em contrapartida,
“Fornecer opgdes” mostrou-se uma abordagem receptiva as davidas da familia aumentando sua participagdo no processo de tomada de
deciséo.

Os niveis de estresse entre os grupos nao teve diferenca significante, concluindo-se que os Cuidados Paliativos reduzem o estresse e
ansiedade dos pais sob estes cuidados (ja que os pacientes em Cuidados Paliativos tendem a ser mais graves que os demais). A satisfagdo
extrema foi 50% maior nos pais que estavam em Cuidados Paliativos.

Do total de 106 neonatos, 44 foram internados antes da implantagdo do programa de Cuidados Paliativos na UTIN, 40 durante e 22 apés a
implantagdo. A decisdo de redirecionar o tratamento (retirada dos meios intensivos de sustentacdo da vida) era de 34% pré-implantacao,
45% durante e 73% ap0s, reunides de expectativa de resultados entre profissionais e familias era de 54% pré, 52% durante e 77% apos,
uso de medicamentos paliativos aumentou de 36% pré, 37% durante para 64% apds e a consulta de servigos auxiliares era 70% pré, 80% e
91% apos. A existéncia de diretrizes de Cuidados Paliativos na UTIN foi identificada como facilitadora dos cuidados de fim de vida e apds
sua implantagdo os pacientes foram a obito de modo mais natural e ndo submetidos a tratamento curativo agressivo nas Ultimas 48 horas de
vida.

Continua...
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CONSIDERACOES FINAIS

A retirada dos meios intensivos de suporte a vida e a ndo ressuscitacdo foram semelhantes antes e apés a implantacdo do programa de
Cuidados Paliativos, 73% x 63% e 46% x 53%, respectivamente. Ja as reunides familiares em fim de vida e o uso de benzodiazepinicos
aumentaram, refletindo a adeséao as diretrizes e melhor comunicacdo com os familiares. Concluiu-se que apesar do avanco, os cuidados de
fim de vida para os neonatos internados na UTIN podem ser melhorados com a ado¢édo de uma abordagem consistente, focada na familia e
no paciente.
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A pesquisa foi respondida por 64% dos médicos, 50% dos profissionais avangcados, 41% dos enfermeiros e 30% das familias. Os
participantes relataram que uma equipe formalizada de Cuidados Paliativos ajudaria no processo do internamento e 6bito; os membros da
equipe relataram se sentirem confortaveis em realizarem cuidados de fim de vida; as familias desejavam fazer registro de meméorias,
receberem acompanhamento e apoio ao luto. A maioria das familias estava satisfeita com o respeito aos seus pacientes e os cuidados
prestados. Apesar disso, a inconsisténcia na prestacdo de cuidados entre os profissionais foi ressaltada.

A assisténcia psicossocial mais utilizada foi a criacdo de memdéria e de acordo com os desejos explicitos da familia foi fornecido
aconselhamento culturalmente apropriado. A maioria dos neonatos recebeu cuidados de conforto, variando desde o uso da morfina (medida
mais aplicada), infusdo de hemoderivados e administracdo de crises convulsivas até reducdo de hérnia. Observou-se que poderia haver
melhor registro do inicio dos Cuidados Paliativos e das medidas realizadas, podendo ser utilizado um checklist padronizando processo de
redirecionamento dos Cuidados Paliativos. Concluiu-se que um modelo integrativo de Cuidados Paliativos e curativos beneficiaria os
pacientes da UTIN, garantindo o envolvimento das familias no planejamento de cuidados e processos decisdes.

Comprovou-se a necessidade de ampliar e melhorar a aplicacdo dos Cuidados Paliativos nesta UTIN j& que apenas 20% dos pacientes
estavam em Cuidados Paliativos e ainda 3 destes pacientes retornaram ao esfor¢o curativo (2 a pedido da familia e 1 por decisdo médica).
Verificou-se que no dia do 6bito foi utilizado elevado investimento terapéutico, uso de muitos dispositivos invasivos e presenc¢a de dor mal
controlada, interferindo na qualidade de morte destes pacientes. Mostrou-se a importancia da implantagdo e padronizacdo de um programa
de Cuidados Paliativos.

Dos componentes explorados, os participantes enfatizaram a comunicagdo transparente, as reunides familiares como um local para
colaboracdo e tomada de decisdo compartilhada, a importancia do apoio psicossocial para o sofrimento emocional materno e a importancia
da continuidade do cuidado no periodo da hospitalizagdo muitas vezes longo e estressante. Uma mae participante relatou a rede social
como recurso para documentar experiéncias e para obter apoio e conselhos daqueles em situacdes semelhantes.

Percebeu-se a necessidade de desenvolver melhores praticas em pacientes no fim da vida, a comunicacdo e suporte as suas familias.
Existe variabilidade nas praticas de cuidados de final de vida, como o fornecimento de medicamentos analgésicos e sedativos. Outras
praticas, como a descontinuagdo dos monitores cardiorrespiratérios e o uso das salas dos pais, sdo mais uniformes entre programas de
Cuidados Paliativos.

