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RESUMO

COUTO, Daniele Peresleonatologia e fimde vida: analise das percepcdes dos profissionais
de saude. 2012. 63 f. Dissertacao (Mestrado entiBigé-tica Aplicada e Saude Coletiva) -
UERJ, FIOCRUZ, UFRJ E UFF, Rio de Janeiro. 2012.

O cuidado no fim de vida em neonatologia € um desgune desperta diversos
conflitos éticos entre os profissionais, principaie pela possibilidade de adiamento da
morte devido aos novos aparatos vindos do desamaio da ciéncia, mesmo quando a
cura ndo é mais possivel. Este estudo analisou ateeira qualitativa a percepcdo dos
profissionais de saude de uma unidade de teragiasiva neonatal da rede federal do Rio de
Janeiro. Nesta pesquisa foram realizadas vintee\astas com fisioterapeutas, médicos,
enfermeiros, técnicos de enfermagem, psicologo tecimnistas, todas do sexo feminino.
Elementos como a percepcao em relacdo a: qual oBdealizada em pacientes em fim de
vida, quaiselas acreditam serem as mais adequadas, quaistobsesgos frente a um recém-
nascido terminal, quem elas percebem que decidamsestuacbes e quem elas creem que
deveria participar do processo de decisdo, assimo e elas gostariam de participar caso
fossem maes de um bebé terminal, foram colhidos/ididbs em categorias para serem
discutidos. Como conclusédo, nota-se que as profias relataram que condutas que levam a
distanasia sao frequentes no setor, apesar desnagiteditarem que a melhor terapia seja a de
cuidados paliativos. Sentimentos de tristeza, idméa e angustia sGo comuns entre elas ao
lidar com a terminalidade e obstinacéo terapéufckalta de comunicacédo destaca-se como
fator importante na visdo das entrevistadas papacaena contribuicdo de toda a equipe
multidisciplinar e dos pais no processo decisamosguacdes de fim de vida.

Palavras-chaves: Bioética. Neonatologia. Morte. tddd&sia. Cuidados paliativos.

Profissionais de saude.



ABSTRACT

The end of life care in neonatology is a subjeat tirouses many ethical conflicts between
professionals, mainly by the possibility of deatledo postponement of new devices coming
from the development of science, even when cum® inger possible. This qualitative study
examined how the perception of health professiomaks neonatal intensive care unit of the
federal network of Rio de Janeiro. This researcls wanducted twenty interviews with
therapists, doctors, nurses, nursing techniciasgchwlogists and nutritionists, all female.
Elements such as the perception in relation todaonwhich is performed in patients at end
of life, which they believe to be the most appraf@] what feelings before a newborn
terminal, whom they perceive that these situatiams decide who they believe they should
participate in the decision process, as well asthdrethey would like to participate if they
were mothers of a baby terminal were collected @iwdled into categories for discussion. In
conclusion, we note that the professionals repathetl behaviors that lead dysthanasia are
common in the industry, although many believe ttiet best therapy is palliative care.
Feelings of sadness, helplessness and anxietyoamman among them to cope with terminal
and therapeutic obstinacy. The lack of communicaschighlighted as an important factor in
view of the interviewed for the small contributioh the entire multidisciplinary team and
parents in decision-making in end of life situaton

Keywords: Bioethics. Neonatology. Death. DysthamaBalliative care health professionals.
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INTRODUCAO

O desenvolvimentdiotecnoldgico trouxe, sem davidas, grandes avapeos a area
da medicina. Houve um aumento da expectativa e eidura para varias doencas até entdo
consideradas fatais. Na area da neonatologia,q@mn@o, consegue-se hoje em dia, que um
bebé prematuro extremo seja capaz de sobrevivédalawes suportes intensivos encontrados
em uma unidade de terapia intensiva (UTI) neonatal.

Porém, essas novas tecnologias também fizeram cenvidas fossem prolongadas,
mesmo quando ndo ha mais possibilidade de curas®sem limites das terapias em
situacOes de fim de vida gera questionamentossatidegais entre os que participam do caso.
As personagens envolvidas sdo o paciente em pdmegar, sua familia e todos os
profissionais que o assistem.

Devido principalmente as questdes éticas, tormaesessaria uma discussao com base
na bioética sobre asituacfes de fim de vida, para que possa haver eondutados
profissionaignais adequada para cada paciente.

Esse trabalho buscou conhecer a percepcdo dossiwois de uma unidade de
terapia intensiva (UTI) neonatal federal do Rialdeeiro sobre questdes relacionadas ao fim
de vida, para observar seus principais dilemass8obre o assunto e buscar caminhos para
que as condutas ocorram orientadas piglética.

Ao longo do estudo, sdo abordados os principaisestws da bioética relacionados ao
fim de vida, assim como duas de suas correntesneipalista e a da ética do cuidar para
orientar o debate e a andlise dos dados colhilmsseguida, é feita uma breve descricdo
sobre terminalidade e os cuidados paliativos, aditnque se possamtender que estar fora de
possibilidade de cura ndo significa, em nenhum nmbopeue ndo ha mais nada a ser feito
pelo doente. Em complementacdo é examinada a quéssdaspectos legais relacionados ao

fim de vida, pois muitos profissionais se embasamleis para justificar os seus atos.



1 QUESTOES ENVOLVIDAS NO FIM DE VIDA

1.1Bioética no fim de vida

A Bioética foi descrita po¥an Rensselaer Potteam 1971 como uma ponte entre as
ciéncias empiricas e as ciéncias humanas, a firpreleervar a vida na Terra, ja que o
progresso da ciéncia desordenada poderia ameaggst@ncia de vida no planeta.

Ela estuda os problemas éticgerados pelo progresso da ciéncia e as suas
repercussdes sobre a sociedade e os individussando uma interacdo de varias disciplinas
da saude, antropologia, sociologia, filosofia, fizdi e biologia para realizar uma reflexao
sobre qual é a melhor conduta que pode ser oferécjtessoa humana, ao mundo vegetal e
animal e a naturezeCORREIA,1995).

Um campo que se desenvolveu muito através da émldg ciéncia foi o biomédico.
Diversos medicamentos novos surgiram, aparelhoanuitdernos foram criados a fim de
melhorar a salde e expectativa de vida do ser huniboje em dia, existe cura para diversas
doencas consideradas como fatais no passado, atiél@ntdo consideradas invidveis podem
ser salvas como no caso de recém-nascidos (RNepanos.

Contudo,como toda evolucgéo tecnolégica, é necesséfietir se os avancasa area
biomédica ndo podem também trazer, em algum momeateficios.

A questdo da manutencdo das funcles fisiologicassedohumano, mesmo em
situacdes onde o paciente se encontra fora debgmksies de cura, € geradora de diversos
conflitos éticos entre os pacientes, os profissgome saude e os familiares. Diferentes
indagacdes sado feitas: a) serd que todos os recergstentes na medicina devem ser
aplicados em qualquer paciente? b) quem deve dgmdimanter ou suspender os cuidados
intensivos? Essas e outras questdes tém sido freqoente observadas quando existe um
paciente em fim de vida.

O prolongamento do processo de morrer proporcmnaelo desenvolvimento da
ciéncia biomédica que causa tanta discussado éifidade como distanasia, futilidade
terapéutica ou obstinacao terapéutica.

Para Debray, citado em Pessini e Barchifontain®QR0o termo futilidade se define
como 0 comportamento médico que consiste em utiimacessos terapéuticos cujo efeito €
mais nocivo do que os efeitos do mal a curar, ddiliporque a cura é impossivel e o

beneficio esperado menor que 0s inconvenientesspreis.
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Quando nao é mais possivel restaurar a salude smlavierapia médica, a tentativa de
tratar para curar se torna uma futilidade. Assustifica-se o imperativo ético de suspender o
que é fuatil, e aumentar os esforcos para manteralidade de vida. Devemos lembrar que
cuidar € parte do tratamento, sendo caimos nauwtizegfio da vida biolégica, na obstinacao
terapéutica, na distanasia (PESSINI, 2005).

Para Watts e Knaus (1994), os tratamentos sdodayados futeis, quando apresentam
menos de 1% de probabilidade de sucesso ou seavelowente, nunca terminardo com a
dependéncia dos cuidados intensivos.

A distanasia pode ser entendida como a manutergg@idd por meio de tratamentos
desproporcionais, ou seja, como sindnimo de olggtmeerapéutica levando a um processo de
morrer prolongado e com sofrimento fisico ou psigmo. Este termo também pode ser
empregado como sinénimo de tratamento futil e lingdie apresenta como consequéncia uma
morte lenta e prolongada, acompanhada de sofrimestendendo ndo a vida propriamente
dita, mas sim o processo de morrer. (PESSINI, 2001)

Exemplos de tratamentos que podem se caractermao casos de obstinacao
terapéutica sdo a ventilagdo mecanica (o seu inicio seu prolongamento), a hemodialise,
as manobras de reanimacdo, a alimentacdo artifwiaso de aminas simpaticomiméticas.
(MONTEIRO,2006)

A obstinagdo terapéutica e a futilidade terapéutiéa s&o sinOnimos exatos de
distanasia, pois as primeiras tém como fundameimsisténcia num tratamento inadequado
em relacdo ao progndstico esperado e a distamapieca em atrasar o processo da morte
através daquela atitude terapéutica. Na pratic&nposao palavras utilizadas com o mesmo
significado.

Enquanto o prolongamento da morte € consideradandisia, a sua abreviacéoem
alguns casos, chamada de eutanasia. O termo dataté$va do gregoel’, que significa
boa, suave; e deédhato$, morte, ou seja, boa morte.

A diferenca entre o suicidio assistido e a eutand@sjue no primeiro caso a pessoa esta
sempre consciente e solicita o auxilio de outra paorrer, pois hdo tém meios ou condi¢cdes
fisicas de promover a propria morte. Assim elarmdeste assistida para a morte, sendo que
todas as acOes para que se chegue até ela sdidadmsapela propria pessoa. O individuo
gue solicita o suicidio assistido ndo tem capa&ddel fazé-lo sozinho por diversas razées
como falta de forca muscular para levar um copodalpara tomar o medicamento, e pode

precisar de um aparelho que com o aperto de uno lgiEte o remeédio letal, desde que ele
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préprio consiga acionar o botdo. Essa assistérmie ger dada por qualquer pessoa que
participe do meio afetivo ou social do requerente.

Na eutanasia, 0 enfermo ndo necessariamente encent@sciente como no caso do
desligamento da ventilacao artificial em um pa@emmatoso.

Pode-se classificar a eutanasia de acordo comenat em (Neukamp, 1937):

a) eutanasia ativa, ato deliberado de provocar eensem sofrimento do paciente, por
fins humanitarios;

b) eutanasia passiva, quando a morte ocorre p@samiem se iniciar uma acao medica
gue garantiria o prolongamerda sobrevida,

c) eutanasia de duplo efeito, quando a morte éi@ukE como consequéncia de acgdes
meédicas ndo visando ao éxito letal, mas sim adoatio sofrimento de um paciente. Como
por exemplo, no uso de morfina para dor que leMaita.

Também se pode classificar a eutanasia quanto asewtimento do paciente
(MARTIN,1998):

a) eutanasia voluntaria, a qual atende uma vorggpeessa do doente — 0 que seria um
sinbnimo do suicidio assistido;

b) eutanasia involuntaria, que ocorre se o at@kzeslo contra a vontade do enfermo —
ou seja, sinbnimo de "homicidio";

) eutanasia ndo voluntéria, quando a morte acers®n que se conheca a vontade do
paciente.

Ja a morte no seu tempo certo, sem 0s tratameegpsaporcionais e sem abreviacao
do processo de morrer é chamada de ortotanasi&R THQ999)

A ortotanasia, associada aos cuidados paliativea,a/qualidade de vida e o bem estar
da pessoa, quando a cura nao € possivel, ja geesnessos nem sempre o0 prolongamento da
vida € o melhor para o préprio paciente. O quenddmental ndo é a extensao da vida e sim
sua qualidade.

Esses trés termos, a eutanasia, a distanasia@andsia sdo os mais comuns dentro da
bioética quando ha um debate sobre fim de vida&rR@ara que haja essa discussédo precisa-
se ter conhecimento das teorias da Bioética.

Duas correntes da bioética sdo consideradas nenpeesstudo: a principialista e a da
ética do cuidar.

A corrente principialista, como o préprio nome de, baseia em principios, e foi
descrita por Beauchamp e Childress (2002). Elangposta de quatro principios que séo: a

autonomia, a ndo maleficéncia, a beneficénciaustaa.
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O primeiro principio a ser esclarecido é o da aatia. Ter autonomia é poder agir
livremente, com direito a ter as suas propriasiops) fazer suas escolhas e ter atitudes de
acordo com os seus valores e crencas pessoaisQREGACIOS; SIQUEIRA-BATISTA,
2009)

O ideal seria que cada ser humano pudesse teroardurante toda a sua vida
decidindo com base nas suas crencas e valores aap@eser o melhor para si mesmo.
Infelizmente no Brasil, quando a pessoa encontrarsgrosicado de usuario do sistema de
saude, a sua autonomia € pouco preservada. Messrhasoatuais, ainda ha o predominio de
uma relacdo na qual o profissional de saude, tensaber técnico-cientifico, determina ao
paciente o tipo de tratamento a seguir.

