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RESUMO

Introdugdo: Recentemente, tem-se constatado que os profissionais que trabalham nas Unidades de Cuidados Intensivos
Neonatais mostram um interesse crescente pelas decisGes tomadas no final da vida e pela qualidade dos cuidados prestados aos
recém-nascidos e suas familias.

Objetivos: Compreender as vivéncias dos profissionais de saude relativamente aos cuidados paliativos neonatais.

Métodos: Utilizou-se a metodologia de investigagdo qualitativa, exploratério-descritiva, de cariz fenomenoldgica.

Resultados: Foram aplicados e analisados questiondrios a 15 profissionais a exercer numa UCIN do centro de Portugal. Os dados
obtidos revelam caréncia de formag&o e inexisténcia de protocolos/guidelines, bem como necessidade de suporte psicoldgico a
profissionais e familia do RN.

Conclusdes: A formagdo continua e especifica, o apoio e acompanhamento psicolégico dos profissionais e das familias devem
constituir o pilar dos cuidados paliativos neonatais.

Palavras-chave: cuidados paliativos; neonatologia; recém-nascido; atitude frente a morte; pessoal de saude

ABSTRACT

Introduction: It has recently been shown that professionals working in the Neonatal Intensive Care Units show an increasing
interest in decisions made at the end of life and in the quality of care provided to newborns and their families.

Objetives: To understand the experiences of health professionals regarding neonatal palliative care.

Methods: The research methodology was qualitative, exploratory-descriptive and phenomenological.

Results: Questionnaires were applied and analyzed to 15 professionals working at a NICU in central Portugal. The data obtained
show lack of education and lack of protocols/guidelines, as well as the need of psychological support to professionals and family
of the NB.

Conclusions: Continuous and specific training, support and psychological counseling of professionals and families should be the
pillar of neonatal palliative care.

Keywords: Palliative care; neonatology; infant, newborn; attitude to death; health personnel

RESUMEN

Introduccion: Recientemente, se ha constatado que los profesionales que trabajan en las Unidades de Cuidados Intensivos
Neonatales muestran un interés creciente por las decisiones tomadas al final de la vida y por la calidad de los cuidados
prestados a los recién nacidos y sus familias.

Objetivos: Comprender las vivencias de los profesionales de la salud en relacién con los cuidados paliativos neonatales.
Métodos: Se utilizd la metodologia de investigacidn cualitativa, exploratoria-descriptiva, de caracter fenomenoldgico.
Resultados: se aplicaron y se analizaron cuestionarios a 15 profesionales para participar en una UCIN en el centro de Portugal.
Los datos obtenidos revelan carencia de formacion e inexistencia de protocolos / pautas, asi como necesidad de soporte
psicoldgico a profesionales y familia del RN.

Conclusidns: La formacién continua y especifica, el apoyo y acompafiamiento psicolégico de los profesionales y de las familias
deben constituir el pilar de los cuidados paliativos neonatales.

Palabras Clave: Cuidados paliativos; neonatologia; recién nacido; actitud frente a la muerte; personal de salud

INTRODUGAO

A Organizacdo Mundial de Saude (1998) descreve cuidados paliativos pediatricos como cuidados ativos totais para o corpo,
mente e espirito da crianga, envolvendo também o suporte a familia. Os cuidados paliativos neonatais sdo definidos como uma
abordagem holistica e extensa, tanto a crianca com uma doenca incuravel, como a sua familia no seu luto. Quando ndo sdo
proporcionados cuidados paliativos aos recém-nascidos (RN) em fim de vida e as suas familias, estes podem ndo receber os
cuidados especializados e multidisciplinares que eles necessitam e merecem (Catlin, & Carter, 2002).

Os avancos da medicina neonatal levaram a que as criancas com doencas graves, que ndo tém possibilidade de sobreviver,
possam ser assistidas com qualidade no fim de vida (Torres, Goya, Rubia, Jimenez, Mundz & Rodriguez, 2013).

