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1. INTRODUCAO

Alguns historiadores apontam que a filosofia paliativista comecou na antiguidade, com as primeiras
defini¢cdes sobre o cuidar. Na Idade Média, durante as Cruzadas, era comum achar hospices
(hospedarias, em portugués) em monastérios, que abrigavam ndo somente os doentes e moribundos,
mas também os famintos, mulheres em trabalho de parto, pobres, orfaos e leprosos. Esta forma de
hospitalidade tinha como caracteristica o acolhimento, a prote¢ao e o alivio do sofrimento, mais do
que a busca pela cura.

No século XVII, um jovem padre francés chamado Sao Vicente de Paula fundou a Ordem das Irmas
da Caridade em Paris e abriu varias casas para orfaos, pobres, doentes ¢ moribundos. Em 1900, cinco
das Irmas da Caridade irlandesas fundaram o St. Josephs’s Convent, em Londres, ¢ comegaram a
visitar os doentes em suas casas. Em 1902, elas abriram o St. Joseph’s Hospice com camas para
moribundos pobres.

Cicely Saunders nasceu em 22 de junho de 1918, na Inglaterra, e dedicou sua vida ao alivio do
sofrimento humano. Ela graduou-se como enfermeira, depois como assistente social e como
médica. Escreveu muitos artigos e livros que até hoje servem de inspirag@o e guia para paliativistas
no mundo todo. Em 1967, ela fundou o St. Christopher’s Hospice, o primeiro servigo a oferecer
cuidado integral ao paciente, desde o controle de sintomas e alivio da dor até o sofrimento
psicologico. Seu objetivo era proporcionar qualidade de vida e finitude digna a pessoas com doenga
avancada sem possibilidade de tratamento curativo, cuja estrutura abarcava a assisténcia € o
desenvolvimento de ensino e pesquisa para estudantes e profissionais de diferentes paises do mundo.
Até hoje, o St. Christopher’s ¢ reconhecido como um dos principais servigos no mundo em Cuidados
Paliativos e Medicina Paliativa.

Na década de 1970, Elisabeth Kiibler-Ross, uma psiquiatra suiga, trouxe esse movimento para a
América. Em 1974, foi fundado um hospice nos Estados Unidos e, a partir dai, essa abordagem de
cuidado passou a ser disseminada em diversos paises.

Considera-se que o movimento de /ospices pelo mundo tem origem no trabalho de Cicely,
desenvolvido a partir de uma filosofia de cuidados especificos, voltados para uma abordagem
psicossocial e espiritual, ativa comunicagdo, tomada de decis@o, apoio do familiar e outros envolvidos
no processo. A partir dela, a filosofia desses cuidados difundiu-se pelo mundo com objetivo de
propiciar uma assisténcia total e individualizada para o cuidado de pacientes com doenga avancada.

Cabe registrar que o termo /hospice antecede os cuidados paliativos; tem origem no latim hospes, que
significa estranho e depois anfitrido; hospitalis que significa amigavel, ou seja, boas-vindas ao
estranho, e evolui para o significado de hospitalidade.

O termo paliativo advém do verbo paliar, do latim palliare (cobrir com um manto) e de palliatus
(aliviar sem chegar a curar) cujo significado seria aliviar, atenuar. Em analogia, surge como foco
principal a perspectiva do cuidar e ndo somente curar, salvaguardando a dignidade da pessoa até o
fim de sua vida.



Os Cuidados Paliativos consistem em uma forma de assisténcia que vai confrontar a medicina
curativa. Enquanto a medicina curativa tem como objetivo a resolucao da doenca, o cuidado paliativo
tende a prevencao e controle dos sintomas dos pacientes que enfrentam alguma doenga ameacadora
a vida.

De acordo com a Organizagao Mundial da Saude (OMS), os Cuidados Paliativos s3o uma abordagem
para melhoria da qualidade de vida dos pacientes e de suas familias, através da prevencao e do alivio
do sofrimento por meio da identificagdo precoce, avaliacao e tratamento da dor e outros problemas,
fisicos, psicossociais e espirituais. A OMS também recomenda que os cuidados paliativos para
criangas comecem quando uma doenca que limita a vida € diagnosticada e que continuem
independente se a crianca recebe terapia direcionada para tratamento da doenca. Os cuidados
paliativos também envolvem apoio a familia e inclui-la na tomada de decisdo sobre a necessidade de
cuidados paliativos.