Conforme observanRego, Palacios e Siqueira-batista (2009),é comurir s
profissionais de saude dizgue o paciente ndo entende o que é melhor prad@eq ja que
ele ndo possui conhecimentos médicos.

Realmente o saber técnico muitas vezes ndo é dedamento do paciente, assim
como o0 que é ou nao melhor para ele préprio ndecéssariamente o que o profissional de
saude acredita ser o ideal.

Rego, Palacios e Siqueira-batista (2009) acredifaenapesar do paciente ndo deter o
conhecimento que os profissionais possuem, elescafazes de entender o que esta
acontecendo, se houver uma explicacdo razoavelmreanlinguagem de facil compreenséo
para o seu nivel cultural, e dessa forma podemrtamauas proprias decisoes.

Um estudo sobre cuidados paliativos oncolégicostraaue valorizar a comunicacao
possibilita a aproximagéo e o conhecimento de cuemticipa do cuidado que s&o o paciente,
a familia e os profissionais. Esse didlogo € minijgortante para que, respeitando as crengas
e 0s saberes do individuo, possa haver um cuidamo (ILVA, 2006).

Os pacientes graves, porém, estdo muitas vezeditagede se comunicar com
clareza devido ao uso de tubos orotraqueais, ddadoares mecénicos, de sedativos, ou por
estarem enestado de coma, assim como 0s que nunca falaram gomaso dos neonatos.
Nessas situacdes eles se encontram incapazesadeogevernar estando ainda mais sujeitos
aos que cuidam deles.

Diante da total impossibilidade de se conheceriaidp do paciente € necessario o
reconhecimento do seu representante legal. No dasam bebé, por exemplo, os pais
geralmente sdos os representantes legitimos destade. (KUHSE, 1994)

O segundo principio da corrente principialista @aondomaleficéncia, que € o dever

de ndo causar dano a alguém de maneira intencid&almatar, ndo levar a sofrimento, ndo
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causar dor, ndo privar dos prazeres e evitar imtdg@ades sao citadas por Castillo(2006) como
medidas de ndo maleficéncia.

Devemos lembrar que mais uma vez o dialogo entgadgipantes do cuidado deve
existir para que se possa saber o que significa para o individuo.

Segundo Rego, Palacios e Siqueira-batista (200#9no deve ser analisado de acordo
com cada individuo, pois cada um tem o seu condeifgue considera dano.

A beneficéncia por outro lado € um principio quesidera que qualquer acao deve
trazer beneficios para o individuo. Na saude afleémeia é avaliada de acordo com os riscos
e beneficios potenciais. Sempre deve ser feito alanbo entre os pros e contras dos tipos de
condutas possiveis e dentre elas ser realizada drouxer maiores beneficios e menores
riscos.

Como um exemplo de situacdo onde ocorre benef@étanos um relato descrito em
um estudo de uma paciente com sarcoma toraciccstagta em fase avancada, que estava
com quadro de dispnéia, isto é, de falta ddantando aumentar os beneficios e diminuir os
riscos, proporcionando conforto, a equipe iniciouso da ventilacdo ndo invasiva, modo de
suporte ventilatorio que previne intubacdes e caasdorto em alguns casos de dispnéia.
Essa conduta respeitou os principios da Bioétios gra uma situacdo em que ndo havia
cura, e a assisténcia visou a melhora da qualidedéa, proporcionando o que ha de melhor
disponivel em relacéo aos riscos e aos benefigiesenindo o tratamento futil (BASSANI,
2008), e diminuindo o quanto possivel o sofrimetdgaciente.

Ja a justica, ultimo principio dessa corrente emé&aos importante, esta relacionada
com a obrigacdo moral de dar a cada um exatamente ele precisa. Para Castillo (1990),
justica significa realizar uma adequada distribwicids recursos, garantir a cada paciente
acesso ao nivel de atencéo ideal e dispor os mEcoesessarios para os cuidados em saude,
ou seja, ter a saude como um direito humano fund&heque deve ser garantido
indistintamente a todos pela sociedade e pelo &stad

Importante lembrar que na Bioética principialissaquatro principios sao igualmente
importantes e nenhum deve ser desconsiderado hseamada caso.

A outra corrente da Bioética que aqui consideréaagagda ética do cuidar.

Existem duas origens da palavra cuidado. Uma deldvpalavra cutagque é escrita
como coerana forma mais antiga do latim, e é aplicada eomgides de amor e amizade
expressando atitude de cuidado, de desvelo, deypagido e de inquietacdo pela pessoa
amada ou por um objeto de estimacdo. A outra origenva decogitare-cogitatus que

significa cogitar, pensar, colocar atencédo, mosttaresse, revelar uma atitude de desvelo e
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de preocupacdo. Ambas as origens estdo ligadas sintpois apresentam uma ideia em
comum de relacionamento das pessoas entre elasasesentre elas e objetos estimados de
uma forma atenciosa, preocupada, interes¢B&CH, 1995)

Agir sob a ética do cuidado é decidir algo visandmem estar das pessoas. Cuidar é
um processo que ajuda o outro a crescer e faveret®/ocdo, a confiangca, a paciéncia, a
humildade, a honestidade, o conhecimento do oaitesperanca e a coragéREICH, 1995).
Alguns autores que ajudaram a formar a ideia déadai incluem a simpatia, a empatia ou a
compaixao como elementos necessarios para queaxrato de cuidar. (REICH,1995).

Carol Gilligan foi quem escreveu sobre a nocaoeropbranea de cuidado. Segundo
ela, os elementos fundamentais para entenderaad&ticuidado séo: a consciéncia da relacédo
entre as pessoas buscando que elas reconhecaporasadsilidade de umas sobre as outras; o
relacionamento sendo guiado pela moralidadergeza de que a comunicacao € a ferramenta
para resolver conflito$GILLIGAN, 1993).

Carol Gilligan também coloca que a solucao senenimih dos conflitos e a nocdo de
cuidado faz com que as pessoas envolvidas em uftit@@tico ndo sejam vistas como
adversarias, mas sim participantes interdependdeateslacionamentos cuja manutencgéo é
vital para manter a vida de todos. Para ela aue&oldo estado conflituoso € encontrada pela
ativacéo da relacéo através da comunicacédo cofaeeahdo competitiva, objetivando
incluir todos os participantes através do fortaeito das conexdes interpessoais.
(GILLIGAN,1993)

Voltada para a ética de cuidar na area de saudga Hehse diz da importancia de
uma maior autoridade profissional para os enfewseara prescricao de cuidados paliativos,
prescricdo de ordem de ndo ressuscitar, de faaditsuicidio assistido e a eutanasia ativa.
(KUHSE; SINGER, 1998)

A ética do cuidado pode ser pensada comauitiado emancipatério que tem como
base a compreensao das diferencas morais respe#asith a autonomia dos cuidadores e de
quem é cuidado. Esse respeito a todos envolvid@samouidado leva a um profundo respeito
a existéncia humana.

Para que possa acontecer a ética do cuidar, ésaeicegjue as relacbes humanas no
interior das equipes de saude respeitem as egpdaifes técnicas de cada profissional e
promovam uma reflexdo sobre as questbes moraiordeafaberta e igualitaria, que séo
necessarias para construir consensos nas situegiegetas em que os dilemas morais se
apresentam. (REGO; PALACIOS; SIQUEIRA-BATISTA, 2009
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A ética do cuidar recomenda que 0 processo degisl@vaser compartilhado entre

todas as personagens envolvidas no caso.

1.2 A terminalidade e os cuidados paliativos

Definir que um paciente é terminal é extremameptapticado, pois requer que se
estabeleca com seguranca que aquele individuecgijreravel.

Apesar disso, ndo é raro encontrar um consens@rdfissionais de saude sobre um
paciente ser terminal o que faz acreditar que zalvenaior dificuldade seja a de definir
objetivamente quando comeca a terminalidade e ma@eonhecé-la. (GUTIERREZ, 2001).

Em pediatria, a questado da definicdo de umagitu de fim de vida é mais dificil,
pois as criangcas mostram uma grande capacidadecaperacdo com surpreendentes
evolucdes nos prognoésticos. (MATEQOS, 2005)

Alguns critérios podem dar mais precisdo para esbenento como 0S critérios
clinicos englobando exames laboratoriais, de im@gmcionais e anatomopatolégicos, a
experiéncia dos profissionais frente as possilikdade evolucdo de casos parecidos e 0s
critérios de interacdo do paciente com o meio BRteAinda que esses critérios possam
ajudar, é dificil para a familia e profissionaisaehecerem a terminalidade. (GUITIERREZ,
2001).

Importante ressaltar que reconhecer a incapacidad=ira nao significa que ndo ha
mais nada para se fazer. Na verdade, inUmeras ta@ngaodem ser oferecidas ao paciente
terminal e para a sua familia buscando o alivisafdmento fisico e emocional e respeitando
sempre a autonomia do paciente ou do seu famiBaponsavel. Estas medidas sao
conhecidas como cuidados paliativos.

A Organizacdo Mundial de Saude (WHO, 1990) definewidados paliativos como:
“uma abordagem que visa melhorar a qualidade de dad doentes, e suas familias, que
enfrentam problemas decorrentes de uma doencaaustue/ou grave e com prognostico
limitado, através da prevencéao e alivio do sofrimeocom recurso a identificacdo precoce e
tratamento rigoroso dos problemas néo so fisiamepoca dor, mas também dos psicossociais
e espirituais.”

Além de ter como objetivo o alivio da dor e do cotd, os cuidados paliativos tem
também como outra meta a possibilidade do pacipatier ter uma morte digna, sem

antecipacgao ou prorrogamento da morte (PESSINI)2001



16

Para realizar os cuidados paliativos de maneirquatka, € necessaria a interatividade
de todos os relacionados ao caso, com respeitoomdéwendo o bem-estar do paciente se
sobrepor a todos 0s outros interesses.

Toda a equipe de saude deveria estar preparadapara os cuidados paliativos. O
ideal seria que todos os profissionais que lidam pacientes terminais fossem competentes
nas tomadas de decisdo em fim de vida e em cuidaaletivos, mas muitos ainda sé
consideram que ha tratamento quando se adota urdateantensiva.

O processo de formacédo profissional nos cuidadtiatipas € insuficiente para a
realidade que estd colocada. Existem poucos pafas qualificados, principalmente na
atencdo basica, quando o paciente € levado paasa a&dbn de viver seus momentos finais
proximo dos seus familiares. E em caso de intembgé&pitalar, existe fraqueza na integracao
entre a equipe que faz o atendimento e a que d@ngmade a assisténcia no ambiente
domiciliar.(FLORIANI,2007)

Ainda h& necessidade da promocdo de educacdo wadinpara quem atua nos
cuidados paliativos. E preciso criar um espaco eleat® sobre a pratica dos cuidados

paliativos com base nos conceitos da bioética.

1.3Fim de vida e seus aspectos legais

A questdo do fim de vida engloba termos bioéticom@ eutanasia, distanasia e
ortotanasia sendo que o0 primeiro € 0 que gera padéésnica.

Em face do artigo 121 do vigente Cdédigo Penal, mgguo qual matar alguém
caracteriza o crime de homicidio, a eutanasia raimalizada, pois consiste em provocar a
morte de alguém, quer por acdo, de modo diretarf@sta ativa), quer por omissao, de modo
indireto (eutanasia passiva), independentementeder ou ndo consentimento do paciente,
ou mesmo de sua pratica se dar por motivo piedoso.

Enquanto a eutanasia é considerada crime no Baadigtanasia ndo € imputavel mesmo
gue seja comprovado que gera sofrimento.

A ortotanasia, que pode ser considerada como amorteta, sem dor ou sofrimento
evitaveis e, principalmente, com respeito a digiéddo paciente, também ndo é entendida
como crime desde que nédo signifique encurtamentwidia A sua pratica encontra-se
regulamentada pelo Conselho Federal de MedicinaFM,Cnos termos da Resolugéao

1.805/2006, que permite ao médico, na fase terntaagnfermidades graves e incuraveis,
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limitar ou suspender procedimentos e tratamentos ppolonguem a vida do doente,
garantindo-lhe os cuidados necessarios para atigiaintomas que levam ao sofrimento, na
perspectiva de uma assisténcia integral, respeitadsontade do paciente ou de seu

representante legal.

Como a distanasia ndo é considerada crime, em desdde terapia intensiva sao
frequente as situacdes de fim de vida onde ocsse prolongamento da morte, para o qual

ndo héa regulamentacao.

Porém, para diversos profissionais que lidam comiepges terminais, presenciar o
sofrimento prolongado destes devido as condutatinallas e a falta de respeito a sua
autonomia deles pode ser fonte de questionametitmss & muitas vezes de praticas de
manutencao ou suspensao de tratamentos de maraslemjuada.