Nos ultimos anos, tem-se constatado por parte dos profissionais que trabalham nas Unidades de Cuidados Intensivos Neonatais
(UCIN’s) um interesse crescente pelas decisGes que se tomam no final da vida e pela qualidade dos cuidados prestados, tanto ao
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RN como a familia (Torres et al, 2013). Assim, os profissionais de saide de Neonatologia e as familias em luto, frequentemente
nado recebem assisténcia ou apoio no cansaco, frustracdo ou tristeza quando os bebés morrem ou se encontram em situagdo de
fim de vida (Peng, Chen, Huang, Liu, Lee, & Sheng, 2013).

A atitude dos profissionais de Enfermagem perante a morte estd relacionada proporcionalmente com a sua atitude perante os
cuidados em fim de vida (Yang, Liu, & Liau, 2008). Deste modo, tal implica que atitudes positivas e crengas em relagdo a
cuidados paliativos sdo importantes e os profissionais com estas caracteristicas, mesmo que em inicio de carreira, prestam
cuidados de qualidade (Chen, Huang,Liu, Lee, Wu, Chang, & Peng, 2013). A escassa investigacdo relativamente as vivéncias dos
profissionais de salude e a forma de lidar com estas, podera condicionar a atitude destes perante a morte. Assim, estas vivéncias
devem ser identificadas com o intuito de manter a satisfacdo profissional e a prestacdo apropriada de cuidados paliativos
neonatais (Chen et al, 2013).

Em suma, tendo em conta a pertinéncia da tematica, surge a elaboragdo do presente estudo de investigacdo, tendo como
objetivo geral compreender as vivéncias dos profissionais de saide em relagdo aos cuidados paliativos neonatais. Os objetivos
especificos do nosso estudo sdo: identificar e compreender as emog¢Ges dos profissionais de saude em cuidados paliativos
neonatais, bem como os momentos em que surgem; perceber se os profissionais de saude de Neonatologia consideram deter
formacdo especifica na area dos cuidados paliativos neonatais e se o consideram importante; identificar a necessidade sentida
de protocolos/guidelines para a pratica de cuidados paliativos neonatais e compreender a importancia da existéncia de
encaminhamento para apoio psicoldgico dos profissionais de cuidados paliativos neonatais.

1. ENQUADRAMENTO TEORICO

A implementagdo dos cuidados paliativos em Neonatologia reveste-se de extrema relevancia nos dias de hoje. Com o dominio
da tecnologia nas UCIN’s a partir dos anos 60, o limite de viabilidade para os RN’s de pré-termo diminuiu de forma drdastica,
particularmente para os de muito baixo peso e muito baixa idade gestacional, aumentando proporcionalmente a probabilidade
de sobrevivéncia com incapacidade grave. De igual forma, verificou-se uma melhoria substancial das técnicas de diagndstico pré-
natal, resultando em instrumentos de progndstico cada vez mais precisos, bem como um progresso incontestdvel ao nivel dos
recursos terapéuticos (Soares, Rodrigues, Rocha, Martins, & Guimaraes, 2013).

Em Portugal, a taxa de mortalidade neonatal tem vindo a decrescer significativamente ao longo das ultimas décadas, diminuindo
de 6,9% em 1990 para 3,4% em 2002, o que correspondeu a um decréscimo de 50,7% e atingindo em 2015 os 2% (Pordata,
2017).

Tendo em conta a evolugdo técnico-cientifica verificada nos ultimos anos e respetiva repercussdao na taxa de mortalidade
neonatal, questiona-se se tudo o que é tecnicamente possivel serd eticamente aceitavel. Deste modo, surgem dilemas de
natureza ética com claras repercussdes a nivel da pratica clinica. Entre as ultimas destaca-se uma maior sensibilidade para a
adogdo de atitudes de limitagdo terapéutica e de cuidados paliativos, quando as atitudes de carater curativo se tornam futeis e
por isso, clinicamente e eticamente injustificaveis (Peng et al, 2013).

Segundo a Association for Children’s Palliative Care (2009, p.4, cit. por Ministério da Saude, 2014),

“cuidados paliativos para criangas e jovens sGo uma abordagem ativa e total aos seus cuidados, desde o
diagndstico ao reconhecimento da situag¢do, durante toda a sua vida e para além da sua morte. Abrangem
elementos fisicos, emocionais, sociais e espirituais, focando-se na melhoria da qualidade de vida da
crianga/jovem e suporte @ sua familia. Incluem o controlo de sintomas, a provisdo de periodos de descanso dos
cuidadores e o acompanhamento na fase terminal e luto”.