Os cuidados paliativos em Neonatologia sdo uma possibilidade de oferecer assisténcia e qualidade de
vida para recém-nascidos em fim de vida ou diante de um processo de adoecimento sem possibilidade
de cura. Os cuidados paliativos sdo um modelo de assisténcia destinado a prevenir e tratar as
necessidades fisicas, espirituais, emocionais e sociais de fetos e recém-nascidos com risco de vida
e/ou condi¢des limitantes a vida. Esse cuidado também se estende a familia do bebé. E
responsabilidade de uma equipe multidisciplinar, visando melhorar a qualidade de vida desde o
momento do diagndstico (que pode acontecer no pré-natal ou ao nascimento) até em morte e luto
(dias, meses ou anos depois).(MARTIN-ANCEL et al., 2022)

Devido a auséncia de protocolos definidos para implementagdo dos cuidados paliativos em
Neonatologia, o presente estudo se propde a fazer uma revisdo integrativa sobre o tema de modo a
promover assisténcia adequada, digna e consistente para os recém-nascidos e suas familias.

1.1 Objetivos

1.1.1  Objetivo geral

O objetivo deste estudo ¢ realizar uma revisdo integrativa sobre os cuidados paliativos em
Neonatologia.

1.1.2  Objetivos especificos
Desmitificar o tema para os profissionais de satude, observando os principais desafios e dificuldades;

Identificar o melhor momento de intervengdo da equipe multiprofissional, ressaltando a importancia
da comunicagao e da participacao da familia;

Propor formas de implementar os cuidados paliativos na Neonatologia.



1.2 Justificativa

Diante de um diagnéstico de progndstico reservado (no pré-natal e/ou ao nascimento), os cuidados
paliativos precisam ser considerados como forma complementar (e ndo excludente) as medidas
terap€uticas na prestagdo de cuidados pela equipe multiprofissional. Os principais desafios sdo a
comunicagao entre a equipe e a familia, a predominancia da 16gica curativa e a resisténcia das equipes
de assisténcia em saude ao lidar com a possibilidade de morte.



2. METODOLOGIA

2.1.Desenho do estudo

O presente estudo propde-se a ser uma revisdo integrativa, que € “a mais ampla abordagem
metodologica referente as revisdes, permitindo a inclusdo de estudos experimentais € ndo-
experimentais para uma compreensdo completa do fendmeno analisado. Combina também dados da
literatura tedrica e empirica, além de incorporar um vasto leque de propdsitos: defini¢do de conceitos,
revisdo de teorias e evidéncias, e analise de problemas metodologicos de um topico particular. A
ampla amostra, em conjunto com a multiplicidade de propostas, deve gerar um panorama consistente
e compreensivel de conceitos complexos, teorias ou problemas de saude”. (TAVARES DE SOUZA;
DIAS DA SILVA; DE CARVALHO, 2010)

2.2.Busca em base de dados

Pesquisa bibliografica buscando artigos cientificos na area de interesse em bases de dados eletronicas
como Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Satude (LILACS) e Medical Literature
Analysis and Retrieval Sistem on-line (Medline).

2.3.Critérios de inclusao
Assunto: Cuidados paliativos em Neonatologia
99, ¢ 99, ¢ 99, ¢

Palavras-chave: “Palliative care”; “neonates”; “neonatolo neonatal”; “perinatal”
b

Tipos de estudos selecionados: Estudos descritivos, ensaios clinicos randomizados e revisdes
sistematicas

Data da publicagdo: Ultimos 5 anos (2018 — 2023)

Idiomas: Inglés, Espanhol e Portugués

2.4. Critérios de exclusio

Serdo excluidos estudos duplicados nas bases de dados.



3. FUNDAMENTACAO TEORICA

As inovagoes tecnologicas nas Unidades de Terapia Intensiva e a melhoria das técnicas de diagnostico
pré-natal (com as inovagdes e intervencdes da Medicina Fetal) aumentaram consideravelmente a
sobrevida dos recém-nascidos prematuros extremos ¢ de muito baixo peso e dos portadores de
malformagdes congénitas. Com toda essa evolucdo técnico-cientifica e suas respectivas repercussoes
na taxa de mortalidade neonatal, surgem questionamentos sobre se tudo que ¢ tecnicamente possivel
seria eticamente aceitavel e esse pensamento influencia cada vez mais a pratica médica. Nesse
sentido, a implementacdo dos cuidados paliativos em Neonatologia ¢ de fundamental importancia.
(LAGO et al., 2020)