Rego, Palacios e Siqueira-batista (2009) dizempsgle fato de ser ainda considerada
crime no Brasil e na maioria dos paises, a de@s#ionterromper ou nao a terapéutica em
muitos casos acaba por ser tomada sem critérioprpfissionais que muitas vezes nao estao
preparados para isto e frequentemente, sem o donsato dos familiares e/ou do paciente.

Por existirem esses conflitos éticos entre os gsimfhais, 0 Conselho Federal de
Medicina (CFM) tentou através da Resolucéo 180Badembro de 2006deixar claro que a
ortotanasia e os cuidados paliativos, sempre fsplei a autonomia do paciente ou de seu
representante, sdo reconhecidos e permitidos gelM: Na fase terminal de enfermidades
graves e incuraveis € permitido ao médico limitaisaspender procedimentos e tratamentos
gue prolonguem a vida do doente, garantindo-lheudados necessarios para aliviar os
sintomas que levam ao sofrimento, na perspectivantke assisténcia integral, respeitada a
vontade do paciente ou de seu representante legal”

A resolucdo também deixa claro que o médico teraverdde informar ao paciente ou
ao seu representante legal as possibilidades @engato adequadas para cada situacao (Art.
1°§ 1°), mostrando mais uma vez o respeito a ant@ndo paciente. Fica também assegurada
a continuacao de medidas para evitar o sofrim¢Att2°8)

O novo Cddigo de Etica Médica (CEM) em vigor desdarco de 2010, também
mostrou-se contra a distanasia e a favor dos cosdpdliativos como se pode constatar do

! Essa resolucéo foi suspensa por uma liminar emmgéida pelo Ministério Publico Federal em 200g6em dezembro
de 2010 ela retornou a seu vigor.
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principio fundamental XXII (Capitulo | do novo CEMas situacdes clinicas irreversiveis e
terminais, 0 meédico evitard a realizacdo de procedios diagnosticos e terapéuticos
desnecessarios e propiciara aos pacientes sob tesngd@ todos os cuidados paliativos
apropriados”.

O artigo 41 do capitulo V do CEM (Relagdo com pateie e familiares) veda ao
médico "abreviar a vida do paciente, ainda quedidpedeste ou de seu representante legal"
mostrando uma posi¢ao ainda contraria a eutanasia.

Mais uma vez no paragrafo unico, do referido artffp se mostra a favor da
ortotanasia, cuidados paliativos do paciente ataeue “nos casos de doenca incuravel e
terminal, deve o médico oferecer todos os cuidgddigtivos disponiveis sem empreender
acOes diagndsticas ou terapéuticas inlteis ounalosts” e se mostra expressamente a favor
do respeito a autonomia do paciente ao dizer “ldvasempre em consideracdo a vontade
expressa do paciente ou, na sua impossibilidadie saeu representante legal.”

Percebe-se entdo a ndo aceitacdo de medidasadis&spelo CEM e a énfase na
necessidade de realizar os cuidados paliativosaa@me terminal. A inclusédo do tema no

CEM é importante, pois ele é um norteador de ca@asddié boa pratica medica.
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2 A PESQUISA

2.1 A ambientacdo de uma unidade de tratamento intengd neonatal

Por definicdo existe uma diferenca ertheidade de tratamento intensivo e centro de
tratamento intensivo (CTI). CTI € um conjunto de I&JBgrupadas num mesmo local,
enquanto que UTI é um setor que trata especificeardmum tipo de paciente, por exemplo,
unidade coronariana, unidade neonatal, unidadéiied..

Uma UTI é um local dentro do hospital onde saormados pacientes graves que
necessitam de assisténcia intensiva continua.

Segundo resolucdo numero 7 de fevereiro de 2018géacia Nacional de Vigilancia
Sanitaria (ANVISA), em setores de tratamento intengevem existir assisténcia médica, de
enfermagem, laboratorial, de imagem e de dialised2ds por dia. Uma unidade coronariana
deve haver também acesso 24 horas a ecodoplegantia e em uma UTI pediatrica ou
neonatal deve dispor de cirurgia geral em tempegial. E obrigatéria, ainda a presenca de
um coordenador da area de Fisioterapia, de enfemmag um o responsavel técnico
(obrigatoriamente médico). Exige também a prestdedgervicos de fisioterapia 18 horas por
dia, bem como a oferta de terapia ocupacional, ®stéacia social, farmacéutica,
fonoaudiolégica, psicolégica e odontoldgica.

Antigamente uma unidade intensiva era vista corgarlpara morrer, ja nos dias atuais,
uma UTI € um local para internacédo de pacientesaguesentam chance de viabilidade de
vida.

Os aparatos tecnologicos que séo frequentementateados em uso numa UTI séo
ventiladores mecanicos, aparelhos de hemodidlismbas para introduzir alimentos por
sonda ou através da corrente sanguinea, outrasnfiandir diversas medicagdes no enfermo
como sedativos, antibidticos de Ultima geracdo teasudrogas que tem a capacidade de
aumentar ou diminuir pressao arterial, alterardéegia cardiaca, aparelhos de cardioversao
(usados em parada cardiorrespiratoria).

A visita hoje em dia é vista como parte da terapiaa forma de humanizacdo na saude.
Geralmente nas UTIs adultas ha um periodo do diguab os familiares sdo capazes de
visitar 0s seus entes queridos internados. Ja nanébinatal, os pais tem acesso ao setor 24

horas por dia.
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Uma Unidade Neonatal se assemelha muito com umdadaiAdulta quanto ao seu
nivel de complexidade e gravidade dos pacientegnpdd diferencas no diagnostico que
levam a internacdo nesses setores. Uma das pisicgssas de internacdo na UTI neonatal é
a prematuridade.

No ano de 2011, na UTI neonatal onde foi realizzagasquisa, por exemplo, houve um
total de 159 internacdesendo que a maior demanda foi causada pela predzate.

Um bebé dito a termo, ou seja, que nasce no teenpo, € aquele que nasce entre 38 a
42 semanas de idade gestacional. A Organizacéao iMwal Saude (OMS) preconiza que 0s
bebés que ndo completam 37 semanas no Utero maséimoprematuros. Eles séo
classificados assim, pois ainda possuem imaturiddoledesenvolvimento biolégico e
comumente precisam de suporte para sobreviver.

Segundo a OMS, um bebé pre-termo pode ser clagkificomo prematuro limitrofe
guando a sua idade gestacional esta entre 38 en3dnas, prematuros moderados quando
estdo entre 31 e 36 semanas e prematuros extramaodaja idade gestacional se encontra
entre 24 e 30 semanas.

Quanto menor a faixa etaria da gestacdo, maiore®o sas complicacbes pos-
nascimento, sendo que o0s que nascem com idad®irde27 semanas sdo 0S que apresentam
maiores chances de instabilidade clinica. N&o & isidde gestacional que contribui para um
melhor ou pior progndstico em relacdo ao RN prerpato peso que o bebé tem ao nascer
também influencia muito. O peso de um RN conside@@mo baixo ao nascer € inferior a
2500g e eles possuem uma chance muito maior deexdeanorrer no primeiro ano de vida
do que os que apresentam um peso maior. (MC CORMESS). Considera-se que tem peso
muito baixo ao nascer os bebés que pesam menasedbbf0g e esses, quando sobrevivem,
Sdo 0s que apresentam a maior chance de apresmgaelas no desenvolvimento.
(MUSSEN, 1990)

Além do baixo peso ao nascer é importante a emdel desse peso com a idade
gestacional. Um prematuro que apresenta um pesto faixo para a sua idade gestacional
tem uma maior tendéncia a riscos complicacdes mgdio que um com a mesma idade
apresentando peso adequado. (MUSSEN,1990)

2.2 Justificativa, importancia e objetivos da pesquisa
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Os profissionais de saude participam da interndeaam bebé e assim presenciam tanto
situacOes onde ocorre a alta hospitalar quantacgis onde ocorre o 6bito.

Presenciar situacfes de fim de vida em neonatologile@ gerar diversos sentimentos
nos profissionais de salde e uma série de conéiioss. Alguns fatos que provocam esses
conflitos sdo: a dificuldade para a definicdo dentealidade em neonatologia, a dificuldade
de transmisséo de informacfes entre a equipe anufidres, a inconformacdo com a morte
do paciente quando as medidas terapéuticas néoncafbaéxito. E ainda: dificuldade da
equipe multiprofissional em se relacionar com aradizacéo do evento morte, o problema de
sentir a dor do outro e n&o saber lidar com eldadtade uma relagéo interdisciplinar dentro
da UTI. A grande questédo é decidir até quandocaregnte correto prolongar ou abreviar
uma vida que estad em estado terminal.

Estes conflitos confirmam a necessidade de bussgostas, que possam contribuir
com a equipe da area da saude que trabalha naddhhtal, e diante das adversidades da
vida/morte, indicar possiveis caminhos para agaato processo decisorio de fim de vida em
neonatologia.

Para tanto, o estudo foi realizado tendo como olggiercepcao dos profissionais sobre
fim de vida em neonatologia, e como objetivos ei$jges analisar:

1. Se é possivel identificar pacientes terminamgrdede uma UTI neonatal.

2. Sob o ponto de vista da bioética, que tipo deleta geralmente é aplicada, quando
h& um caso de paciente terminal em UTI neonatal

3. Se os profissionais de salde concordam comreitas que sdo empregadas nesses
casos.

4. Como os profissionais de saude se sentem eg@oets condutas que sao geralmente
empregadas nesses casos.

5. Como essas condutas sdo decididas.

6. A sugestao dos profissionais de como deveriardesgdidas essas condutas

O Hospital escolhido para a realizacdo da pesguissui uma das maternidades de alto
risco do Rio de Janeiro, isto é, maternidade quie @iender sagestacdes que apresentam
maior risco de vida para a mée ou para o bebé. Comigjeto da pesquisa era analisar a
percepcdo dos profissionais sobre fim de vida epnatelogia, o ideal é que a mesma
ocorresse em uma unidade desse nivel.

Para saber se haveria uma possibilidade granderddissionais terem presenciado

situacdes de fim de vida durante as suas atividaadissionais, dados estatisticos do periodo
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de janeiro a dezembro de 2011 sobre internacam éldiagnosticos foram cedidos pela UTI
neonatal do hospital federal do Rio de Janeircseiado.

O numero total de vagas para internacdo na UTlatabé doze. No ano de 2011 houve
cento e cinquenta e nove internagc@ndo que dez foram re-internacdes e trés int@esac
pds-neonatais.

O principal motivo que levou os pacientes a ess@ade foi a prematuridade
perfazendo um total de cento e vinte e cinco (8%% plcientes internados), sendo que
destes, cinquenta e seis eram considerados premagxtremos (44% dos prematuros).
Somente vinte e um pacientes eram a termo. (Tet&l8, excluidas as 10 re-internacdes e as
3 internacdes pos-neonatais)

Trinta e trés dos que internaram tinham mais do2h8® gramasos outros cento e
treze pesavam menos do que esse valor. (Total @leekdluidas as 10 re-internacdes e as 3
internacdes pos-neonatais)

O numero de total de 6bitos foi de 40 durante @operem relagéo a todos os internados
incluindo as dez re-internacdes e as trés inteasggds-neonatais, (25% das internacdes).

Somente cinco 6bitos ocorreram em pacientes codeigastacional igual ou maior do
que 37 semanas sendo que dois tinham diagnéstiesfoga perinatal, um de sefseom
insuficiéncia respiratéria aguda, um apresentas&r@sguise um pés operatério de cirurgia
cardiaca e um apresentou apnéia com crise conawdgiNstensdo abdominal.

As outras trinta e cinco mortes ocorreram nos pteros (28% do total de prematuros)
sendo que foram vinte e quatro prematuros extr¢d% dos prematuros).

Correlacionando os 6bitos com a faixa de pesodtado que a grande maioria dessas
mortes, trinta e duas, ocorreu nos enfermos quearminmenos de 2500 gramas (80% das
mortes).

O tempo médio de internacéao foi de 27,01 dias poiepte.

Com esses dados, observou-se que durante um a¥od@S pacientes foram a 6bito,
assim, se pode supor que pelo menos a maioriardfisgonais que la trabalham ja tenha

participado de um caso que evoluiu para a moriatémado.

2 Sepse é uma situag&o na qual ocorre uma sindemesposta inflamatdria sistémica desencadeadafpogdo suspeita
ou confirmada. (SIQUEIRA-BATISTA, 2009). A sepsaré dos quadros infecciosos mais frequentes nodeerieonatal,
permanecendo como uma importante causa de morhiidade. (STOLL, 2002).

s Gastrosquise € uma anomalia congénita caractarfzeld extrusédo, durante a vida intra-uterinantistino fetal, devido a
um defeito na parede abdominal anterior. (TORFSQY99
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2.3 Pesquisa qualitativa: metodologia

O presente trabalho é um estudo exploratério derewd qualitativa realizado mediante
entrevista semi-estruturada com os profissionaisailele da Unidade de Terapia Intensiva
Neonatal (UTI neonatal) de um Hospital Federal llezado no Rio de Janeiro. Esta
modalidade de estudo permite descobrir o que pemsasujeitos sobre suas experiéncias
acerca de determinado tema.