Continua...
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A educacdo em Cuidados Paliativos primarios neonatais deve abordar as necessidades exclusivas dos neonatos e suas familias. A unidade
de terapia intensiva neonatal precisa de um modelo misto de Cuidados Paliativos, onde a equipe neonatal fornece Cuidados Paliativos
primarios e o subespecialista paliativo consulta para situacdes mais complexas ou refratarias que excedam as habilidades da equipe
principal ou o tempo disponivel.

Diferentes trajetérias para o envolvimento dos pais na tomada de deciséo foram proporcionadas por cada abordagem, bem como diferencas
de alinhamentos, ou conflitos, entre médicos e pais. Os resultados apontam a necessidade de treinamento e orientagdo de comunicacao
médica para conversas mais eficazes e colaborativas com os pais.

As abordagens de Cuidados Paliativos centrados na familia promovem oportunidades para enfrentar o sofrimento de neonatos e familias
enfrentando circunstancias dificeis. Intervencdes futuras devem ser incorporadas para minimizar o0 estresse e apoiar as experiéncias
parentais, promover o vinculo entre pais e filhos e melhorar a autoconfianca dos pais, impactando positivamente os individuos, familias e
sociedade como um todo.

Houve beneficio apds a implantacdo da intervencédo de Cuidados Paliativos neonatais em um ambiente de UTIN de nivel IV resultando em
melhores cuidados de fim de vida para neonatos que foram a 6bito, evidenciados pela melhor discussao do prognéstico com os pais, maior
redirecionamento dos cuidados, aumento do uso de medicamentos paliativos e maior utilizacdo de equipes de apoio assistencial.

O estabelecimento de um programa de Cuidados Paliativos neonatais ndo impactou a incidéncia de retirada de meios intensivos de suporte
a vida ou mortalidade geral, mas teve um efeito sobre a forma como os medicamentos foram usados no final da vida. Embora mais estudos
sejam necessérios para avaliar a satisfacdo da equipe e dos pais, os resultados sugerem que os cuidados de fim de vida neonatais podem
ser melhorados através de abordagem consistente centrada na familia.

10

Foram registradas disparidades entre as percepcdes e experiéncias dos profissionais e dos pais durante os Cuidados Paliativos.
Profissionais avancados e pais de pacientes relataram variabilidade, inconsisténcia e falta de apoio, ressaltando a necessidade de
padronizar a comunicacéo de informacfes e provisdes de controle da dor, melhoria dos servigos de luto, realizagédo de reunides entre equipe
e pais. Assim, a equipe da UTIN e familias poderiam se beneficiar de uma equipe formal de Cuidados Paliativos.

Fonte: Autora, 2019.
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Trés estudos, todos publicados em 2015 (Petteys et al., Samsel &
Lechner e Younge et al.) trouxeram a comparacao de servi¢cos prestados antes
e depois da implantacdo do programa de cuidados paliativo. Os resultados
obtidos a partir da mudanca no tratamento dos pacientes e suas familias foram
significantes, apontando melhor manejo dos sintomas e da dor, comunicacao e
compartilhamento mais efetivo com as familias, 6bito mais natural e maior
satisfacdo com o servico. Apesar das melhorias, foi ressaltado que o cuidado
centrado no binbmio paciente — familia poderia ser aprimorado.

Os resultados de Petteys et al. (2015) comprovaram maior satisfacéo
entre as familias que receberam cuidados e redug¢do do nivel de estresse,
possivelmente promovidos pela assisténcia integral as familias por meio de
reunides e programa de apoio psicolégico, corroborando com a literatura. Entre
os beneficios da implantacdo do programa de Cuidados Paliativos em UTIN
estdo controle efetivo e alivio dos sintomas, redugdo de custos pela melhor
utilizacdo dos recursos de saude (MCATEER, et al., 2013), exceléncia na
comunicacdo entre profissionais e familia englobando discussdo de metas e
planejamento antecipado de cuidados. Deve ser fornecido suporte apropriado
no final da vida, apoio psicologico as familias incluindo a tomada de decisdes
para pacientes com prognostico critico. (MANJIRI, et al., 2011; PIPA, 2017)

Muitas acBes sdo comuns entre os servicos de Cuidados Paliativos e

foram citadas em mais de um artigo desta pesquisa, como traz a Tabela 5.

Tabela 5 — Panorama das ac¢des mais aplicadas nos artigos.
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Fonte: Autora, 2019.
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A utilizacdo das medidas de conforto foi citada em todos os artigos
compilados, mostrando a importancia de sua utilizacdo consciente, ja que
objetiva melhorar a qualidade de vida do paciente, e € um dos pilares dos
preceitos em Cuidados Paliativos.

Os desfechos de Samsel & Lechner (2015) e Younge (2015) apontaram
melhor uso dos medicamentos para conferir conforto aos pacientes apos a
implantagdo de um programa de Cuidados Paliativos, o que estabelece
diretrizes mais rigidas para esta utilizacdo. Em consonancia, o estudo brasileiro
de Marcola et al. (2017) verificou uso ineficiente de medicamentos no controle
da dor nos pacientes que ndo estavam em Cuidados Paliativos, refletindo a
falta de capacitacdo profissional ou a subavaliacdo do paciente.