Os cuidados paliativos neonatais sdo uma intervencao focada no recém-nascido ¢ na sua familia,
visando a prevencao e alivio do sofrimento em nivel fisico, emocional, social e espiritual, podendo
iniciar-se em combinacdo com os cuidados curativos e prolongar-se depois da morte com o processo
de luto. Portanto, quando se diz respeito aos cuidados paliativos neonatais, essas medidas podem ser
usadas em situagdes em que a cura ainda € possivel. Assim, a abordagem melhora a qualidade de vida
dos recém-nascidos que enfrentam algum tipo de problema ou doenga que ameaga a vida. (KAIN,
2021)

Sdo candidatos aos cuidados paliativos os recém-nascidos ndo viaveis com prematuridade extrema,
os portadores de malformagdes congénitas incompativeis com a vida a curto prazo e os que tem um
prognostico letal a médio/longo prazo. (AKYEMPON; ALADANGADY, 2021)

A implementaga@o dos cuidados paliativos na pratica € penosa e se faz dificil por inlimeros fatores. As
incertezas das patologias neonatais principalmente no que diz respeito aos prematuros extremos pela
indefini¢do prognostica devido a imaturidade fisiologica dificulta muito a tomada de decisdo. O
pensamento enraizado nas praticas dos profissionais de saude € curativo, pois em seu curriculo falta
abordagem cientifica sobre como lidar com as decisdes de fim de vida, discussao sobre questdes €ticas
implicando em reconhecer se determinada intervencdo € benéfica ou prejudicial, se as medidas
terapéuticas devem ser suspensas ou limitadas, se respeita a autonomia do doente e da familia. Outro
ponto importante € a dificuldade dos profissionais de satide de abordarem os pais. Naquele momento
de extrema fragilidade psicologica, essa sensibilidade ¢ dificil de ser treinada. Também ¢ fundamental
citar a auséncia de protocolos definidos que orientem a pratica médica nessas situagdes, levando a
uma divergéncia nas condutas adotadas em cada local, a depender do contexto cultural e
socioecondmico e do grau de envolvimento dos pais no processo de decisdo. Os profissionais de saude
ainda se preocupam muito e tem receio por eventuais consequéncias legais, bem como as exigéncias,
expectativas e sensibilidades dos pais. (HUMPHREY et al., 2019)

O modelo paralelo de cuidados ¢ a pratica em que o tratamento curativo ou dirigido a doenca e os
cuidados paliativos sdo implementados simultaneamente quando apropriado. Dependendo da
progressao clinica da doenga, ocorre uma mudanga das medidas curativas para os cuidados paliativos.
Com essa abordagem, os cuidados paliativos sdo iniciados sem demora e nao se limitam ao fim de
vida, mas sdo incorporados ao longo do processo de doenga como parte da continuidade dos cuidados.
Os cuidados paralelos levam em consideragdo o planejamento para a sobrevivéncia potencial, ao
mesmo tempo que consideram os planos de deterioracdo ou morte, levando em considerag@o a opinido



dos familiares. Os cuidados paralelos ddo a equipe multidisciplinar e aos familiares a oportunidade
de revisar os planos de cuidados do bebé de acordo com a evolugao e necessidades das doengas. Além
disso, os familiares se sentem acolhidos quando as medidas curativas sdo interrompidas e os cuidados
paliativos sdo iniciados por deterioragdo clinica e morte iminente do paciente. E mais provavel que
os pais concordem com a decisdo de redirecionar os cuidados para paliagdo se sentirem que as opgoes
de tratamento dirigido & doenga se esgotaram. No entanto, existem condi¢des clinicas em que o
tratamento curativo ndo funciona e os cuidados paliativos podem ser a unica opgdo. (WOOL,;
CATLIN, 2019)



4. RESULTADOS

Apos pesquisa em bases de dados eletronicas, selecionadas as palavras-chaves e aplicados os filtros
de pesquisa (tipo de artigo, ano de publicacdo e a disponibilidade do texto) foram encontrados 69
artigos cientificos no total. Posteriormente foram excluidos os artigos duplicados e os artigos
referentes a doencas especificas, restando 21 artigos para avaliagao e leitura para a revisao integrativa.



5. DISCUSSAO

A descoberta de uma gravidez ¢ um marco essencial no processo parental e cria expectativas sobre a
vida. A possibilidade de parto prematuro, malformagdes ou doengas congénitas e até a morte, leva a
quebra de expectativas ¢ ao sofrimento. O diagnoéstico de risco de vida para uma crianga ¢ uma
condicdo delicada e requer suporte profissional alinhado aos cuidados paliativos. Os cuidados
paliativos neonatais e perinatais sdo uma estratégia de cuidado coordenada que engloba agdes da
obstetricia (medicina fetal) e neonatologia, com foco na qualidade de vida e conforto para fetos e
recém-nascidos com condi¢des limitantes a vida. A pratica dos cuidados paliativos ndo visa um
tratamento modificador, mas um tratamento colaborativo com apoio a incorporacdo e gestdo das
perdas, centradas nos valores e crencas das pessoas. A esperanca é uma constante na experiéncia dos
pais que convivem com diagndsticos de condicdes fetais ameacadoras a vida e cabe aos profissionais
de saide serem sensiveis e terem empatia, mas sempre buscando uma comunicagdo assertiva,
transmitindo informagdes claras, realistas e respeitosas. (SILVEIRA et al., 2023)