O nome do hospital foi omitido visando proteger snainda a identidade dos
participantes no estudo.

A pesquisa ndo gerou nenhuma despesa financeimtdilosem a nenhum de seus
participantes.

O projeto do trabalho foi avaliado e aprovado @bmité em Etica e Pesquisa — CEP
da Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UERI®) hospital participante visto que era
uma exigéncia do mesmo. As aprovacdes ocorreramdatas 20 de dezembro de 2012 e 08
de dezembro de 2012 respectivamente.

Foram estabelecidos alguns critérios de inclusda jparticipacdo no estudo: ser
médico, fisioterapeuta, nutricionista, enfermeitécnico de enfermagem ou psicélogo da
equipe da UTI neonatal do hospital selecionado reirteeresse e disponibilidade para
participar da pesquisa.

Os vinte entrevistados foram do sexo feminino, e quorreu de forma espontanea
despretensiosa, porém esse resultado era espéarqde ¢ nimero profissionais mulheres que
trabalham na unidade é significantemente maioru#oogde homens. Sdo cento e vinte e nove
mulheres e vinte e um homens.

No total foram duas nutricionistas, uma psicolagstro médicas plantonistas, quatro
fisioterapeutas, cinco enfermeiras e quatro tésrdesenfermagem.

Todas as participantes aceitaram voluntariamenticipar do estudo, assinando um
termo de consentimento livre e esclarecido contem@mtacées quanto a natureza do estudo
e objetivos. Elas ficaram cientes do carater cenfithl de suas respostas, sendo-lhes
garantido o anonimato. Também foram informadas ideital de desistir de participar do
estudo, a qualquer tempo.

A coleta de dados foi feita pela pesquisadora respel do trabalho e ocorreu nos
meses de marco e abril de 2012. A entrevista se ateawés de um questionario

semiestruturado elaborado pela autora do estudo questdes sobre fim de vida em
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neonatologia e a percepcdo da equipe sobre o tneealizada individualmente na sala de
prescricdo meédica da Unidade de terapia intenstesmatal do hospital em questdo quando
este local estava desocupado.

A entrevista acontecia conforme a disponibilidadg profissionais de realiza-la.

Todos os depoimentos foram gravados apds o conmsartth dos sujeitos de pesquisa. O
gravador usado é préprio da pesquisadora respdngves dados colhidos foram
armazenados no computador da mesma que além dke g0 Unico, possui senha para
acesso.

Na sequéncia, as entrevistas foram transcritaglas Icuidadosamente, a fim de que
nenhuma informacéao relevante fosse desconsidesdag@esquisadora.

Para manter o anonimato das entrevistadas, utiigam codigo W (W1 a W20),
conforme a sequéncia das entrevistas.

Os dados foram trabalhados sob uma organizagaoindasnacdes contidas nas
entrevistas que resultaram em sete categoriabea sa

1- a possibilidade de identificar pacientes termidaistro de uma UTI neonatal,

2- percepcao da conduta que acontece na UTI red@matcasos de fim de vida;

3- conduta que os profissionais acreditam ser adgguada no caso de recém-nascidos
terminais;

4- sentimentos dos profissionais sobre o atendimnemtfim de vida na neonatologia

5- a percepcéao dos profissionais sobre quem tentke@sdes em casos de fim de vida
em neonatologia;

6- a percepcéao dos profissionais sobre quem detieipar do processo de deciséo;

7- se fossem pais de um RN terminal, os profisssogastariam de poder participar na
decisao de investir ou ndo no bebé?

Foi realizada uma discussdo com base nos dadasiadappela bibliografia coletada
sendo realizada uma confrontagdo entre a praaczearia.

No final da pesquisa, todas as gravacgOes forantadele de maneira irreversivel do
computador de uso pessoal da pesquisadora e os datiiados ndo serdo usados para

nenhuma outra pesquisa além dessa.

2.4 Resultados
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Serdo apresentados aqui os resultados da pesgquitassgificados de acordo com as
sete categorias.

Categoria 1-A possibilidade de identificar pacierterminais dentro de uma UTI neonatal.

Das vinte entrevistadas dezenove relataram ja tetemdido um RN considerado
terminal e apenas uma relatou nao ter atendidoume®N em fim de vida na UTI neonatal.
A causa de nado poder dizer se atendeu um recéndoasmnsiderado terminal segundo W20
nao é a dificuldade de identificar a terminalidaglesim que, para esse entrevistado, ha uma
dificuldade de interagdo com a equipe para podeersse ha ou ndo um recém-nascido
terminal. “ (...) Nao é passado pra gente se cepézié terminal ou ndo, ndo tem muito essa

troca com a gente”. “ (...) Ninguém pergunta pratgenem pede pra gente discutir a melhor
conduta.”.

Todas as outras profissionais entrevistadas regpamdde maneira afirmativa quando foram
guestionadas se ja atenderam algum recém-nasaid@ecado terminal.

Considerando que das vinte, dezenove entrevistiides ja ter atendido um recém-nascido
considerado terminal, sabendo que a Unica que &@ir ter atendido um recém nascido
terminal justifica o fato por ndo ter interacdo canequipe, se pode considerar que para a

maioria dos profissionais é viavel identificar igates terminais na UTI neonatal.

Categoria 2- Percepcao da conduta que acontecé&In@eUnatal em casos de fim de vida.

Quando questionadas sobre qual conduta as prof@sipercebiam que costumava
ser realizada no recém-nascido no caso de fim de na UTI neonatal, treze respostas
sugeriam situacdes de distanagais muitas citavam que a aplicacdo ou manutedodo
cuidados intensivos ocorria apesar da situacaerdertalidade, como se pode constatar:

“No paciente terminal preservam-se todos os caislatensivos”. W1

“ (...) mas tem outros que néo precisa fazer nadazem a massagem, adrenalina ou

continuam com adrenalina.” W2

“O que eu peguei foi sempre investimento, nunaavsuspensao e fomos com os cuidados
até o final.”. W3

“A conduta foi investir até quando a crianca régponde mais”. W5

"Na maioria dos casos que eu vejo € 0 uso de ansdandensivos, uso de aminas, intubar,

uma série de coisas pra manter vivo." W6



26

“A conduta é ndo deixar de tratar, vocé ndo deexsratar. Na realidade vocé acaba tratando,
se tiver que intubar, vocé intuba, se precisaugerse ventilatério vocé da o suporte, se tiver
infeccdo, vocé da antibidticos. (...) Que eu lentmgente teve alguns casos de prematuros
extremos que ja estavam numa situacao criticaas telés estavam com suporte ventilatorio,
com uso de aminas, uso de antibiético.”. W7
“Aqui, a crianca € atendida, sdo feitos todos oglados, as vezes intensivamente,
independente dele ser terminal ou ndo no que etgsar, aminas..." W10
“Aqui eles sempre tentam investir na crianca, pple eu percebo aqui, sempre tentam
investir.”. W15
“Aqui eu vejo que continuam investindo, nesse aspde medicacdo, de equipamento, até a
crianca falecer mesmo. Dificilmente vocé vé, “ab,rdeixa s6 com uma sedacao, vamos tira
as aminas, vamos tirar antibiéticos”, ndo, aquigjo que se faz tudo mesmo que eu veja que
ndo vai evoluir, € mais o cuidado, de lidar conriangca mesmo, do que com a tecnologia,
Aqui eu vejo isso, a crianga continua com aminatinga com o respirador, mesmo que nao
esteja respondendo a isso.”. W16
"E eu nunca vi retirar nenhuma dessas coisas atjsfe W7 se referindo ao suporte
ventilatorio, uso de aminas e uso de antibidtico.
“Nunca foi retirado o suporte intensivo” W4
"Aqui eu acho que as vezes se investe demais emces que a gente sabe que ndo tem o
prognostico tdo bom assim”™ W18
“Eu vejo sempre tentando, dentro da terapia imntarfazendo de tudo”. W19

Quatro entrevistadas relatam ja terem percebidalgoms casos outras condutas que
sugerem acdes de ortotanasia e cuidados paliatuosgja, nos seus relatos, observamos
acOes que permitiram que a morte ocorresse noeggaotcerto, sem os tratamentos fateis e
sem diminuir o processo de morrer, proporcionanaiofacto e/ou aliviando o sofrimento
como se pode analisar nos seus discursos:
“Tem uns doentes considerados terminais, ndoevanais nada objetivo nenhum, se parar,
parou, aqui eles fazem isso as vezes...” W2
“(...) vai chegar o momento aonde nao tem maisi@iqvestir, ai vai se fazer paliativo pra
dor, né? Uma sedacdo uma analgesia, né? Pra deonforto pra aquela crianca e familia,
né? Até chegar o fim daquela situacdo. E issogataceu aqui em mais de uma situacdo.”
W10
"... a familia solicitou que nao fosse feito maisestimentos, s6 o conforto, tratamento

paliativo." W6
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A entrevistada W6 também relatou que esse tip@mdduta é bastante incomum nessa
UTI neonatal: "Foi um Unico caso, na maioria dagegeo que a gente vé é o cuidado
intensivo.".
W8 como a entrevistada W6 diz que sO percebeu emaandutas que nos fizesse pensar em
ortotanasia: “... Acho que s6 vi uma vez, eleswegee ndo tem condicdo nenhuma e retirar
as aminas e tal (...) e s6 fazer mesmo s0 os asdzaliativos.”.

N&o foi observada nenhuma fala que nos leve aitaregie jA houve algum caso de
eutanasia dentro da UTI neonatal.

Pode-se ver que a grande maioria dos entrevistggqesercebeu a presenca de
distanésia no setor.
Categoria 3- Conduta que os profissionais acredgammais adequada no caso de recém-
nascidos terminais

Ao serem arguidas sobre qual tipo de conduta desai aplicada em um recém-
nascido terminal, quatro profissionais respondegam acreditam que a melhor conduta é a
manutencao do investimento como veremos adiante:
“Acho que a conduta que deveria ser realizadar@deger o investimento porque todo o
paciente merece investimento independente da g@eido problema”. W1l
“Eu acho assim, que dentro da terapia intensivagueetfazer de tudo, tem que tentar de tudo.
Todos os recursos, né? Independente.” W14
“Eu acho que tem que investir, pois sempre haraspa. O corpo humano € uma caixinha de
surpresas.” W5
“Acho que enquanto ha vida, tem que insistir, mié&? Porque ninguém aqui é Deus pra
determinar a hora que uma pessoa vai morrer. Eé& como profissional tem que fazer
tudo o que cabe a vocé, né? Investir, fazer o dromnto correto, ai vai chegar a hora, vai
chegar, entendeu? Por mais que vocé saiba queeméahance, mas vocé tem que tentar
né?“. W15

Observa-se no relato que a profissional acredita sg1h& recursos tecnoldgicos e
quimicos disponiveis, mesmo que 0 progndéstico @aga seja muito ruim, eles devem ser
aplicados. Além disso, ela diz que a morte sO deveaceita quando, apesar da aplicacao de
todos os recursos, houver faléncia organica.

Outras duas entrevistadas quando questionadas gobhiedeveria ser o tipo do
tratamento de pacientes fora de possibilidade d& citaram os cuidados paliativos como

opcéo de tratamento:
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WS8: “Eu ja sou a favor de cuidados paliativos.(E) acho que essa coisa de investir e vocé
olhar e ver que vocé estd investindo em uma caisaodfinal € a morte, € um sofrimento
muito grande pra familia, e até mesmo pra genaxdge multiprofissional (...).
O tipo de conduta que deveria ser feito quandersecerteza que paciente terminal € cuidado
paliativo. W12

Relembrando que a ortotanasia, morte digna € unolgjesvos do cuidado paliativo e
uma entrevistada citou a expressao morte dignadiizser essa a conduta que ela acredita ser
a mais adequada junto com a analgesia e conforto:
[...] Manter um conforto e analgesia e aguarda@ue@o natural acho que nao sao feitos
maiores investimentos [...] eu acho que essa énduta mais adequada; é permitir que a
pessoa possa ter uma morte digna. W18

Seis entrevistadas néo citaram as palavras cuidediasivos, mas nas suas respostas
se pode ver que estdo de acordo com a realizacammtbutas consideradas cuidados
paliativos que séo conforto, e analgesia para dimmsofrimento do paciente:
“(...) vocé dar essas medidas de conforto, a seddeixar o ambiente mais calmo” W16
“(...) dar o conforto porque a gente ndo tem o poeéedizer que hoje, agora a gente tem que
findar isso. Entdo acho que a gente tem que darosaonforto, acho que a gente néao tem que
investir [W10]
“A conduta deve sempre respeitar o individuo &reo amenizar o sofrimento.” W19
“(...)Pra ele ter s6 uma analgesia, diminuir a dar,conforto”. W10
“(...) vocé vai prorrogar aquele sofrimento, néPgaé a crianga sofre também, né?” W8

“(...) Manter um conforto e analgesia.” W18

Categoria 4- Sentimentos dos profissionais sobratemdimento em fim de vida na

neonatologia

Quando questionadas sobre como se sentiam ao atendecém-nascido terminal, os
sentimentos de sofrimento, tristeza, angustia @iémeia foram frequentemente citados:

W9 “Eu me sinto angustiada”

W17 “Eu me sinto impotente quando eu atendo um bainéinal. E dificil vocé saber
gue ndo pode ir além.”.