A avaliacdo objetiva, frequente e precisa da dor € o0 primeiro passo
fundamental para obter o controle adequado da dor em qualquer paciente. No
entanto como RN apresenta uma linguagem peculiar e ndo consegue
manifestar sua dor verbalmente, foram desenvolvidas escalas
multidimensionais para auxiliar nesta avaliacdo. Uma série de parametros
fisicos e comportamentais se modificam no RN diante de um estimulo doloroso.
Dentre os parametros fisiolégicos de dor, os mais utilizados para a avaliacdo na
pratica clinica sdo frequéncia cardiaca, frequéncia respiratéria, saturacéo de
oxigénio e presséao arterial sistolica. Apdés um estimulo doloroso, a observacéao
da modificacdo de expressées comportamentais de resposta motora, a mimica
facial, o choro e o padréo de sono e vigilia, revela a avaliagdo comportamental
da dor. Exemplos de escalas de avaliacdo da dor em RN s&o o Sistema de
Codificacao da Atividade Facial (SCAFN), a Escala de Avaliacdo de Dor (NIPS)
e o Perfil de Dor do Prematuro (PIPP). (SILVA et al., 2007)

O manejo efetivo da dor pode ser realizado por meio de terapia
farmacoldgica, como citado por quatro artigos desta pesquisa, utilizando
medicamentos opioides, sedativos e ansioliticos, anti-inflamatérios néo
esteroidais, dexmedetomidina, propofol e gabapentina. (CARTER &
BRUNKHORST, 2017)

Apenas o artigo de Marc-Aurele & English (2017) citou o uso de medidas
nao farmacoldgicas para controle da dor, geralmente utilizadas para dor leve e
moderada, incluindo o método canguru, cuidado pele a pele, succdo néo

nutritiva, amamentacdo e massagens. Terapias de medicina integrativa, como
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musicoterapia e a cura ou o toque terapéutico também poderiam desempenhar
um papel no controle dos sintomas. Em um estudo randomizado de
musicoterapia para 272 neonatos, o uso desta técnica levou a um aumento
significativo nos padrbes positivos de sono infantil, bem como a diminuicdo do
estresse parental. (LOEWY, et al., 2013) O método canguru, também
conhecido como cuidado pele a pele, aumenta o tempo de sono e diminui a
irritabilidade infantil. (JEFFERIES, 2012)

Nem toda dor se restringe ao fisico. A dor global deve ser percebida no

paciente e em sua familia, conforme aponta a Figura 4.

Figura 4 — Representacéo da dor total
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Dor Espiritual

Dor Social Dar Emocional

Dior Fisica

Fonte: Central Brasileira de Noticias, 2015.

Este termo foi cunhado por Saunders que percebeu a presenca de um
estado complexo de sentimentos dolorosos. Seus componentes sdo: dor fisica,
dor psiquica (medo do sofrimento e da morte, tristeza, raiva, revolta,
inseguranca, desespero, depressdo), dor social (rejeicdo, dependéncia,
inutilidade) e dor espiritual (falta de sentido na vida e na morte, culpas perante
Deus). (CARVALHO, 2009) E necesséaria uma abordagem humanista, ja que a
dor abrange todos os aspectos da vida e deve ser tratada através do modelo
de assisténcia biopsicossocial. O suporte a familia ao longo da internacdo e
durante o processo do luto deve ser abordado dentro deste contexto. Esta acao
€ realizada em programas de Cuidados Paliativos e foi citada por oito artigos
deste estudo.

A oferta de suporte consistente e de qualidade para o luto cria uma

cultura de compaixdo e pode melhorar a experiéncia do paciente e da familia,
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tendo o potencial para impactar as métricas dos sistemas de saude
melhorando resultados e satisfacao dos pacientes, ficando claro nos desfechos
obtidos por trés artigos desta pesquisa a importancia deste apoio.

E necessario considerar o desejo dos pais para um fim de vida especial,
realizar rituais ou praticas espirituais como béncaos e batismos e respeitar as
preferéncias culturais permitindo a equipe de saude adaptar as intervencoes.
Uma tendéncia recente € a disponibilidade de um sistema de refrigeracédo
embutido em um berco que permite que o bebé falecido permaneca com os
pais por um periodo maior (WOOL, et al., 2018). Assim como nos achados de
Falck et al. (2016) e Lam et al. (2016), familias relataram a importancia de
representacdes fisicas dos neonatos que foram a Obito, apoiando programas
de luto que permitem as familias criar e coletar representacoes fisicas de seus
filhos. Os pais enfatizaram a relevancia de receber lembrancas como
fotografias, impressdes digitais, pegadas, moldes ou roupas. Atividades de
legado e criacdo de memorias, fazendo e dizendo coisas para serem
lembradas, pode ser uma estratégia para melhorar o enfrentamento do luto
para pais e irmaos dos pacientes. (FOSTER, et al., 2009; AKARD, et al., 2018)