Quando a gestagdo se torna de alto risco devido a um problema fetal, o curso da gestagdo torna-se
muito diferente do que era esperado. O processo de luto comeca bem antes do nascimento. Por isso,
as familias tendem a buscar oportunidades para celebrar e honrar a vida de seu filho. Enquanto seguem
o curso da gestag@o tém que tomar decisdes relacionadas aos cuidados do recém-nascido. Para isso,
surge o conceito de plano de parto em cuidados paliativos, no qual ha criagdo prévia por uma equipe
multidisciplinar de cuidados paliativos de uma rotina de cuidados individualizada para cada recém-
nascido, levando em consideracao os pensamentos, objetivos e crengas da familia, se enquadrando as
limitag¢Ges das intervengoes e a defesa do manejo adequado dos sintomas, buscando o alivio da dor e
dos sintomas. (CORTEZZO; ELLIS; SCHLEGEL, 2020)

Os familiares temem que os cuidados de fim de vida levem a dor e sofrimento fisico de seus filhos.
Eles esperam uma morte pacifica, com o minimo de desconforto, visando reduzir ao maximo o
sofrimento fisico e emocional do paciente. Para tal, os profissionais de saide devem utilizar medidas
farmacologicas (sedoanalgesia) e ndo farmacologicas (contato pele a pele, suc¢do ndo nutritiva,
massagem). Quando os familiares percebem menos sofrimento em torno da morte de seus filhos, eles
sentem menos culpa e o luto ¢ menos complicado. (CORTEZZO; MEYER, 2020)

Apesar do interesse cada vez maior sobre cuidados paliativos pediatricos, esse ainda ¢ um tema
delicado para profissionais de satide e familiares. De acordo com WEAVER et al., 2019, a
necessidade de envolver criangas e seus familiares nos cuidados paliativos ¢ uma forma de oferecer
cuidado de qualidade, sendo obrigacdo ética reconhecer as vulnerabilidades e apoiar criangas
gravemente doentes e as suas familias durante esse periodo dificil.

Um caminho proposto por AKYEMPON; ALADANGADY, 2021 para implementagdo de cuidados
paliativos em Unidades de Terapia Intensiva Neonatal se baseia no diagnostico e no estabelecimento
da elegibilidade para os cuidados paliativos até¢ o fim de vida, bem como apoio a familia durante o
processo e apos a morte do bebé e na educacdo e treinamento da equipe multidisciplinar.

Critérios de elegibilidade para cuidados paliativos em Neonatologia conforme tabela 1 (modificada)
de AKYEMPON; ALADANGADY, 2021



RECEM-NASCIDOS ELEGIVEIS PARA CUIDADOS PALIATIVOS

CATEGORIA

CRITERIOS

EXEMPLO

DIAGNOSTICO ANTENATAL/NEONATAL DE UMA CONDICAO
INCOMPATIVEL COM A VIDA A LONGO PRAZO

AGENESIA RENAL BILATERAL
ANENCEFALIA

DIAGNOSTICO ANTENATAL/NEOANATAL DE UMA CONDICAO
COM ALTO RISCO DE MORBIMORTALIDADE

HIDRONEFROSE BILATERAL COM
ALTERAGAO DA FUNGAO RENAL
ESPINHA BIFIDA

BEBES NASCIDOS AS MARGENS DA VIABILIDADE ONDE NAO HA
SUPORTE INTENSIVO NEONATAL

RECEM-NASCIDOS PREMATUROS COM
MENOS DE 23 SEMANAS E COM
HEMORRAGIA INTRACRANIANA

CONDICOES CLINICAS NEONATAIS GRAVES COM ALTO RISCO
DE COMPROMETIMENTO DA QUALIDADE DE VIDA

ENCEFALOPATIA HIPOXICO-
ISQUEMICA GRAVE

CONDICOES CLINICAS NEONATAIS QUE RESULTAM EM
SOFRIMENTO INTENSO NO CURSO DA DOENCA OU
TRATAMENTO

ENTEROCOLITE NECROSANTE

Plano de cuidados conforme figura 1 (modificada) de AKYEMPON; ALADANGADY, 2021

1. Estabelecer critérios de elegibilibidade para cuidados paliativos antes ou aps o nascimento

2. Comunicagao da noticia aos familiares e esclarecimento de ddvidas
3. Encaminhamento para a equipe multidisciplinar de cuidados paliativos neonatais