W7 “(...) da uma sensacao de angustia e impoténgia

W8 “(...) E eu fico muito angustiada (...)"

W19 “Talvez um pouco impotente, sem poder ajudar.”.
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W10 “ (...) quando finda aquela situacao vocé stingbém, né?”

W13 Eu sinto um impacto quando eu atendo um RNitedpfico um pouco triste.

W16 E um misto de tristeza e também tratar cormbari

W5 Atender um RN considerado terminal € triste.

Uma das entrevistadas diz ainda que quando eslti& facuma situacdo de fim de vida
em neonatologia sente como se o0 dever ndo estivesaprido como se pode ver no
depoimento:

“(...) Uma sensacéo de que o seu trabalho, ndoeéetp ndo foi bem feito, € uma
sensacao de que vocé nao cumpriu. Quando vocéhtaadam isso, qual é a sensacgdo do seu
trabalho cem por cento? E que aquela crianca sajai ¢durada, bem e com os seus pais.”.
W10

Algumas entrevistadas quando questionadas sobr® c@msentiam ao atender um
recém-nascido considerado terminal, relataram os sentimentos em situagfes que podem
ser consideradas como distandsia e se mostraraatdageemocionalmente com a situagao,
citando angustia, revolta e conflitos como veremesguir:

“Eu me sinto angustiada. Porque tem essa caisavqcé ndo quer mais ver, ah a
crianca esta em insuficiéncia ventilatoria e esédcinco dias sem colher gasometria,
teoricamente vocé tem que colher gasometria pastaajparametros, mas na hora que eu vou
colher eu penso: “Meu Deus eu estou causando dsteacrianca, sem finalidade pratica
nenhuma, ajustar parametros para ela nao ficarcbdisplasica, mas ela nao vai ficar
broncodisplasica, porque ela vai morrer antes tigsddo eu acho isso ruim.”"W9

W8 também se queixa dessa obstinacdo terapéu@ueantio eu atendo uma crianca
terminal que eu sei que estao investindo eu ficoltada, eu ndo concordo.”.

W6 deixa bem claro o seu abalo psicologico ao jperce prolongamento do sofrimento
do bebé através de medidas futeis, desnecessd&iasenho conflitos muito grandes em
relacdo a isso, eu levo até pra terapia isso, poegume questiono muito até onde eu estou
agindo em beneficio ou eu estou prejudicando doeuvendo... Eu ndo sou religiosa nem
nada, mas as pessoas que sao, dizem que ele eselharque ele tem que passar. Mas eu
olho pra aquilo e fico pensando: "Meu Deus, 0 qugué uma crianca prematura, desse
tamanho que ndo tem nem consciéncia das coisastaeaqui sendo s6 submetida a
procedimentos dolorosos, incbmodos o tempo intardica ai um més, ou mais sendo
submetida a sofrimento, sofrimento, sofrimento & gepois morrer. Eu ndo consigo ver

muito sentido nisso e muitas vezes questiono a anfahcdo, o que eu estou fazendo, eu
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estou no meio desse bando de gente que ta causaisi®ofrimento, do que deixar a vida
seguir o teu curso natural, de aceitar a morte quente da vida.”.

Um grande numero das entrevistadas da UTI neomatsirou uma preocupacao com a
familia muitas vezes maior do que a demonstradangeEm-nato e algumas vezes sem nem
falar sobre o sofrimento do bebé& como observarenseguir:

W19 “Um sentimento de impoténcia e um pouco détzsstambém pela aquela familia,
né?”.

W16 “Eu penso muito na familia nesse momento”

W5 “Atender um RN considerado terminal € tristejsyeela méae, né?

W8 percebe a distanasia e se mostra sensivel an&ba,pelo prolongamento do
sofrimento do bebé, mas pelo prolongamento emokcamdamilia que acontece quando se
continua a investir em um RN fora de possibilidadesura: “Eu fico até mais angustiada de
ver a mae, né? No caso a made que esta sempretpresem a crianga, de ela ter uma
esperanca que € uma esperanca va, né? E vocé i@ agsemblante dela, de achar que
aguela criancga vai sair porque € o que estéo falpradela também, ela ter aquela esperanca e
passar por todo aquele processo de sofrimentopgderia ser um sofrimento normal, né?
Seguindo os cursos direito, mas se torna um saftonassim, muito longo, mais dolorido
uma coisa mais... E eu fico muito angustiada, mgw& te ser sincera eu ndo demonstro isso.
Eu sou uma pessoa, eu ndo sou de demonstrar, maemoo eu fico assim, muito triste,
muito angustiada de ver a situacéo e € aquilo qué sabe que mais dia, menos dia, aquilo
vai acontecer, né? So esta sendo prolongado.”

W3 inclusive justifica que n&do a favor da suspergsiterapia intensiva por causa dos
pais: “Até mesmo para um apoio psicoldgico da famuando a mée ficava na beira do
leito, vocé falar que vai suspender, é dificil.”.

Uma das entrevistadas até se questiona sobresseseimento pela dor da familia
ocorre também em unidades adultas:

“Entdo néo deixa de ser um sofrimento, a genteaasalrendo junto, porque a gente
convive junto com a familia. Eu ndo sei se issontm® muito com quem trabalha com
adulto, mas com a crianga, ndo é s6 uma criangaelae uma familia doente, muito proxima
da gente. Assim, a gente aprende a lidar com é@ssgd0. Mas ainda é bastante doloroso.”.
W10

A entrevistada W14 fala que o seu sofrimento acenp®r ela se colocar no lugar da
mae no caso de um bebé desejado: “(...) tem crignedoi desejada (...) ai vocé se coloca

um pouco na posi¢cdo da mae, né?". O depoimento e Wos leva a crer que ha diferenca
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de quanto a situacdo afeta 0 seu emocional quandwaeérianca que € desejada ou ndo pela
familia: “Dificil, mexe muito com o emocional, vop&nsa na mae, vocé pensa no histérico
dessa crianca, a ndo ser quando 0s pais ndo t@eddigmuito, tem crianca que foi
desejada,outras néo, ai vocé se coloca um pouygosigio da mae, né?".

W7 também diz que ha uma diferenca de como se geatgdo a familia é presente e
deseja a crianga, ou quando a crianca é abanddffadaprincipalmente quando a mée tem
uma ligacdo muito forte com a crianca, vocé semggistia por ndo poder fazer nada pelo ente
querido. Mas a gente tem aqui muitos casos degasague a mae abandona e nunca mais
vem. Pra essas crian¢as, quando chega a faseviicél,até pensa assim, ela vai descansar,
pelo menos néo vai ficar mais sofrendo. Mas prdeswocé fica pensando, ela era tao
querida, tdo desejada e da uma sensacédo de argjimpaténcia quando vocé nao pode fazer
muita coisa por ela.”

Parece, ao analisar esses depoimentos que quafanil@ € presente e se mostra
afetada com a terminalidade do bebé, sensibilimdeainais as entrevistadas. J& no caso de ser
um bebé abandonado ou que a familia ndo é presdintede vida parece ser mais facilmente
aceitavel.

Uma das entrevistadas fala que muitas vezes orifbésta mais sentindo nada numa
situacao de terminalidade

“(...) mas eu acho que tem o lado da mae e diotorda mae. Apesar de que vocé
tem que pensar no sofrimento dessa crianca, masai@ia das vezes elas ndo estdo mais
sentindo nada. E muito delicada essa situacdo, angente segue fazendo os cuidados

paliativos, com toda a dedicagdo mesmo.”. W3

Categoria 5- A percepcao dos profissionais sobeengioma as decisdes em casos de fim de
vida em neonatologia:

Quatorze profissionais dizem né&o participar do @80 de tomada de decisdo em casos de
fim de vida na UTI neonatal:

W1 Néao participei do processo decisorio ainda agase hospital federal

W2 O médico que decide.

W3 Eu néo participei do processo de decisado dod@&poconduta.

W4 Eu néo participo do processo de deciséao

W5 A enfermagem néo participa da decisédo do quex.f@uem participa é o médico.

W6 Eu nunca patrticipei de processo decisorio. Sao@dicos

W8 Eu nunca patrticipei do processo decisorio.
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W10 Eu néo participo do processo de decisdo, sauedios.

W12 A gente n&o participa do processo de decisao.

W13 Nao patrticipo do processo de decisdo

W14 Aqui dificilmente a gente participa do procedsalecisdo. Aqui é bem fechado.

W15 Nao participo do processo de decisdo, gerabrientmédico que determina as condutas,
a gente faz os cuidados normais do dia-a-dia.

W19 Nao geralmente ndo é mais a parte médica mesmo

W16 Na decisdo nao.

Somente quatro profissionais dizem participar dz@sso de decisao, todas elas médicas
W7 Eu participo do processo de decisao quandossuitdi com a rotina sim.

W9 Quem decide é mais a rotina médica, eles atéitdism na hora do round mas dizer que o
plantonista decide, ndo da. As vezes assim, quanck esta ali na hora aga, ha pouco dias
morreu, tinha uma crianga com um quadro que teve emterocolite, e retirou boa parte do
intestino, tinha uma sepse, com faléncia de mokKiglrgdos e nado tinha dado tempo de
discutir com a rotina quando a crianca parou aeydisicutiu, faz ndo faz, ela ja estava com
adrenalina em infusédo continua e noradrenalinandusdo continua, dobutamina em infuséo
continua e mal. Ai a colega que estava comigo disde tem mais nada pra fazer” ta tudo no
méaximo, parou, parou. Ai eu falei, ndo, ndo da. W&® senti a vontade, ai eu fui I3,
massageei, fiz mais uma dose de adrenalina. Mas fima situagao que eu n fiquei 20 min
reanimando. Fiz uma tentativa mas durou 5, 10 Mas n foi aquela tentativa igual quando
um bebé para de repente que vc fica 1 h massagedodoindo no fundo acho que isso é
horrivel, uma decisdo do empenho, o quanto eu \wampenhar fazendo aquilo.

W17 Participo, assim, foi uma deciséo de grupo aeeanca estaria com todas as drogas e
era esperado que ela tivesse uma melhora e elgvéionelhora nenhuma. Entdo a gente vai
aguardar o que g a crianca vai mostrar pra geraeapelmente vai evoluir pra 6bito mesmo.
W18 Algumas vezes sim né? Se a gente estiver ntdpla gente tem que decidir.

Duas profissionais relatam que suas opinibes ndac@asideradas relevantes para a
tomada de decisdo no setor, parece nao haver upactiimamento de ideias e opinides entre
as diferentes profissées como se pode observaelatss a seguir:

W13 “Aqui eu nunca fui chamada. Aqui a nutricdo Baessencial. Alimentar o paciente ndo
é fundamental, primordial, é salvar vidas, entda sempre a gente € chamada.”.
W4 “Eu néo participo do processo de decisdo, stnidé ndo sou enfermeira eles ndo pedem

a minha opinido, nem enfermeiro participa.”.
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A entrevistada W16 responde que nao participaedes@lo, mas que contribui para que
ela seja tomada, uma vez que da opinido sobre emtdosendo a resposta do enfermo a
determinado tratamento:
W16 Na decisdo nao, as vezes a gente compartgjoanal opinido. Agora a gente esta com
uma crianga nesse processo, entao “ah, ndo vai fiaga”. A gente participa pouco, mas
também d& informacdo pra que isso seja tomado,rigmga ndo estd reagindo, ndo ta
adiantando”, mas a decisdo mesmo € mais meédicenta gao decide muito se vai continuar
ou nao ou se vai fazer algum procedimento.
Muitas profissionais percebem que os médicos sdetentores do poder decisoério no setor:
W2 O médico que decide.
W5 Quem participa é o médico.
W6 Sao os meédicos
W9 Quem decide é mais a rotina médica
W10 S&o os médicos.
W15 Geralmente é o médico que determina as condutas
W16 A decisdo mesmo é mais médica
W19 Nao geralmente ndo € mais a parte médica mesmo

Trés entrevistadas ndo citam a palavra médicaf@s sendo dessa profissdo e
confirmando que participam do processo decisor@mnos que também percebem que os
profissionais de medicina séo os que decidem:
W7 Eu participo do processo de decisdo quandoseuiti com a rotina sim.
W17 Participo, assim, foi uma deciséo de grupo aeeanca estaria com todas as drogas e
era esperado que ela tivesse uma melhora e el@v@oelhora nenhuma. Entdo a gente vai
aguardar o que g a crianca vai mostrar pra geraeapelmente vai evoluir pra 6bito mesmo.

W18 Algumas vezes sim né? Se a gente estiver mtdpla gente tem que decidir.