De acordo com o desfecho de Cortezzo et al. (2015) a falta de
privacidade em um modelo tradicional de UTIN aberta impacta o espaco
emocional, o vinculo familiar e a comunicacdo de informacBes médicas
confidenciais. H& evidéncias de efeitos adversos no neurodesenvolvimento do
paciente em UTIN com esta conformacéo, ja que os pacientes ficam expostos a
fatores estressores fisioldgicos. Além disso, os cuidados centrados na familia
sdo desafiados por limitacfes fisicas neste espaco. Assim, a sala unifamiliar é
considerada por muitos especialistas como padrdo de cuidado e em suas
vantagens incluem-se melhor cuidado centrado na familia, taxas mais altas de
amamentacao, maior privacidade e aumento da satisfacdo dos pais com a
atencao a eles dispensada. (STEVENS, 2015; SWANSON, et al., 2013)

Em contrapartida, varios pais enfatizaram como outras familias na UTIN
foram uma grande fonte de apoio para eles, por entenderem a situagcao que
estdo enfrentando. Estas familias forneceram apoio empatico e amizade que
muitas vezes se estende além da hospitaliza¢éo. (CURRIE, et al., 2016)

O tempo de internamento na UTIN exp&e as familias a momentos bons e

ruins, em que a incerteza do progndstico, o cansago emocional e fisico se
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sobrepbe aos progressos conquistados. Parte do estresse vivido por estas
familias estd nos momentos de discusséo para tomada de decisdes.

Em oito dos dez artigos sao preconizados momentos de discussdo com
as familias, inclusive para a definicdo de alteracdo no tipo de tratamento,
curativo para paliativo, retirada dos meios intensivos de suporte a vida ou néo
ressuscitagdo cardiaca. Estes momentos também compdem os cuidados
centrados na familia. A comunicacao entre equipe e familia & a peca central no
estabelecimento de confianca mutua, facilitando o entendimento do quadro e
resultando na escolha da melhor opgéo para o paciente.

A integracdo precoce de Cuidados Paliativos permite um envolvimento
significativo de apoio a decisdo para familias e médicos. O foco principal é a
maximizacdo da qualidade de vida dos pacientes e das familias ao longo da
trajetéria da doenca. Integrar esse foco precocemente pode ajudar as familias
no inicio da formulacdo de suas metas relacionadas a qualidade de vida. Os
valores que guiam as decisdes dos pais sobre as terapias de suporte a vida
para seus filhos frequentemente diferem das dos clinicos, priorizando suas
crencas religiosas ou espirituais e sua esperanga, COmO 0S principais
impulsionadores de suas decisdes. Previsdes clinicas de morbidade e 6bito séo
menos importantes para a tomada de deciséo. Equipes de Cuidados Paliativos
interdisciplinares geralmente incluem capeldes que tém experiéncia em ajudar
familias a incorporar suas crencas religiosas em decisdes médicas sérias. Eles
também podem ajudar equipes médicas a integrar essas crencas em seu
trabalho com a familia. (NELSON, et al., 2010; LEMMON, et al., 2016) Ainda,
os resultados obtidos por Marc-Aurele & English (2016) mostraram que 0s
profissionais das UTIN devem aprimorar suas habilidades de escuta e
comunicacdo, mesmo que ndo sejam profissionais consultores em Cuidados
Paliativos.

Em sua pesquisa, Shaw et al. (2016) analisam conversas entre familia e
médicos, quando se torna necessaria a tomada de decisdo. Duas abordagens
diferentes foram utilizadas pelas equipes, uma na qual o profissional expde o
quadro do paciente e recomenda o0 que seria a melhor conduta na sua viséo.
Outra em que o profissional explica a situacdo clinica e vai apresentando as
possiveis opc¢bes, enquanto a familia diz o que entende ser melhor naquele

momento. Esta estratégia permitiu maior entendimento entre a equipe e a
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familia, chegando a um senso comum da conduta a ser realizada. O respeito a
opinido da familia e de suas crencas também foi maior assim, o que gerou
maior aceitacdo do quadro clinico real do paciente. Em uma das conversas,
quando o profissional se utilizou da técnica de comunicacdo por
recomendacdo, a mde do paciente repetiu varias vezes a mesma pergunta:
“Vocé esta sugerindo que eu mate meu filho?”. Isso reflete a necessidade de
um investimento considerdvel em capacitacdo da equipe para melhor
comunicacao com a familia.