Os cuidados paliativos pressupdem uma aceita¢cdo da morte como um fenédmeno inevitavel, centrando-se no cuidado e conforto
adequado ao RN e suporte a familia. Deve ter-se em consideragdo todas as fases da doenga do RN durante a evolugdo da mesma
até ao momento final, com o objetivo de o ajudar a ter uma morte digna, respeitando-o como pessoa (Torres et al, 2013).

A decisdo de retirar ou suspender os cuidados intensivos neonatais pode ser feita para aliviar o seu sofrimento. Definida de
forma restrita, a decisdo de ndo reanimar (DNR) é a decisdo de renunciar a ressuscitagdo cardiopulmonar e foi formalmente
introduzida como uma opgdo para os cuidados de fim de vida (Huang, Chen, Liu, Lee, Peng, Wang, & Chang, 2013).

Os profissionais de saude em Neonatologia tém a obrigacdo ética de administrar os tratamentos que estdo indicados assim
como nao iniciar ou suspender tratamentos considerados contraindicados. Continuar com medidas de reanimagdo em situagdes
de fim de vida supde violar o principio ético de “ndo maleficéncia” que obriga a ndo causar dano ou prejuizo ao RN (Peng et al,
2013).

A tomada de decisdo deve ser partilhada entre a equipa de assisténcia e os pais através de um processo de “deliberagdo” e
escolha entre diferentes opgdes possiveis para o curso de agdo que melhor atende aos interesses da crianca. A estratégia de
esperar pela “certeza absoluta” envolve o risco de obstinagdo terapéutica, o que causa prejuizo para o RN, para a familia e para
a sociedade em geral. S3o os pais como representantes da crianga que tém responsabilidade moral e legal para dar o seu
consentimento ou nega-lo. Deste modo, as suas decisdes sdo determinantes, a menos que entrem em conflito com os
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profissionais responsaveis. A participacdo dos pais na tomada de decisdo representa sempre uma situacdo dificil e stressante,
por isso deve ser tomada em comum acordo entre os pais e os profissionais (Torres et al, 2013).

Os profissionais de saude que vivenciam a dor e o sofrimento das criangas e sua familia, podem também experienciar a sua
propria dor e sofrimento. Estes sentimentos negativos podem levar a relutancia em prestar cuidados a RN em fim de vida, bem
como originar um aumento das taxas de burnout. Desta forma, estes sentimentos devem ser identificados com o intuito de
manter a satisfagdo profissional e a prestacdo apropriada de cuidados paliativos neonatais (Chen et al, 2013).

2. METODOS

Tendo em conta as preocupagdes que nos levaram ao desenvolvimento deste estudo, a opgdo metodoldgica enquadra-se no
método de investiga¢do qualitativa, exploratério-descritiva, de cariz fenomenoldgica. Firmamos a nossa opgao metodolégica em
Fortin, Cote, & Filion, (2009) ao referir que a utilizagdo do método de investigagdo qualitativa tem por objetivo compreender de
forma ampla o fendmeno em estudo também referida por Streubert e Carpenter (2002, p. 20), quando afirmam “o propdsito da
fenomenologia é explorar as experiéncias vividas pelos individuos e possibilita aos investigadores o enquadramento para
descobrir como é viver a experiéncia”. Assim sendo, centramo-nos nas vivéncias dos profissionais de saide em relagdo aos
cuidados paliativos neonatais.

2.1 Amostra

Os dados foram recolhidos na UCIN de uma unidade hospitalar do centro de Portugal e posteriormente analisados. Para a
selegcdo dos participantes recorremos a amostragem nao probabilistica, intencional, de forma a conseguir respostas as questdes
mais especificas e diferenciadas. Para isso, foi necessario criarmos critérios de inclusdo, nomeadamente, os participantes serem
profissionais de saude a exercer na UCIN supracitada. A amostra do estudo foi constituida pelos profissionais de saude que
voluntariamente aceitaram participar, sendo seis médicas pediatras e nove Enfermeiras, num total de 15 participantes (N=15).