Categoria 6- Percepcdo dos profissionais sobre gdeweria participar do processo de
tomada de decisé@o na unidade de terapia intensizatal:

Ao serem questionadas sobre quem deve participprab@sso de tomada de decisao
no caso de fim de vida dentro da UTI neonatal,atgmevistadas responderam que acreditam
gue outros profissionais além da equipe médicardemearticipar:

“Acho que toda a equipe multidisciplinar dever@rtgipar, do processo de decisdo pois
todos eles estdo envolvidos com o paciente.” W1

“Eu acho que toda a equipe deveria participar dogsso de decisdo” W3



34

“Eu acho que deveria ser a equipe como um todo.” W7
“Eu acho que toda a equipe, né? Multiprofissiod8
“Acho que todo mundo da equipe” W19
“Eu acho que todos os profissionais deveriam ppéaiicdo processo de decisédo, ndo sé a
equipe médica.” W13
W4 fala que poderia contribuir de alguma forma ealizar um feedback do que esta
acontecendo com a crianga:
“Acho que a equipe multidisciplinar toda deveriartipgpar do processo de decisao,
fisioterapeuta, enfermeiro, técnico, médico. Deigjgariam as chances que teria. A gente nao
vai poder dizer muito, mas vai poder falar o qu& esontecendo naquela situagdo com a
crianca, dos cuidados.”. W4

A resposta da profissional W15 mostra mais uma gee ha uma falta de
comunicacao entre os profissionais dentro da Udhatal dividindo a equipe em grupos e
dificultando a interdisciplinariedade:
“Deveria ser decidido em conjunto, ja que € umapsquAqui ndo acontece isso, porque €
parte médica de um lado e enfermeiros de outroter@@quela troca.” W15
W16 relata que a decisdo poderia ser mais intepdisar:
“Poderia ser mais interdisciplinar, se tivesse uagmbstico fechado todo mundo poderia dar
a sua opinido e tracar uma conduta pra ver nepgetasde conforto ou de investimento, né?
Acho que isso poderia ser um pouquinho mais irgeiglinar mesmo.” W16

E a entrevistada W17 quando diz que a equipe dgreagem é somente comunicada
do que sera realizado, mostrdéfictde didlogo entre as categorias profissionais:
“(...) o restante da equipe, os médicos que assist paciente e a equipe de enfermagem
principalmente porque eles ficam o tempo inteirocn@ado do paciente. Elas participam
assim, na verdade sdo comunicadas "olha, ndo vé&is®e mais nada por essa crianca” E ai
elas adotam a conduta médica.” W17

Somente trés profissionais nas suas respostas digemcreem que quem deve
participar da tomada de decisado seja exclusivanusneedicos:
“Eu acho que quem deveria decidir € o médico meswib.
“Quem decide € a rotina médica e eu acho que ds\assim.” W12
“Essa deciséo deveria ser da rotina médica” W18

Algumas entrevistadas, cinco, citaram os pais/fare$ ao relatar como deveria

acontecer o processo de tomada de decisdo nosdmBosde vida em neonatologia.
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“Acho que a familia deveria participar do process® decisdo, ou quem estivesse
responséavel.” W2

“(...) também os familiares, pois quem tem quedieacima de tudo s&o os familiares.” W3
W9 “ (...) e assim, na medida do possivel, a gemte apoio da familia.”

W14 “Eu acho que eles deveriam pedir a opinidopais também”

W8 “ (...) os pais também, porque eu acho que ditatem que estar ciente.

A entrevistada W17 relata que a familia deveriéigpar da tomada de decisdo apesar
de dizer que talvez tivesse dificuldade de acaidecisdo dos pais:

W17 Tem familias que falam categoricamente em sutospitais: ah eu ndo quero esse bebé.
E direito seu continuar investindo no bebé? Teor@ae é deles, mas aqui no Brasil a gente
nao tem respaldo pra seguir o que a familia queradho que o certo seria uma decisao da
familia junto com a equipe médica. Apesar de gse $&ria muito dificil pra mim, se alguém
dissesse:" ndo faca nada" Mas eu acho que a faimilixia ser incluida.

W18 fala da dificuldade da equipe médica agir dediccom a terminalidade devido
a falta de respaldo legal:

“Acho que essa é uma decisdo muito dificil eu apoogue é as vezes até a equipe meédica
tem consciéncia que aquela crianca é terminal, asggessoas ndo agem dessa forma. As
pessoas acabam além de cuidados paliativos, fazmrides coisas, porque pela lei a gente
ndo se sente protegido assim, deixar correr, néRabDa evolucdo natural das coisas
acontecer, né?

W18 diz ainda que é dificil agir de acordo comrantealidade quando os pais dizem
que querem o filho vivo de qualquer maneira:* Agesea familia pode achar que a gente
deixou de fazer alguma coisa, porque o0 que é tafrpia vocé e o que que € pra mim? Tem
maes que as vezes falam, eu quero meu filho vipoceeno for, da forma que ele fique, né?
Entdo eu acho que é muito dificil de vocé determende seguir, né? Porque as vezes a rotina
fala "essa criangca ndo tem mais nada pra fazeelpoe de repente a crianga acaba saindo

bem.

Categoria 7- Se fossem pais de um RN terminal, rodispionais gostariam de poder
participar na decisao de investir ou ndo no bebé?

A resposta da maioria das entrevistadas foi queugas de participar do processo de decisao
caso fossem maes de um recém-nascido em fim de vida

“Eu gostaria de participar do processo decisolél”

“Gostaria de participar do processo de decisdmdduta.” W2
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“Eu gostaria de participar do processo de deci¥&d”

“Gostaria de participar do processo de deciséo.” W4

“Se eu fosse mée de um RN considerado terminalostaga de participar do processo de
decisdo.” W5

“(...) eu gostaria de participar do processo dagsde sim” W6

“Sim, eu gostaria de poder decidir, pois eu actmdpifamilia tem que estar envolvida” W7
“Se eu fosse mée de um RN considerado terminabstaiga muito de participar do processo
de decisdo.” W8

“(...) eu acho que gostaria de participar do ppsoale conduta, ndo sei o0 que eu iria decidir,
mas gostaria sim”. W9

“(...) eu acho que eu gostaria porque eu me ppEDOWUIto, € eu tenho uma preocupacao
muito grande com as criancas que eu cuido enti@w see visse sendo mae de um recém-
nascido considerado terminal e tirando a parteudsee enfermeira, eu estaria tao presente,
gue eu gostaria sim de participar.” W10

“(...) Claro que eu gostaria de participar do pssn de decisdo.” W12

“Eu gostaria de participar do processo de decisad V13

“(...) eu gostaria de participar do processo daaesde. W14

“Gostaria de participar sendo o meu filho, tem pasicipar, tem que decidir” W15

“Ah, com certeza” W16

“Acho que sim, e gostaria que a minha decisacefosspeitada.” W18

“(...) gostaria de participar sim.” W19

Uma profissional relatou que talvez ndo quisessadile mas diz que gostaria de poder
discutir, o que pode ser entendido como uma pRaip&o:

“Se eu fosse mae de um RN considerado terminabsiaiga de ser comunicada pelo menos,
talvez eu ndo quisesse decidir, talvez eu deixasseado da equipe médica, gostaria participar
de discutir, ouvir, mas ndo necessariamente damharopinido, mas eu gostaria de saber
exatamente o que estdo fazendo, vao fazer issoya@dazer aquilo e ndo simplesmente
ouvir "olha o seu filho morreu™ W17

W9 mostra que além de decidir, gostaria de seer@gia quanto a sua vontade:

N&o gostaria de saber que apesar de eu ndo querer meu bebé sofresse, mesmo eu néo
guerendo, os médicos decidissem que tinham qustinvavestir, investir, a qualquer custo e
nem ao contrario, ndo gostaria de achar que teramnaom a vida do meu bebé antes do

tempo. W9
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Algumas nos seus relatos, dizem que as familiasfaan parte de quem decide na UTI
neonatal:
“(...) aqui eu vejo a mae sendo comunicada, efaficd sabendo se vai investir ou ndo. Ela
nao tem esse poder.”. W15
Eu acho que a familia tem que estar ciente dadexidi o que eu vejo aqui é muita fantasia,
eles ndo tém consciéncia. W8
W9 “Esse dialogo com os pais ndo € muito comum.’aqui
Uma profissional justifica essa auséncia da induki pais devido a falta de estrutura para o
mesmo poder acontecer:
“Eu acho que a familia deveria ser incluida no @sso de decisdo, mas acho que aqui a gente
nao tem estrutura e instrucéo de verdade pra vadér gonversar sobre esse tipo de assunto,
vocé abordar isso de forma adequada, porque vot@dsa parte religiosa, vocé tem a parte
médica mesmo, de experiéncia de vida, e tem adudsatfamilia.”"W17
W5 apesar de se mostrar favoravel a poder pantidipagprocesso de tomada de decisao, diz
gue quando as maes nao tem entendimento, ndo phakdr somente serem informadas:
A mée s6 quando tiver entendimento. Acho que ater@eo direito de ser bem informada e
saber de tudo, eu sei que sdo informados, mas delletam. J& vi morte cerebral e
perguntam,” e a pressao, como é que ta?" Elasdadigéio de decidir? Elas fazem a mesma
pergunta que a médica acabou de responder. Eles @ineito de serem informados, mas
decidir ndo W5
W7 fala do baixo nivel de entendimento dos pais:
E também ndo tem embasamento, conhecimento mespadlioo daqui € muito leigo, nivel
cultural muito baixo, até pra vocé se fazer entegadéificil. Acho que tem que participar sim,
mas sem que pareca que a responsabilidade seja\déle

Apesar desses depoimentos ha profissionais quedin que a familia deva
participar do processo de decisdao com a entre@astdd fala: “Na minha opinido, eu acho
gue o ideal, seria que essa decisdo fosse patilbagh a familia, desde que essa familia
tivesse realmente condicdo, de estar participandaracesso desde o inicio, por estar sendo
orientada, tomando conhecimento do prognosticaodias as possibilidades dessa crianga, o
gue pode e o0 que nao pode ser feito, 0 que podgue m&do pode acontecer. Seria o ideal.
(...)”
W9 também cré que o melhor seria o dialogo comdlifa “A conduta ideal pra um bebé
terminal seria vocé conversar com 0s pais, tont@cegsao em conjunto com 0s pais, expor a

situagcdo da terminalidade daquele caso que nachemce de sobreviver que tudo o que a
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gente fizer s6 vai prolongar a vida mas ndo comlidpde, e colocar pra eles, se eles
quiserem que invista, acho que € um direito dedelr pra investir, e eu vou investir tudo o
que eu tiver ao meu alcance, agora, se for um neasé ndo ja que ndo tem jeito, eu néo
quero que ele sofra mais” temos que partir pro saponesmo. Suporte nutricional, eu nao
vou deixar com fome, dor, eu néo, eu faria anadges evitar a dor e pronto. A gente nao vai
fazer aminas, condutas invasivas, respiratérianphélises.”

A entrevistada W6 percebe que a dificuldade de ceemsao dos pais ocorre devido a
uma incapacidade dos profissionais de se expressaeemaneira clara: “Eu ndo sei se é
incapacidade da familia de entender, acho que € in@pacidade dos profissionais de passar
essas informacgdes pros pais. E claro que pode emawndificuldade de compreensdo, mas
acho que muitas vezes eles ndo sédo orientados eofuee esta acontecendo. Acho que
dependendo do caso, do que pode ser oferecidosogagstico de ir pra casa ou ndo, com
que tipo de sequela, que tipo de qualidade de ¥dse a familia quiser, apesar disso tudo,
investe.”

A profissional W16 defende que mesmo sem entendetomas maes devem ser
participadas sobre as intencfes da equipe frestbedies:
“A gente como ndo € mais leigo € diferente, masmoes mae que ndo entende muita coisa

ela tem que saber.”. w16

3 TEORIA X REALIDADE

3.1Andlise da categoria 1
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Como pudemos observar pelas respostas das erdoagsta primeira categoria, elas
afirmam ja terem atendido um RN terminal. Porénesap disso, algumas dizem no decorrer
da entrevista que ndo sabem quando e quem detezssaderminalidade.

“(...) porgue eu sei que uma crianca que € muikvege que provavelmente vai morrer, eu
nao consigo dizer que essa crianga vai morrer.” W7

“Ah, isso é muito dificil, é dificil determinar quesse bebé seja terminal, né? Quem determina
isso, que ele ndo tem mais nenhuma chance?” W16

Essa dificuldade em reconhecer a terminalidadeséria na literatura conforme foi
apresentado no subitem 1.2. Confirmamos atravgsetente trabalho que apesar de ser um
consenso sobre a existéncia da terminalidade,adsgonais nem sempre conseguem definir
quando o enfermo se tornou terminal. E isso podeiseproblema quando se trata de que
tipo de conduta sera realizada no paciente. Seha&mma certeza da terminalidade como
saber qual conduta realizar?

Apesar de existir essa dificuldade em estabelerecanceito preciso, os beneficios
que as personagens envolvidas no caso (pacientéiaf@ profissionais de saude) podem ter
ao reconhecer essa situacéo de fim de vida devegastidos. (GUITIERREZ,2001).