A equipe de profissionais da UTIN dominam pontos de interacdo com as
familias, mas relegam preocupacdes psicossociais que podem informar
preferéncias baseadas em valor. As areas que mais necessitam de atencéo e
aprimoramento na visdo dos pais sdo a disponibilidade e atencdo do médico,
honestidade e abrangéncia das informacdes, a maneira com que informacéao é
fornecida, retencdo de informacdo, informacdo contraditéria e a linguagem
corporal dos médicos. Os membros da equipe reconhecem a inexperiéncia na
comunicacdo no final da vida bem como transicbes em Cuidados Paliativos.
Treinamento em comunicacdo avancada pode diminuir insatisfacdo e pode
melhorar o sofrimento na UTI. (MEERT, et al., 2008; MADDEN, et al., 2015)

E recomendado que os pais recebam informacdes detalhadas sobre o
real estado clinico e progndstico de seus filhos de uma maneira franca e
empatica. No entanto, a maneira exata que isso deve ser alcancado na pratica
clinica ainda ndo esta estabelecida. A discusséo sobre o fim de vida deve ser
individualizada e personalizada, podendo ser utilizadas ferramentas como o
mnemonico SOBPIE para S: Situacdo, O: Opinides e opcdes, B: Interacdes
humanas bésicas, P: Pais, I: Informacgéo e E: Emoc¢des. (JANVIER, et al., 2014)

A decisdo compartiihada esta intrinsecamente ligada a retirada dos
meios intensivos de suporte a vida, citado por quatro estudos, e a limitacdo das
técnicas de reanimacdo, que consistem em uma das medidas utilizadas nos
Cuidados Paliativos.

O processo de tomada de deciséo para retirada dos meios intensivos de
suporte a vida consideram mortalidade, morbidade e questdes de qualidade de
vida. Varios fatores podem explicar a variagdo nas taxas de morbidade e

mortalidade das UTIN, incluindo atitudes dos profissionais de saude e
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procedimentos do hospital de internamento. (DUPONT-THIBODEAU, et al.,
2014)

MalformacgBes congénitas, complicaces relacionadas a prematuridade e
sindrome da morte subita s&o as principais causas de mortalidade neonatais,
mas a maioria dos Obitos em UTIN ocorre ap0s a retirada ou retencdo do
tratamento intensivo de suporte a vida. A remocédo deste suporte é geralmente
aceita em circunstancias em que o 6nus do tratamento é aliviado para
compensar seus beneficios ou o objetivo geral do tratamento em pacientes
gravemente e permanentemente comprometidos € o conforto. (SACCO &
VIRATA, 2017)

Apesar disso, a literatura aponta para desfechos de curto prazo das
discussbes de limitagcdo de tratamento para neonatos, mostrando que uma
parcela consideravel das familias opta por continuar os cuidados intensivos
completos mesmo depois das reunifes. Quando as familias desejam seguir um
tratamento agressivo apesar de receberem aconselhamento o nimero e os
resultados dos sobreviventes sao desconhecidos. (JAMES, et al., 2017)

Lam et al. (2016) analisaram os 6bitos registrados em prontuarios entre
janeiro de 2009 e dezembro de 2013, confirmando que a maioria dos ébitos
ocorreu apo6s a interrupcdo eletiva dos meios de suporte intensivo a vida
(incluindo principalmente ventilacdo mecanica) decidida em reunides com
aconselhamento em relacéo ao resultado antecipado de desenvolvimento ruim
ou percepcéao de qualidade de vida ou na situagdo de um neonato clinicamente
deteriorado apesar do tratamento. Os eventos terminais mais comuns foram
lesé@o cerebral e insuficiéncia respiratoria, respectivamente. Em quase 90% dos
casos as familias seguraram o paciente durante a retirada dos aparelhos e
quase 50% realizaram batizado antes do procedimento. A analgesia foi
interrompida logo antes da retirada em 34% dos casos e mantida em 42%
durante o procedimento, em todos os casos as medicacdes sedativas foram
descontinuadas antes.

A tomada destas decisbGes deve ser de responsabilidade compartilhada
pela equipe e pela familia, observando a ética de continuar, descontinuar ou
recusar o tratamento que esta sendo abordada. Quando a qualidade da vida do
neonato € pobre, a qualidade de seu Obito pode ser mais importante.

Instrumentos e comités de ética podem ajudar no processo de tomada de
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decisdo, enquanto a lei oferece protecdo aqueles que fazem a escolha.
(SHOOTER & WATSON, 2000)

No Brasil, essas decisdes ndo sao simples, especialmente pela
legislacdo vigente relativa a manutencdo da vida, eutanasia e neonatos. O
pedido imediato ou a recusa a tratamentos em geral registrada nas diretrizes
antecipadas, denomina-se Suspensédo de Esfor¢co Terapéutico (SET) e seu
objetivo € deixar que a morte siga seu curso naturalmente, afastando possiveis
obstaculos que impecam este desfecho, incluindo a obstinacdo terapéutica,
também conhecida como distanasia. Seu suporte legal esta respaldado na
Constituicao Federal (art. 1°, inciso lll e art. 5°, inciso Ill) — que reconhece a
dignidade da pessoa humana como fundamento do estado democratico
brasileiro e diz expressamente: “ninguém serd submetido a tortura ou
tratamento desumano ou degradante”. O artigo 15° do Cdadigo Civil — Lei n°
10.406/02 autoriza a recusa do paciente em submeter-se, com risco de vida, a
tratamento médico ou a intervengdo cirurgica, reconhecendo o direito a
autonomia do paciente, como determinado pela Lei Organica da Saude (Lei n°
8.080/90, art. 7°, inciso lll, e o Cédigo de Etica Médica traz as mesmas
diretrizes legais. (VINAGRE, 2006) O estado de Sao Paulo regulamentou por
meio da Lei n® 10.241/99, também chamada Lei Mario Covas, no artigo 2°, os
direitos dos usuarios dos servicos de saude do estado em recusar tratamentos
dolorosos ou extraordinarios para tentar prolongar a vida. (RIBEIRO, 2006)
Atualmente estd em tramitacdo na Assembleia Legislativa do Paran& o projeto
de Lei n°® 19/2019 que dispde sobre as diretrizes antecipadas de vontade e tem
por objetivo regulamentar e proteger o exercicio do direito das pessoas quanto
a tomada de decisdo durante o processo de doenca terminal, de modo prévio
ou concomitante a ela, garantindo a autonomia, intimidade, confidencialidade
dos dados de saude e a liberdade de expressédo da vontade, em acordo aos
valores e crencgas da pessoa humana, seja para aceitar, recusar ou interromper
tratamentos.