2.2 Instrumentos de recolha de dados

O instrumento utilizado para a recolha de dados foi o questionario, constituido por questdes abertas e fechadas. A validagdo do
instrumento foi realizada por dois peritos na area, através da analise critica, verificando a pertinéncia de cada questdo face aos
objetivos do trabalho. Apds efetuar as alteragdes sugeridas, foi aplicado um pré-teste a dois profissionais de saude do servigco de
Neonatologia de uma unidade hospitalar distinta da do estudo, de forma a certificar a clareza e imparcialidade da formulagao do
questiondrio, bem como a sua adequacdo na obtenc¢do de informagdo pretendida.

Para sustentar a compreensao e significado dos dados utilizamos a técnica de andlise de conteudo, tendo por base Amado
(2000), Bardin (2009) e alguns aspetos referidos por Streubert e Carpenter (2002).

Foi atribuido um cddigo aleatdrio (N1 a N15) a cada questionario. De seguida foi realizada uma leitura cuidadosa do corpo de
cada um, seguida de uma releitura por forma a descobrir os significados e a elaboragdo das dimensdes, categorias e
subcategorias que iam emergindo. Cada questionario foi analisado individualmente, j& que cada participante possui uma
vivéncia e opinido vdlida e sustentada. Apds este passo, procurou-se apreender as relagdes essenciais, tendo sido elaborado um
desenho representativo do fendmeno, que foi utilizado como condutor na analise dos dados.

2.3 Procedimentos

Apds parecer favordvel do Conselho de Administragdo do Centro Hospitalar, auscultada a comissdo de ética do mesmo centro
hospitalar, todos os participantes firmaram o consentimento informado para participarem no estudo, depois de explicados os
objetivos e garantido o anonimato e a confidencialidade dos dados. Deste modo, asseguram-se o cumprimento das
consideragdes ético-legais necessdrias ao processo de investigagao.

3. RESULTADOS

Apds andlise dos questiondrios, no que diz respeito a caracterizagdo sociodemografica, constatamos que 100% da amostra era
de sexo feminino. Relativamente ao nivel de escolaridade, verificamos que 60% dos participantes eram licenciados em
Enfermagem, dos quais 33,3% com especialidade; 40% eram licenciados em Medicina com especialidade de Pediatria. A média
de idades é de 37,27 anos, com um desvio padrdo de 7,79 e uma de experiéncia profissional 13,4 anos. E de referir que 60% das
inquiridas tém filhos.

Em relagdo a formacgdo especifica em cuidados paliativos, 86,7% referiram que ndo a possuem. Apenas 33,3% da amostra
prestou cuidados paliativos neonatais e 73,3% referem que ja prestaram cuidados em fim de vida. A quase totalidade das
inquiridas, 93,3%, ndo equipara cuidados paliativos neonatais a cuidados em fim de vida. A mesma amostra, 93,3% refere que
ndo existem protocolos/guidelines no servigo, apesar de 86,7% considerar importante a sua existéncia. Para as participantes é
unanime a importancia dos momentos de reflexdo e encaminhamento para apoio psicoldgico dos profissionais.
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Assim, os dados obtidos assentam nas vivéncias dos profissionais de salde, as quais marcam a sua experiéncia na prestacdo de
cuidados paliativos neonatais, bem como na sua opinido acerca da necessidade de existéncia de protocolos ou guidelines para a
pratica e apoio dos mesmos. Da analise dos dados das respostas abertas, emergiram seis dimens&es: prestagdo de cuidados
paliativos neonatais, prestacdo de cuidados em fim de vida, equiparacdo de cuidados paliativos e em fim de vida, importancia da
existéncia de protocolos/guidelines, importancia de momentos de reflexdo e importancia de encaminhamento para apoio
psicoldgico, com respetivas categorias e subcategorias, conforme podemos observar na tabela 1.