Entdo, como assegurar os beneficios que a defimiedmrminalidade poderia gerar
para os envolvidos no caso? De acordo com a tégétéio devem ser causados maleficios, o
custo-beneficio dos tratamentos intensivos presgsaempre avaliado e 0 mais importante, é
assegurar o respeito a autonomia que por se tlatam recém-nascido passa na maior parte
dos casos para os pais. O dialogo deve ser sengpedm de forma que eles possam interagir
e manifestar os seus desejos de manutengédo ownséepdos tratamentos de acordo com 0s
seus proprios conceitos morais de sofrimento,rdorte.

Assim, vemos que mesmo que o profissional nagigardefinir quando o bebé se

torna inviavel isso ndo € razao para que nao $iegesacondutas com base na bioética.

3.2Andlise da categoria 2

Analisando as respostas da segunda categoria,sgodbservar que as profissionais
percebem que é muito frequente na UTI neonatalduwtas de distanasia ja treze respostas
sugeriam situacdes desse tipo.

Devemos lembrar que a distanasia € o uso de tratam@esproporcionais que

somente visam o prolongamento da morte, pois oeptxiem questdo esta fora de
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possibilidades de cura. Além disso, muitas vezesara dor e sofrimento no paciente, na
familia e nos profissionais de saude.

Pode-se dizer assim que ha um desrespeito a ecopentipialista da bioéticgois ha
sofrimento o0 que € contrario ao principio da nadefit&ncia e ndo traz beneficiga que
além de ndo trazer conforto, ndo traz também dlplidade de cura.

Somente quatro profissionais dizem ter presenc#@dacdes que sugerem ortotanasia e
mesmo assim, relatam que esses casos sao rareondbna das entrevistadas, a W6, disse
que o caso de ortotanasia que ela péde partigigspeitou a autonomia dos pais, pois 0s
mesmos solicitaram que fossem retirados os trat@sentensivos e feito os cuidados

paliativos.

3.3 Andlise da categoria 3

Ao observar a terceira categoria percebe-se queaiarien acredita que o melhor
tratamento para um RN em fim de vida € o dos caisladliativos.

Duas citaram esses cuidados e outras sete falashmne sondutas que podem ser
enquadradas nesse tipo de tratamento, pois fal@@amdiminuir a dor, o sofrimento,
proporcionar conforto, e levar a uma morte digna.

Somente em quatro entrevistas, a manutencao owestimento dos cuidados intensivos
foram citados como conduta ideal.

Esse resultado € importante, pois contrasta compritheira categoria ja que demostra
gue a maioria das entrevistadas acredita que autondeal a ser realizada no caso de
terminalidade é diferente da que elas percebeng gquaticada na UTI neonatal.

Esse fato pode estar evidenciando uma falta desamrento e comunicagcédo da equipe
multidisciplinar no setor em questéao.

Além disso, 0s questionamentos éticos podem aumeigaificativamente quando
acontecem tratamentos que ndo sao moralmente apaita quem vai 0s exercer. Algumas
pessoas, por exemplo, se questionam se o iniceoamntinuidade de tratamentos intensivos
no caso de um RN terminal € o ideal e se devenmesaé realizar qualquer terapia
disponivel para manter a sobrevida do pacientepgemtente do prognoéstico.

3.4 Andlise da categoria 4
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Ao serem questionadas sobre como se sentiam raeatem recém-nascido terminal,
tristeza, impoténcia, angustia e sofrimento forarpalavras mais citadas pelas entrevistadas.

Outros estudos mostram que essas sensacoes s@utdasimuns em casos de fim de
vida. (CHAVES,2009;SHIMIZU,2007)

Uma pesquisa sobre as vivéncias dos estudantessdieima frente aos cuidados de
pacientes terminais mostrou que eles manifestartingamtos de ansiedade, inseguranca,
angustia, perda, diante da morte do paciente eténpia, culpa e medo de lhe falar sobre sua
condicéo. (SADALA; SILVA, 2008).

Um estudo realizado em um hospital em Porto Alegostrou que os enfermeiros e
técnicos de enfermagem sentem um dualismo entretémgia e onipoténcia em relacédo a
situacdo de morte do paciente, assim como culpas&dcédo por ndo alcancarem a melhora
do individuo sob seus cuidados ou mesmo evitamsute. (KUHN,2011).

Outro trabalho realizado com profissionais de unia tkonatal mostrou que a morte
provoca sentimentos de angustia, tristeza e empatra aqueles que lidam com a crianca
neste ambiente. (SILVA, 2010).

Talvez essa sensacgao de tristeza, impoténcia evée dao cumprido ocorram porque a
maioria dos profissionais de saude ainda ndo esf@gagada para a morte, mas sim para a
cura, manter a vida, uma vez que a formacéo dakdoezédica ainda € muito voltada para
esse lado.

Muitos estudos mostram que os profissionais de esandditas vezes ndo tem uma
preparacdo na sua formacgdo para lidar com a mogigeeode levar a um prejuizo para o
paciente ja que nao terd um tratamento de acomocgeu quadro.

Balsanelli, Santos e Soler (2002) dizem que fretumeeante os profissionais nao estao
preparados para lidar nem com pacientes em fimid® wem com seus sentimentos e
emocdes em tal situagao.

Um trabalho realizado em uma universidade da Bebiecluiu que os estudantes de
enfermagem nao tem uma boa preparacdo emocionalaada morte para que possam
enfrentar as suas inquietudes durante o processmuder. (OLIVEIRA, 2008)

Germano (1993) relatou que os profissionais deesad estdo preparados para lidar
com o paciente terminal.

Schramm (2002) diz que a morte, aquela que deverndmntada pela equipe de saude,
instaura no exercicio profissional um alto graucdenpromisso para com o enfermo que

caminha para a restituicdo da saude ou para o.dBitocipalmente para o profissional
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médico, a morte é vista como o que devera ser seagonbatido e, se possivel, vencido. E
gquando a mesma acontece, ocorre muitas vezes ursacd8e de derrota por parte desses
profissionais.

Até mesmo no juramento de Hipocrates a medicindaccomo "a arte de curar”. Esse
preparo académico para a cura dificulta muitas syezentendimento da morte como um
processo natural do ser humano. Logo, se ndo laaseipelo contrario, ocorre a morte essas
sensacOes de impoténcia e tristeza surgem.

Porém, precisa-se lembrar que ndo é somente aocalgetivo da equipe de saude.
Aliviar a dor e proporcionar conforto também deveer objetivos. (GUINSBURG,1999;
FRANCK,1998).

Desse modo, mesmo que a alta ndo aconteca, em-naseido ndo saia do setor com a
sua familia, existem outras formas de cumprir cedela equipe como realizar os cuidados
paliativos de maneira adequada para proporcioganforto daguele paciente.

Trés profissionais, nos seus relatos, mostraram smem sofrimento emocional
quando percebem que estédo diante de situacoeoldagamento da morte. Esse incobmodo
em relacéo a participacédo de casos de distanéammab@&m descrito na literatura.

Silva, Pachemshy e Rodrigues (2009) no estudo salpercepcdo dos enfermeiros
intensivistas sobre a distanasia em uma unidad&erd@ia intensiva mostraram que 0s
enfermeiros aparecem inconformados e revoltadogedda distanésia.

Menezes, Selli e Alves (2009) realizaram um trababbre a percepcédo da distanasia
entre os enfermeiros e relatou que ha uma tend&uwsaenfermeiros lutarem contra a
distanésia, medidas que eles consideram dolorofiztgise e serem favoraveis a ortotanasia
apesar de terem pouca influencia sobre a deciséipalde conduta.

Em seu depoimento, W9 cita um exemplo de situag@&aggra conflito para ela. Ao ser
ver na iminéncia de realizar um exame que precstunar a pele da crianca para poder
ajustar a ventilagdo mecanica ela se questiona sobeal necessidade disso: “Meu Deus eu
estou causando dor a esta crian¢a, sem finalidatiegppnenhuma, ajustar parametros para ela
nao ficar broncodisplasica, mas ela ndo vai ficantodisplasica, porque ela vai morrer antes
disso”.

W6 também mostra que faz uma analise sobre as tamndplicadas desnecessariamente
em um recém-nato terminal: "Meu Deus, 0 que é qu& crianga prematura, desse tamanho
gue ndo tem nem consciéncia das coisas, e estésauid sO submetida a procedimentos
dolorosos, incémodos o tempo inteiro, e fica ai om@s, ou mais sendo submetida a

sofrimento, sofrimento, sofrimento e pra depois neror Eu ndo consigo ver muito sentido
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nisso e muitas vezes questiono a minha funcéo,eoequestou fazendo, eu estou no meio
desse bando de gente que ta causando mais sofsirderque deixar a vida seguir o teu curso
natural, de aceitar a morte como parte da vida.”

Esses relatos mostram que as profissionais pencebdesrespeito aos principios de
nao maleficéncia e beneficéncia na UTI neonatal.

Os profissionais devem usar 0s seus conhecimevatimes éticos e sua dedicacdo a
servico do doente, sempre aumentando os possieeefitios e diminuindo a possibilidade
de riscos. E obrigatorio pela bioética o respeitopancipio da ndo maleficéncia, dessa
maneira, o profissional ndo deve utilizar seus eoithentos ou sua situagao privilegiada em
relacdo ao enfermo para causar-lhe danos. (FERNANDREDO).

Como se observa, poucas entrevistadas relatamagamfesses questionamentos éticos
frente a obstinacdo terapéutica. Esse fato dew esacionado a deficiéncia da ética e
bioética na formacgé&o profissional.

Zamora (2006) diz que as ciéncias médicas prectmrmparticipacdo de outras areas,
como das ciéncias humanas, para formar profissawan valores morais, com capacidade
de tomar decisGes tendo como base a dignidade laymdo apenas do ponto de vista
ontolégico, mas também biolégico e psicoldgico,us ge configura também em um agir
ético, que é capaz de ampliar o entendimento doeitonde salde como algo além do corpo
fisico.

Oito profissionais relataram que o que as selmbitente ao atendimento do RN
terminal é o sofrimento da familia. Essa preocupa@&ciicomodo em relacdo aos sentimentos
e angustias dos pais provavelmente ocorre devidpawle contato que a equipe possui com
0s pais ja que eles tém livre acesso vinte e qumtras por dia ao setor onde seu filho esta
internado. Esse fato contribui para uma maior cooagdo verbal e comportamental entre os
profissionais e 0s progenitores dentro de uma Uddnatal. Logo, perceber as duavidas,
ansiedades, a tristeza ou alegria desses paimsenais facil e sensibiliza os profissionais.

Segundo Shimizu 2007, a intensidade do sofrimesta diretamente relacionada ao
vinculo desenvolvido entre o profissional e o pataelurante a permanéncia na UTI.

Silva 2010 também identificou no seu artigo sobeecgpcdes dos profissionais de
enfermagem intensiva frente a morte do recém-nasade um sentimento encontrado
frequentemente nos enfermeiros em caso de mortéThaneonatal é a compaixdo com o
sofrimento dos pais. A compaixdo € geradora o& @mpassivos e assim, faz com que nos

coloqguemos no lugar do outro. (BOFF , 2000)
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Kunh (2011) no seu trabalho compreendeu que, deodresentimentos que O0S
profissionais experimentam diante da morte, a empaérece lugar de destague no grupo
pesquisado, ja que falam de colocar- se no lugautto e ainda, oferecer algum cuidado aos
pais, irmaos, filhos e demais familiares.

Parece também pela andlise dos depoimentos que ddaamilia estar presente e se
mostrar afetada com a terminalidade do bebé sémailsinda mais as entrevistadas. Ja no
caso de ser um bebé abandonado ou que a familié@ péesente, o fim de vida parece ser
mais facilmente aceitavel.

Esse fato pode confirmar que quanto maior o contatm a familia, maior é o
envolvimento emocional da equipe com eles, aumdntaambém o desejo que o0 recém-
nascido consiga sair da UTI neonatal aliviandonggistias dos pais e profissionais.

Mas esse relato de que a presenca ou nao dos rghiencia no envolvimento
emocional dos profissionais evidencia que muitaseseo sofrimento do bebé ndo é téo
perturbador para os profissionais. Talvez issoé&ealido dincapacidade de comunicacao
verbal do RN uma vez que ele néo fala, ndo poeemessar verbalmente a ndo ser ao chorar
e na maioria das vezes numa UTI eles estdo usamdtulo oro traqueal e adaptados ao
ventilador mecanico, o que impede até de ouvirasah

Perceber o sofrimento daquele ser que nao fala seeorer consegue emitir algum som,
€ o0 que torna mais dificl a avaliagdo da dor no . RKGUINSBURG
1994;GONSALVES,1993).

Avaliar a dor em um individuo que ndo pode se queierbalmente é bastante
complicado, mas n&o € impossivel. Algumas escalesf criadas através da observacgéo
fisiologica e comportamental a véarios estimulosapsentar analisar objetivamente as
respostas dos recém-nascidos a dor a fim de miailaiz(ABU-SAAID,1998;STEVENS,
1996).