De acordo com o Codigo de Etica Médica (2010) é vedado ao médico
abreviar a vida, ainda que a pedido do paciente ou de um representante legal,
pratica conhecida como eutanasia. Entretanto, € previsto que, nos casos de
doenca incuravel e de situacdes clinicas irreversiveis e terminais, o0 médico

possa oferecer Cuidados Paliativos disponiveis e apropriados (ortotanasia).
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Ndo ha legislacdo brasileira para neonatos, exceto em casos de
anencefalia ou morte encefélica.

Existem varias limitacbes para determinacdo do diagnostico de morte
encefalica no neonato, especialmente quando prematuro. Alguns critérios
podem ser observados quando ha histérico de coma sem causa tratavel ou
reversivel. Segundo Casella (2003) deve-se verificar no exame fisico:

e Coma e apneia;

e Auséncia de funcdes do tronco encefalico: Pupilas em midriase ou
meédio fixas, reflexos de olhos de boneca e prova calérica negativas,
auséncia de movimento da musculatura bulbar e dos reflexos
corneano, nauseoso, tosse e succdo, auséncia de esforgo
respiratério apos o teste padronizado da apneia

e Presenca de hipotermia ou hipotensao;

e Tonus flacido e auséncia de movimentos espontaneos ou induzidos,
excluindo-se atividade mediada no nivel espinal.

O exame deve ser mantido de modo consistente com o diagnéstico de
morte encefalica por um periodo pré-determinado de tempo, de acordo com a
idade. Para criangas com sete dias a dois meses deve-se realizar dois exames
clinicos e dois eletroencefalogramas no periodo de 48 horas. (CASELLA, 2003)

O tema da comunicacgéo traz a importancia do preparo da equipe, que
devem contar com apoio entre si e concordar nas acdes tomadas durante o
tratamento dos pacientes. No artigo de Falck et al. (2016), os profissionais da
equipe relataram sentir maior confianca quando prestando atendimento a
varios neonatos em uma mesma sala e com o restante da equipe no mesmo
lugar, facilitando a troca de informacdes e o auxilio dos colegas quando
necessario.

Além disso, um dos pilares dos Cuidados Paliativos € a
multidisciplinaridade da equipe de profissionais, que precisam interagir em
concordancia desde a implantacdo dos programas até a prestacdo do servi¢co
ao paciente e sua familia. Uma equipe multidisciplinar € um grupo de
profissionais de saude de varias disciplinas e fun¢des, trabalhando em conjunto
para um objetivo comum de fornecer o melhor atendimento para um paciente.

Esta abordagem € necessaria devido as mudltiplas dimensdes envolvidas no
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atendimento de pacientes paliativos: fisicos, sociais e psicolégicos, e com
ligacBes estreitas com a familia. (BOWEN, 2014)

Este tipo de equipe conta com seus membros contribuindo em suas
especialidades. O grupo compartilha informacbes e trabalha de forma
interdependente. Os membros da familia podem precisar se relacionar com 0s
diferentes membros da equipe, a fim de ter suas proprias necessidades
satisfeitas sem a sensagdo de comprometer o relacionamento terapéutico do
paciente. Equipes multifuncionais ou interdisciplinares oferecem um férum
exclusivo para a solucdo criativa de problemas, especialmente se a
contribuicdo de cada membro for genuinamente solicitada e respeitada.
Estruturas diferentes podem ser as chaves para resolver ndo apenas dilemas
clinicos, mas também éticos, que estdo ligados aos Cuidados Paliativos.
(CRAWFORD & PRICE, 2003)

Apesar dos beneficios de uma equipe multidisciplinar para os pacientes
e suas familias, os programas dao pouco suporte emocional aos profissionais
de saude, que vivem em situacdo limitante e ambiente estressante. Cortezzo et
al. (2015) verificou que quase 70% dos entrevistados (médicos, enfermeiros e
auxiliares) prestou apoio emocional a sua propria equipe e quase 51%
participou de reunides de debriefing com os colegas, mesmo assim, nos
depoimentos coletados, uma enfermeira comentou que gostaria de mais
trabalho em equipe e maior comunicacéo entre atendimentos e os membros do
grupo. Um neonatologista gostaria que fosse promovido suporte emocional a
equipe apos a perda de um paciente e outro médico relatou haver muito pouca
atencao as necessidades emocionais da equipe.