Tabela 1: Dimensao, categorias e subcategorias da vivéncia dos profissionais de salde na prestagdo de cuidados paliativos neonatais

Dimensdo

Categorias

Subcategorias

Prestagdo de cuidados
paliativos neonatais

Prestagdo de cuidados em
fim de vida

Equiparag¢do de cuidados
paliativos e em fim de vida

Importdncia da existéncia
de protocolos/guidelines
Importdncia de momentos
de reflexdo

Importdncia de
encaminhamento para
apoio psicoldégico

Satisfagdo pela prestagdo
de cuidados

Insatisfagdo pela
prestacdo de cuidados

Sem experiéncia na
prestacdo de cuidados
Vivéncia
emocionalmente dificil
Alivio emocional

Sem experiéncia na
prestacdo de cuidados
Cuidados paliativos

Cuidados em fim de vida

Uniformizagdo da
atuacdo da equipa
Partilha de grupo

Desenvolvimento pessoal

e profissional

Uniformizagdo de
procedimentos
Disponibilidade

Apoio emocional e social

Tranquilidade

Déadiva de prolongar a vida

Dever cumprido

Respeito pelo doente e pela familia
Impoténcia

Angustia

Desgaste emocional

Confusdo de sentimentos e pensamentos

Paz

Qualidade de vida, conforto e bem-estar
Gestdo da dor

Gestdo dos cuidados

Vivéncia emocionalmente dificil

Gestdo da dor

Apoio a familia

Obstinagdo terapéutica

Esclarecimento de duvidas

Garantir qualidade de cuidados

Partilha de emogdes, ideias, experiéncias
Enriquecimento pessoal e psicolégico
Melhorar situagdes futuras

N3o sentir culpa

Melhoria de cuidados

Causa de burnout
Aprender a lidar com o doente

4. DISCUSSAO

Da analise dos dados obtidos, verificamos que estdo em consonancia com os estudos mencionados (Chen et al, 2013; Soares et
al, 2013 & Mendes et al, 2013) que reforgam que os profissionais de salide ndo apresentam formacdo especifica na area dos
cuidados paliativos neonatais, bem como a inexisténcia de protocolos/guidelines que orientem e fundamentem a prestacdo de
cuidados, além da auséncia de momentos de reflexdo formais e encaminhamento para apoio psicolégico, reforcando assim os
mecanismos de coping perante a pratica de cuidados paliativos neonatais.

Reconhecemos que este estudo se reporta a uma Unica unidade, pelo que ndo possamos generalizar estes resultados a outras
unidades neonatais. Contudo, podemos inferir que os resultados obtidos sdo representativos desta unidade.

Dada a riqueza do discurso das inquiridas ndo foi facil sintetizar toda a informacdo recolhida e organiza-la em dimensdes,
categorias e subcategorias.
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Andlise de dimensao per se:

Prestacdo de cuidados paliativos neonatais

Na dimensdo prestacdo de cuidados paliativos neonatais, a qual integra os cuidados desde o diagndstico ao reconhecimento da
situacdo, durante toda a sua vida e para além da sua morte. Nesta dimensdo surgem como categorias “satisfacdo na prestacao
de cuidados”, “insatisfacdo na prestacdo de cuidados” e “sem experiéncia na prestagdo de cuidados”.

Segundo Battikha, Carvalho, & Kopelman, (2014) e Chen et al (2013), os profissionais de salide colocam-se no lugar dos pais
quanto a sua prdpria experiéncia com a morte de alguém querido, pelo reconhecimento da sua propria fragilidade diante da
falta de controle sobre a doenga e morte, como diz N14: os profissionais demonstram “um grande respeito pelo doente e pela
familia” e “toda a equipa fica sensibilizada” (N10). Ainda para os mesmos autores, sdo também descritos sentimentos de
angustia, impoténcia, culpabilidade, sofrimento e de perda, sentidos quando confrontados com os limites do alcance da
Medicina, da sua prépria atuacdo e da queda do ideal da cura, como descreve N6 “sentimentos de impoténcia, angustia” e N10
“situagdo de algum desgaste emocional”. Ainda Battikha et al (2014) refere que a morte é do outro, mas evoca a finitude de
todos, bem como outros limites, impossibilidades e perdas, como assinala N3 “(...) confronto com a finitude da vida {(...), a
aceitagdo de que o ser humano ndo controla tudo. A morte néo é do nosso dominio”.