« Avaliacao multidisciplinar das necessidades da familia e das opcoes de cuidado

4.Planejamento de cuidados de fim de vida

« 0s familiares devem ter facil acesso aos membros da equipe multidisciplinar

5.Cuidado apos a morte

« Confirmagéo e certificagao da morte
« Oferecer caixas de memorias, fotografias, print de placenta caso a familia tenha interesse
« Apoio ao luto seguindo as politicas de cada unidade




Conforme proposto em HUMPHREY et al., 2019, a estratégia para implementacdo bem-sucedida dos
cuidados paliativos em Unidades de Terapia Intensiva Neonatal se baseia na criagdo de uma equipe
multidisciplinar responsavel pela identificacdo dos casos elegiveis e na presenga diaria de um
profissional dessa equipe nas unidades para esclarecimento dos profissionais da unidade que
trabalham diretamente na assisténcia dos recém-nascidos ¢ abordagem e apoio aos responsaveis dos
recém-nascidos. Outro ponto € o inicio precoce, ainda no pré-natal, da abordagem e acompanhamento
as familias com diagndstico intratitero de doencas ou condi¢des neonatais potencialmente limitantes
a vida, podendo se estabelecer o plano terapéutico mais adequado.

Reunides multidisciplinares tem como objetivo discutir a melhor abordagem terapéutica a seguir os
proximos passos em relacdo ao acompanhamento e tratamento do paciente. O acompanhamento
psicologico aos profissionais de saude ¢ de extrema importancia para se estabelecer a confianga dos
profissionais, garantindo uma melhor qualidade de seus servigos. E o apoio psicologico aos pais do
recém-nascido com o objetivo de aliviar o sofrimento e permitir a participagdo familiar no processo
de vivéncia da doenca e da morte dos recém-nascidos. Com esse objetivo, ¢ importante incentivar a
criagdo de memorias (print de placenta, fotografias, caixa de memorias, batismo), além de permitir a
visita de familiares proximos (avos, padrinhos) como rede de apoio aos pais. A presenga dos pais no
momento da morte segurando o filho no colo também ajuda muito no processo de luto, caso seja da
vontade da familia.



6. CONCLUSAO

Ainda ndo ¢ natural para a sociedade lidar com a morte de uma crianga, causando uma dor para a
familia que €, em sua maioria, tdo dolorosa quanto a perda de um adulto. Além disso, essa dificuldade
em lidar com a morte de um bebé ¢ passada para os profissionais, que estdo em constante pressao
quando se deparam com casos possiveis de se implementar o cuidado paliativo, pois a decisdo de
iniciar com essa medida ¢ muito importante e possui um grande peso psicologico para a familia do
bebé.

A auséncia de protocolos de cuidados paliativos bem estruturados e fundamentados resulta em
assisténcia inadequada, inconsistente e fragmentada para os recém-nascidos e suas familias. Para isso,
a equipe de cuidados paliativos deve ter treinamento continuo.

Os cuidados paliativos t€ém como objetivo redirecionar o pensamento dos profissionais de saude para
que eles assumam uma postura menos curativa, com foco na pessoa cuidada e nao a doenga que lhe
acomete. Deve-se utilizar uma abordagem integral e individualizada, com énfase no reconhecimento
e alivio da dor deixando a morte chegar como um processo natural e ndo como um evento a ser adiado
ou adiantado.

E importante ressaltar que para a implementacio dos cuidados paliativos em Neonatologia devem ser
levadas em consideragdo as expectativas dos familiares (levando em consideracdo cultura, crenca e
religido), a comunicacdo eficaz entre a familia e os profissionais de saude, a necessidade de cuidado
com o luto (sendo este presente desde o diagnostico de uma condigao elegivel de paliacdo desde a
gestagdo) e o conceito de uma boa morte sob as mais diversas perspectivas. Para isso ¢ necessario
treinamento e educacdo continuada aos profissionais de satide, principalmente no que diz respeito a
comunicacdo de mas noticias e o manejo do momento de luto com a criacdo de memorias escritas ou
fisicas (print de placenta, carimbo do pé, caixa de memorias, fotografias). Outro ponto importante &
a sobrecarga emocional dos profissionais de saude que lidam com esses casos complexos, sendo
necessarias reunides da equipe para expor dificuldades e rever protocolos.
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