Esses relatos seguem o mesmo pensamento de enfermeiras brasileiras
que tiveram seus depoimentos coletados e disseram sentir que 0 apoio
emocional poderia ser til para lidarem com seu proprio sofrimento.
Descreveram como havia poucas oportunidades de explorar seus sentimentos
em um ambiente de apoio e sugeriram estratégias institucionais para melhor
gerenciarem suas emocoes. Sistemas adequados de apoio pessoal parecem
auxiliar no desenvolvimento de um enfrentamento eficaz. (OLIVEIRA, 2018) O
estabelecimento de politicas institucionais focadas em cuidar do paliativista
também pode ser favoravel, particularmente se estes incorporam a importancia

de trabalho em equipe e apoio. Discussdes em grupo profissional podem servir
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para aliviar a ansiedade e o sofrimento dos profissionais. (HILL & COYNE,
2012; ERIKSON & DAVIES, 2017)

Outro importante ponto a ser considerado é a educagéo continuada da
equipe de profissionais (citadas por dois artigos), mas apenas as diretrizes para
implantacdo do protocolo em Samsel & Lechner (2015) trazem de maneira
explicita o incentivo & capacitacao constante. No inicio do programa foi lancada
uma conferéncia sobre Cuidados Paliativos neonatais, dirigida a todo o
departamento de pediatria do Hospital, que teve como objetivo educar os
profissionais sobre atualidades dos Cuidados Paliativos e de fim de vida
perinatal e neonatal. A conferéncia foi realizada em conjunto por um
neonatologista local e um especialista em Cuidados Paliativos pediatricos,
externo. Outras intervencdes educativas incluiram conferéncias menores sobre
Cuidados Paliativos neonatais, destinadas a residentes e equipe de
enfermagem da UTIN, ficando disponivel um modulo de aprendizagem online,
recapitulando o material da conferéncia.

Apesar de ndo estar integrado a matriz curricular basica na graduacéo,
ha cursos disponiveis como residéncia ou especializacbes meédicas e na
enfermagem. A capacitacdo em Cuidados Paliativos traz seguranca aos
profissionais, oferece melhor entendimento dos enfrentamentos da area,
especialmente em UTIN e permite melhor assisténcia as necessidades do
paciente facilitando a comunicacdo com a familia. Em Londres, apos a
conclusao de um workshop com quatro horas de duracéo, 331 profissionais de
saude compareceram as sessdes e 80% completaram questionarios. A maioria
dos participantes eram enfermeiros neonatais experientes que trabalhavam em
cuidados intensivos neonatais, mas com experiéncia limitada em servicos de
Cuidados Paliativos. Mais de 79% dos entrevistados relataram que o workshop
atendeu completamente as suas necessidades de aprendizado. Pds-sessao
80% dos entrevistados se sentiram confiantes referindo-se aos servicos de
Cuidados Paliativos, em comparacdo com 46% antes. Houve mudanca de
atitude apos as sessdes, desde o foco no processo de morrer e fim de vida, até
a integragcédo dos Cuidados Paliativos como parte de um plano de tratamento
holistico. (TWAMLEY, et al., 2013)

No Brasil, a area dos Cuidados Paliativos tem crescido e € por meio da

educacdo profissional que serdo formados especialistas, preparados para
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oferecer conforto e qualidade de vida ao paciente no manejo dos sintomas, na
abordagem do mesmo como um todo, na comunicacdo com a familia, no
compartilhamento das informagbes e tomadas de decisbes, respeitando e
oferecendo apoio emocional e espiritual do paciente e sua familia, durante o
tratamento e no luto. (FONSECA & GEOVANINI, 2013)

E interessante ressaltar que apesar dos assuntos abordados terem sido
citados em varios artigos desta pesquisa, o estudo de Ng et al. (2018)
defendeu dois aspectos diferentes dos demais. O primeiro deles € sobre o
registro das atividades realizadas dentro do programa de Cuidados Paliativos
da UTIN, desde os procedimentos clinicos até as reunifes de debriefing ou
tomada de decisdo compartilhada com a familia. Esses registros permitem
analise das variaveis ao longo do tempo, medindo a eficiéncia do programa na
evolucdo do paciente, manejo dos sintomas, controle da dor, dados dos 0bitos,
comunicacdo com a familia, além de facilitarem a troca de informacdo quando
h& mudanca das equipes em determinados turnos.

No Brasil existem deficiéncias na documentacdo pelos médicos dos
Cuidados Paliativos, inclusive sugerindo a utilizacdo de formularios especificos
a fim de facilitar o registro das informagdes sobre as condutas e medicacdes no
prontuério do paciente. (BITENCOURT, et al., 2007)

O registro dos procedimentos € obrigatério e o correto preenchimento
completo das informacdes deve ser realizado no prontuario do paciente, como
preconizado pelo Conselho Federal de Medicina, que através da Resolucéo n.°
1.638/02, define prontuéario como documento Unico, constituido de um conjunto
de informacdes, sinais e imagens registrados, gerados a partir de fatos,
acontecimentos e situacdes sobre a salude do paciente e a assisténcia a ele
prestada, de carater legal, sigiloso e cientifico, que possibilita a comunicagéo
entre membros da equipe multiprofissional e a continuidade da assisténcia
prestada ao individuo.