Prestacdo de cuidados em fim de vida

Na dimensdo prestacdo de cuidados em fim de vida, que pressupGe manter a vida do RN a todo o custo, centrando-se nos
cuidados invasivos e tecnoldgicos. Esta dimensao inclui como categorias “vivéncia emocionalmente dificil”, “alivio emocional” e
“sem experiéncia na prestacdo de cuidados”.

Chen et al (2013) refere que cuidar de RN em fim de vida é uma experiéncia traumatica e Torres et al (2013) afirma que médicos
e enfermeiros assinalam os cuidados paliativos como as atividades mais stressantes da sua pratica assistencial. Estas afirmacgGes
estdo espelhadas em N5 “Sdo sempre momentos muito emotivos e que afetam toda a equipa”.

Os cuidados em fim de vida pressupdem um alivio emocional do profissional pois evidencia sensacdo de paz e fim de sofrimento
do RN, como diz N14 “senti uma paz enorme pelo fim do sofrimento”.

Equiparagdo de cuidados paliativos e em fim de vida

Esta dimensdo implica a comparacgdo entre cuidados paliativos e cuidados em fim de vida e divide-se nas categorias “cuidados
paliativos” e “cuidados em fim de vida”.

Peng et al (2013) refere que, com a diminuicdo da taxa de mortalidade neonatal, surgem dilemas de natureza ética com claras
repercussdes a nivel da pratica clinica, destacando-se uma maior sensibilidade para a adogcdo de atitudes de limitacdo
terapéutica e de cuidados paliativos. Com a investigacdo realizada aos profissionais portugueses da UCIN em estudo, verificou-se
que estes referem as mesmas vivéncias e dualidade de pensamentos, nomeadamente N8 refere “prdtica de obstinagdo
terapéutica” e N3 “cuidados invasivos desnecessdrios”, sendo que muitas vezes por “medo (...) investe-se muito no RN” (N7),
sendo assim praticados cuidados em fim de vida, ndo valorizando a qualidade de vida do RN, bem como o momento de
suspender medidas invasivas por parte de toda a equipa multidisciplinar, o que afasta a verdadeira esséncia dos cuidados
paliativos

Soares et al (2013) menciona que, em cuidados paliativos, ha uma maior preocupacédo com o alivio da dor numa fase em que a
cura ndo é expectavel, o que vai de encontro ao descrito por N7 “cuidados de conforto (acalmar a dor)” e por N3 “(...)
promovendo o conforto, bem-estar e auséncia de dor”.

Importancia da existéncia de protocolos/guidelines

A dimens3o supracitada foca a importancia da existéncia de protocolos/guidelines que orientem e apoiem a prestacdo de
cuidados paliativos neonatais. A “uniformizacdo da atuacdo da equipa” é a Unica categoria desta dimensdo.

Chen et al (2013) e Soares et al (2013) mostraram que a auséncia de protocolos e guidelines que apoiem os cuidados paliativos e
a falta de servigos de aconselhamento impedem a implementacdo de um modelo de cuidados paliativos. A existéncia de uma
regra orientadora aceite pelos profissionais de sadde constitui um precioso auxiliar para os profissionais de saude no alivio
precoce do sofrimento do RN e sua familia, ao longo de uma doenca neonatal grave e em fim de vida (Mendes, J., Silva, L. J,,
2013), tal como se verifica em N2, N3, N4, N5, N6, N7, N11 e N14 “Para haver um fio condutor que uniformize e garanta a
qualidade dos cuidados prestados”.

Importancia de momentos de reflexao

Sdo momentos formais de expressao de sentimentos, escuta ativa de vivéncias e partilha de ideias e experiéncias, que facilitem
a superacdo de dificuldades sentidas pelos profissionais, em equipa. As categorias desta dimensdo sdo: “partilha de grupo”,
“desenvolvimento pessoal e profissional” e “uniformiza¢do de procedimentos”.

Mendes et al (2013) afirma que muitas vezes podera ser importante a realizacdo de reuniGes apds a morte neonatal, para
reflexdo em grupo, avaliacdo construtiva das atitudes terapéuticas e paliativas adotadas e expressdo de sentimentos, como
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denotam a maioria dos inquiridos: “Qualquer troca de experiéncias e reflexdo das mesmas é um contributo para a melhoria dos
cuidados e para o equilibrio da equipa” (N13) e “Permite um reflexdo em grupo, bem como uma partilha de ideias e sentimentos
vivenciados” (N6).

Battikha et al (2014) refere que os profissionais reconhecem a necessidade de falar acerca dessa angustia, que, tantas vezes, é
suportada em siléncio, como relata N1 “na altura senti necessidade de partilhar com alguém, mas néo tinha com quem”.

Importancia de encaminhamento para apoio psicolégico

O encaminhamento para apoio psicolégico é fundamental para prevenir situagcdes de burnout e desgaste emocional. Nesta
dimensao, as categorias sdo: “disponibilidade” e “apoio emocional e social”.

A morte iminente de uma crianca pode gerar emocgdes fortes nos profissionais de saude, tais como derrota, impoténcia e
tristeza, que, desta forma, poderdo necessitar de acompanhamento psicoldgico, como refere N2 “Dada a carga negativa
constituinte desta situagdo, o apoio psicoldgico, assim com a reflexdo entre o grupo, facilitaria o ultrapassar e vivenciar desta
fase.”, N6 “E importante para os profissionais de satide serem apoiados na gestdo dos sentimentos/emocées/frustracdes (...)” e
N8 “(...) eu propria ja senti a necessidade de falar com alguém”. Peng et al (2013) menciona no seu estudo que os profissionais
de saude de Neonatologia e as familias em luto, frequentemente ndo recebem assisténcia em lidar com o cansaco, frustragédo ou
tristeza quando os bebés morrem. Com a presente analise dos dados obtidos, corroboramos tal situagdo, pois 100% dos
inquiridos responderam que ndo tinham encaminhamento nem assisténcia a nivel psicoldgico, no entanto realgcam que
consideram fundamental a sua existéncia “ndo hd momentos formais, hd momentos informais, muito geralmente associados ao
caso concreto vivido na altura” — refere N15 e reforca ainda N13 que estes momentos “sdo durante as passagens de turno ou
reunides de servigo”.

Perante a realidade de os profissionais serem os elementos de uma equipa multidisciplinar que mais tempo dedicam ao cuidado
dos RN em fim de vida, o sofrimento e a morte supdem para eles uma grande sobrecarga emocional. Na nossa opinido, se tal
nao for valorizado e devidamente acompanhado podera levar ao burnout. No contexto dos cuidados paliativos neonatais, este
quadro é reconhecido pelos profissionais como uma importante barreira na prestacdo de cuidados de qualidade (Torres et al,
2013), como evidencia N14 “Cuidar no limiar e/ou no limite da vida pode ser causa de burnout para os profissionais dedicados”.
Apds a comparacgdo dos resultados do nosso questionadrio com a fundamentacdo tedrica, verificamos que os profissionais de
saude que prestam cuidados na neonatologia desempenham um papel essencial na defesa, promogao e prestacdo de cuidados
aos RN em fase terminal e apoio emocional as suas familias. Denota-se ainda que, na maioria das inquiridas, estas referem ndo
prestar cuidados paliativos por falta de formacdo, sendo que, da totalidade da amostra, apenas um elemento detém formacao
na area de cuidados paliativos pediatricos e 100% ja teve situagdes de RN’s com necessidade de prestacdo de cuidados
paliativos. A formacdo e treino dos profissionais sdo essenciais para a aquisicdo de competéncias que permitem a prestacdo de
cuidados de qualidade (Ministério da Saude, 2014).

Em termos de estado da arte em Portugal, encontramos um Consenso em Cuidados Paliativos Neonatais e em Fim de Vida, da
Sociedade Portuguesa de Pediatria, Seccdo de Neonatologia, um protocolo de cuidados paliativos neonatais: ‘Trata de
consideragdes gerais que poderdo ser aceites pelos neonatologistas em geral, mas consideramos que cada Unidade deve adaptar
os cuidados paliativos as necessidades individualizadas do RN e sua familia’ (Mendes et al, 2013, p.1).