O outro aspecto defendido no artigo é a implantagcdo de um servigo de
Cuidados Paliativos em UTIN no modelo integrativo, especialmente para
neonatos nascidos prematuros ou com outras comorbidades complexas onde a
nocdo de Cuidados Paliativos € apresentada juntamente com medidas
curativas. Isso garantiria que as familias fossem envolvidas no planejamento de

cuidados, atualizadas sobre a evolucdo clinica e tomada de decisGes. Este
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modelo de cuidado permite discussdes francas com as familias incluindo os
diagnosticos criticos. Outros autores concordam com este modelo,
preconizando que as diretrizes dos Cuidados Paliativos devem ser
incorporadas a rotina padrao diaria de atendimentos pela equipe clinica da UTI,
para que todos se beneficiem da integracdo, desde os pacientes, suas familias
aos profissionais de saude e trazem resultados comprovando que a integracdo
é eficiente e que as diretrizes e préticas utilizadas em Cuidados Paliativos
devem orientar iniciativas de cuidados de qualidade na pratica clinica.
(BAKITAS, et al., 2009; ANDERSON-SHAW, 2010)

Em todos os artigos analisados é possivel encontrar peculiaridades nas
diretrizes em Cuidados Paliativos, mas de modo geral todos abordam o
controle de sintomas, controle da dor, relacdo com a familia em que estéo
inseridas comunicacfes do quadro clinico do paciente, seu progndstico,
decisdes compartilhadas sobre retirada ou manutencao de suporte intensivo a
vida, procedimento de ressuscitacdo, reunibes de debriefing e em caso de
perda apoio ao luto, sempre respeitando a cultura e espiritualidade da familia, a
necessidade do registro das acdes e a importancia do apoio educacional e
emocional & equipe multidisciplinar de profissionais. Ainda ha necessidade de
aprimoramento dos servicos em varios aspectos e para isso as pesquisas
tornam-se importante ao revelarem os pontos a serem aprimorados. A sintese
dos artigos revela que apesar das falhas, os servicos estdo seguindo as
recomendacdes da OMS e mostra a necessidade crescente e os beneficios da
implantacdo de um programa estruturado de Cuidados Paliativos em UTIN.
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5 CONCLUSOES

A presente pesquisa demonstra que houve mais artigos publicados em
2015 e 2016 do que nos ultimos dois anos e que a America do Norte,
especialmente os Estados Unidos, publicaram metade dos artigos
relacionados, explorando mais o tema do que os demais paises.

Os artigos apontaram que as acOes de Cuidados Paliativos prestadas
unidades de terapia intensiva neonatal sdo pouco ofertadas de um modo
estruturado, dentro de um programa estabelecido, mas ha um crescimento em
sua implantagéo.

Nas pesquisas analisadas, as acfes comumente praticadas sao
preconizadas pela OMS, dentre elas: (1) o foco do cuidado centrado na familia
e no paciente, considerando os aspectos holisticos para continuidade do
tratamento, prezando pela qualidade de vida do paciente, (2) a realizacdo de
encontros com a familia para esclarecer o quadro e progndéstico do paciente,
tomar decisdes relativas ao foco do tratamento deixando de ser apenas
curativo para paliativo, para suspenséo ou limitacdo de esforcos terapéuticos,
ndo realizando reanimacédo, proporcionando um 6ébito mais natural e com
envolvimento familiar para melhor enfrentamento do luto, (3) o trabalho em
equipe multidisciplinar integrada e corente.

Os estudos mostraram algumas falhas na execucdo das acdes de
Cuidados Paliativos referentes a comunicacdo entre paciente e familia,
indicando que ha necessidade de revisdo das técnicas de abordagem em
assuntos criticos. Além disso, existem falhas na comunicacdo entre os
membros da prépria equipe, tanto por meio de reunido quanto no detalhamento
do registro, para facilitar o compartilhamento de informac¢des nas trocas de
turno e ainda ha necessidade de investimento na saude emocional dos
profissionais da equipe de Cuidados Paliativos, que apesar de recomendada

nao foi implantada em nenhum dos estudos analisados.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

A partir dos resultados encontrados nesta pesquisa, sera desenvolvido
um protocolo de Cuidados Paliativos neonatais. As acdes compiladas serdo o
ponto de partida, adaptando as necessidades locais para detalhamento do
protocolo.

A implantacdo de um programa de Cuidados Paliativos a partir deste
protocolo sera realizada primeiramente no Hospital e Maternidade Santa
Brigida, onde seré validado e aprimorado.

O protocolo estabelecido sera enviado para a Sociedade Paranaense de
Pediatria e para Sociedade Brasileira de Pediatria, servindo como ferramenta

para implantacéo do servico em outras UTIN.
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