A prestacdo de cuidados paliativos neonatais exige o desenvolvimento de competéncias humanas e relacionais, em que a
vocagdo e a motivacdo individual associadas a experiéncia sdo determinantes, mas a formacdo pré e pds-graduada é
indispensavel. E importante que as decisdes que envolvam os cuidados paliativos neonatais e a morte neonatal tenham o apoio
e suporte de toda a equipa profissional com o propédsito de alcangar um consenso de toda a equipa profissional e que existam
momentos, apds a morte neonatal, para reflexdo em grupo, avaliacdo construtiva das atitudes terapéuticas e paliativas
adotadas, bem como expressdo de sentimentos (Mendes et al, 2013).

“Apesar dos numeros reduzidos e da tendéncia para o declinio da taxa de mortalidade, pensar os Cuidados Paliativos Peri
Neonatais (CPPN) em Portugal deve ser uma prioridade ja que esta faixa etdria representa 29% das mortes pediatricas com
necessidades paliativas” (Ministério da Saude, 2014, p. 43).

De acordo com a realidade atual, os recém-nascidos que sobrevivem devido ao grande investimento de cuidados especializados,
muitos deles apds este investimento necessitam de cuidados paliativos. No entanto, numa face inicial as equipas
interdisciplinares tém dificuldade em assumir que esta seja uma prioridade. Concluimos que se enfrenta sistematicamente neste
contexto um problema de prevengdo quaternaria, que deve ser reconhecido, valorizado e combatido, pelos prdprios
profissionais.

CONCLUSOES

Cientes da importancia de compreender como é que os profissionais de saude vivenciam os cuidados paliativos e em fim de vida
em Neonatologia, realizamos este estudo, com o intuito de nos ajudar a compreender qual a diversidade emocional e os
momentos em que se vivenciam, identificando as dificuldades vivenciadas pelos profissionais de saide da UCIN em estudo face
a prestacdo de cuidados supracitada. Sdo adicionalmente objetivos deste estudo a compreensdo da existéncia e da importancia



Carvalhais, M., Pereira, A. C., Pinho, A. M., Gongalves, A. P., Caldeira, A., Silva, C. P. & Soares, L. S. (2019). Morte em neonatologia:

Vivéncias dos profissionais de satide na prestag¢do de cuidados paliativos neonatais. Millenium, 2(9), 103-110.
DOI: https://doi.org/10.29352/mill0209.08.00229

de formacdo especifica em cuidados paliativos, bem como, a necessidade sentida de protocolos de servico e da possibilidade de
pedido de apoio psicoldgico dos profissionais.

Tendo em conta os objetivos do estudo, podemos afirmar que a prestacdo de cuidados paliativos e em fim de vida provoca
emocgdes ambivalentes, sendo que as emogdes negativas e de impoténcia predominam, em relagdo a necessidade de formagdo
especifica, criagdo de protocolos/guidelines e apoio psicoldgico dos profissionais.

Com o estudo efetuado, concluimos que os profissionais de saude afirmam consensualmente que é importante existir
momentos de partilha e reflexdo sobre as emogGes vivenciadas e que, contraditoriamente, s6 uma minoria tem esta
oportunidade e pratica. Consideramos, portanto, como implicacdo pratica desta conclusdo do estudo, que se implementem
procedimentos de obrigatoriedade de reflexdo das vivéncias emocionais, como forma de inter-ajuda, de crescimento
profissional para lidar com novas situacdes e como forma de identificagdo de excesso de intervencionismo em saude,
prevenindo quaternariamente os recém-nascidos e as suas familias.

Face a esta problematica é incentivada a realizagdo de novos estudos no sentido da descoberta de outras realidades e contextos
em UCIN’s do pais, de modo a comparar resultados. Conhecer a percec¢do das vivéncias dos pais neste contexto é também uma
area de investigacdo que nos parece pertinente e que contribuiria para sensibilizar os profissionais de saide sobre esta matéria.
Consideramos que a pratica dos Cuidados Paliativos Neonatais deve apostar na diferenciacdo e na interdisciplinaridade, tendo
por base a formacdo continua, adequada e rigorosa dos profissionais, bem como, praticas reflexivas emocionais procedimentais
regulares e acompanhamento e apoio psicolégico individualizado quando necessario, para que possam prestar cuidados de
qualidade aos RN em fim de vida e suas familias.
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