A questado de controle da dor € sem davida impatanbretudo em neonatologia, pois
em nos seres humanos, as primeiras percepcOesassmakdade externa acontecem por meio
da pele, logo as estimulagfes cutaneas devem Isesintas, proporcionar conforto e serem
agradaveis para que o bebé possa ter uma contileusdaidavel do seu desenvolvimento. A
pele possui uma importante fungéo na estruturaigsiglo sujeito (SCHILDER, 1988).

Anand (1998) diz que dor e estresse geram sofronendesconforto para os recém-
nascidos. Muitos estudos sdo relatados na literabamprovando que procedimentos

realizados com muita frequéncia em neonatologiaaraulor e estresse no neonato.
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Santos (2001)por exemplo, realizou uma pesquisa sobre dor eénrenascidos onde
demonstrou que procedimentos corrigueiros na UTnagl como sondagem gastrica e
puncédo sao percebidos como dolorosos pelos recéamdna e sugere que as suas indicacdes
sejam criteriosas para evitar sofrimentos desnadess

Nicolau (2008) em seu trabalho mostrou que até meanaspiracdo endotraqueal,
procedimento que é realizado vérias vezes ao dimemnatos com intubagdo orotraqueal,
causa dor e por isso, recomenda que seja aplicadigeaia sempre que for realizar a técnica.
Também sugere que a aspiracdo ocorra somente erdeagcessidade e ndo como rotina.

Segundo Gaspardo (2008), neonatos com idade gesthonenor do que trinta e duas
semanas sdo submetidos a seis procedimentos gsancalor diariamente nas primeiras
semanas em que estao internados em uma UTI. Ehéssso pode aumentar para dezoito
dependendo do caso.

Prestes (2005) mostrou em estudo realizado em desdade terapia intensiva neonatal
universitdrias que o0s pacientes sado submetidos riasv@rocedimentos potencialmente
dolorosos durante a internacao, e o uso da analgesla € pouco frequente.

Entdo a dor do neonato pode ser muitas vezesadagelo fato de eles ndo poderem
se expressar verbalmente e por desconhecimentpapiar da equipe de quais condutas sdo
potencialmente dolorosas para esses pacientes.

Os profissionais que se mostraram mais preocupeaoioso sofrimento da familia do
que com o do neonato podem estar sendo influergjaoioessa falta de capacidade do bebé
se expressar claramente quanto a sua dor. Se ws@ap@ao sabe da dor alheia, muitas vezes
nao se perturba emocionalmente. E como os paisnpddéar, demonstrando 0s seus
sofrimentos psicoldgicos, isso afeta os profissgmna

3.5Anélise da categoria 5

As respostas da categoria cinco nos mostram g tasl entrevistadas que ndo séo
médicas percebem que néo participam da tomadactEideem situacdes de terminalidade na
UTI neonatal. Somente as quatro médicas relataticipar.

A maioria citou o profissional médico como aquele detém o poder decisério.

Apesar disso uma entrevistada ndo médica diz gseaainformacdo influencia a

deciséo, pois diz como o paciente responde aortesti® aplicado.
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Outras duas dizem perceber que as suas opinibesduivalidas para 0 processo
decisério no setor em questao

Com essas respostas vemos que apesar da equipaddgadessa Unidade ser bastante
diversificada uma vez que é composta de enfermeitésnicos de enfermagem,
fisioterapeutas, nutricionistas, médicos e psiaidogarece ndo haver um compartilhamento
de ideias e opinides entre as diferentes profissd®® se pode observar nos relatos.

3.6 Andlise da categoria 6

Percebe-se ao ler os depoimentos das entrevistagasnuitas acreditam que outros
profissionais além do médico devem ser envolvidorocesso de tomada de decisdo no
caso de um recém-nascido terminal.

Somente trés profissionais relataram que acredig@e somente o médico deva
participar da decisao.

Ha queixa da falta de comunicacédo dentro da equiggdisciplinar, dificultando a sua
interdisciplinariedade.

Essa auséncia de comunicagédo e interacdo dentsmudpe pode prejudicar o bom
andamento do setor. Pinho (2006) péde observamuanpesquisa que uma unidade de saude
pode se tornar sem harmonia, fragmentada e deeadd principalmente pela intensa
divisdo do trabalho que muitas vezes nao signgfaraente uma divisdo de papéis, mas sim
uma divisdo de poderes, pela grande dificuldadecataunicagcdo entre os membros da
unidade e pela dominédncia da profissdo médica,nbdm pelo fato muitas vezes o0s
integrantes da equipe multiprofissional ndo coniparem as opinides, por se sentirem
somente vinculados ao seu grupo de referéncia.

O diélogo dentro das unidades de saude pode aguslaperar relacdes hierarquizadas,
onde os profissionais desconhecem na maioria das\a&s potencialidades dos outros, o que
leva a divisdo social do trabalho e estabelecgdetade mando e autoridade. (MISHIMA,
2000).

Esse dialogo é um instrumento da interdiscipliret@e € muito importante dentro de
uma equipe, pois é através dele que obtemos aastrde opinides e experiéncias dos
diferentes profissionais que trabalham no setdimade tracar um melhor plano terapéutico

para o paciente.
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Interdisciplinaridade significa muito mais do quamente justaposicdo de disciplinas
gue abordam um mesmo objeto, é superar as fromtdisaiplinares e realizar troca entre as
disciplinas. (ALMEIDA FILHO, 2000)

Porém construir esse modelo de trabalho cooperaiim é uma tarefa facil, pois €
preciso solidariedade e confianga. Assim, cadagsiohal inserido nessa logica deve mudar
a sua forma de ver o processo de trabalho e coasidae a equipe € a base para o bom
funcionamento da unidade.

Precisa-se lembrar que essa falta de comunicagéieracdo entre a equipe contraria a
ética do cuidar, a qual diz que é necessério quelagdes humanas no interior das equipes de
saude respeitem as especificidades técnicas depeafissional e promovam uma reflexao
sobre as questbes morais de forma aberta e igimlitlue sdo necessarias para construir
consensos nas situacdes concretas em que os dilmmass se apresentam. (REGO;
PALACIOS; SIQUEIRA-BATISTA, 2009) A ética do cuid@rega que o processo decisorio
deve ser compartilhado entre todas as personagealvielas no caso.

Cinco das entrevistadas citaram os pais/ familiaceselatar como deveria acontecer o
processo de tomada de decisdo nos casos de firdalena neonatologia.

Devemos lembrar que o bebé é incapaz de exercea algonomia e nesse caso, na
maioria das vezes, 0S pais sao 0S responsaveis Egievem responder pelos recém-natos.
Dessa maneira, ao coloca-los como agentes parttegp@ao ato de decidir sobre que tipo de
cuidado realizar no RN e agindo de acordo com @ss&ao, a equipe estaria respeitando a
autonomia.

Vemos, porém que um numero peqgueno de entrevistanedita que os pais deveriam
participar, 0 que nos mostra, mais uma vez quecéssario um maior conhecimento da
bioética entre os profissionais de saude.

Uma entrevistada, W17, nos diz que seria muiteitliféspeitar a decisdo dos pais caso
eles ndo quisessem que fosse instaurado o tra@mnme@hsivo devido “a falta de respaldo
legal para seguir o que a familia quer”.

W18, nos fala que a equipe ndo consegue agir delmamm a terminalidade, pois
também nao se sentem com amparo legal.

Importante lembrar que o Cédigo de Etica Médicmestra desfavoravel a medidas que
prolonguem o sofrimento do paciente e a legisldp@sileira ndo condena legalmente a
ortotanasia se ndo houver encurtamento da vida, logplizar cuidados paliativos para

diminuir a dor e proporcionar conforto sem realiredidas desnecessarias nao seria crime.
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Porém a entrevistada W18 parece confusa nas gedsti#gicasuma vez que fala que
outra dificuldade para a equipe deixar de real@zarcuidados intensivos em um recém-
nascido considerado terminal € que a familia pedeanifestar dizendo que quer o filho vivo
de qualquer maneira.

N&o é pelo fato de ser considerado terminal qugquipe deve suspender ou ndo os
tratamentos intensivos. A autonomia do pacientesnmoe que expressada por seu
representante legal, deve ser sempre respeitad@ag@amos de acordo com a bioética. Caso a
familia deseje a manutencao dos cuidados apesabee, através de esclarecimento por parte
da equipe, que o filho deles é considerado terminalidado deve continuar.

A familia que participa do processo de decisdwadde ser somente expectadora e se

torna uma personagem ativa dos cuidados que faaemos seus filhos.

3.7 Andlise da categoria 7

Quando perguntadas se gostariam de participaratesso de tomada de decisdo caso
fossem maes de um RN terminal, todas respondeiiemasiffamente.

Uma profissional disse que talvez ndo quisessalideonas por outro lado disse que
gostaria de discutir, ouvir, o que é considerada participacdo na decisao.

Apesar de todas relatarem que desejariam podecipart houve relatos de que os pais
na UTI neonatal ndo séo personagens desse pro&eggmdo os depoimentos, eles ndao tém
0 poder de decidir sendo que muitas vezes nao estidies da realidade e ndo sabem se irdo
ou nao investir no seu bebé o que ocorre por daitdialogo entre profissionais e familiares.

Mais uma vez, a falta de dialogo é citada, sO @ssavez ndo em relacdo aos membros
da equipe da UTI neonatal, agora ela se referBcaldade de comunicacéo entre os pais e 0s
profissionais.

Devemos lembrar que pela ética do cuidado, € n@desgue se estabeleca um
esclarecimento dos pais e que as suas opinides ssfutadas e respeitadas, pois eles sdo os
responsaveis pelo bebé.

Também afim de que o principio da autonomia possaealizado de uma maneira
plena, o paciente ou representante legal devafeegmado sobre o progndstico e evolugédo do
enfermo, para que tendo os devidos entendimentegudgao possa fazer as suas escolhas de

maneira livre, autbnoma.
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W9 relata que a comunicagdo com 0s pais ndo é maittum na UTI neonatal do
hospital onde foi realizada a pesquisa.

A entrevistada W17 alega que nesse setor do hhspéta ha estrutura para que esse
dialogo possa ocorrer.

Uma profissional diz que o nivel cultura do publada UTI neonatal é muito baixo
que torna dificil que elas sejam compreendidas: tdfhbém ndo tem embasamento,
conhecimento mesmo, o publico daqui € muito leigeel cultural muito baixo, até pra vocé
se fazer entender é dificil.” W7

Como observou-se no primeiro capitulo, é necessfu® haja uma conversa entre
equipe de salude e paciente ou representante tagaluma linguagem apropriada para o
nivel cultural de quem sera informado. Talvez edifauldade de compreensdo aconteca
devido a uma incapacidade dos profissionais serdazeentender e ndo o contrario.
Provavelmente € necessario que esses profissiasésn capacitados para ter uma
comunicacao adequada com o publico alvo.

Uma profissional fala que os pais sédo informadass acredita que eles ndo entendem
realmente o que esta acontecendo por fazerem pasgyue ela julga que ndo cabem no caso
como no exemplo que ela cita dos pais perguntaobie sa pressao do filho terminal. Nesse
caso, primeiro deveria ser avaliado se realmenfmizsestdo com um bom entendimento da
situagao do filho, se os profissionais estédo carnedg ser claros o suficiente para poderem
ser entendidos. Segundo, saber que o RN é terméimalexclui a curiosidade sobre fatos
como a pressao, 0 peso, a alimentacdo, a dor. s Essacupacdes sdo comuns entre
familiares mesmo que o0 paciente esteja em fim da.vAté mesmo para que eles se
certifiquem que o que foi dito é real, como porreghd, que a medicacdo que poderia manter
uma boa pressdo esta falhando na sua funcdo. Asgnones profissionais continuam
verificando os sinais vitais do paciente em fimvdia, porque os pais ndo poderiam querer
saber?

A profissional W6 acredita que a dificuldade deesadimento na verdade se dé devido a
inabilidade da equipe. Relata que muitas vezesa@s o sdo bem informados e que ela
pensa que eles devem saber do prognostico, dawgisssequelas e o que pode ser feito no
caso, para poder decidir se querem ou nao queiseaima crianga.

Cabe lembrar que o Cdédigo de Etica Médica no promgaragrafo, do artigo 1° diz que
“o médico tem a obrigacdo de esclarecer ao doentea cseu representante legal as
modalidades terapéuticas adequadas para cadasituac

W16 diz que os familiares devem ser informadospeddente de serem ou nao leigos.
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4 CONCLUSAO

A percepcao dos profissionais de saude perantasiatacdo da situacao de fim de vida
na unidade de terapia intensiva neonatal mostraosplexa, pois envolve diversos aspectos
bioéticos.

Foi notado que as profissionais sdo capazes déifid@na terminalidade apesar de
algumas relatarem dificuldade de definir quando &ntece.

Viu-se também que condutas de distandsia sdo fituente percebidas pelas
entrevistadas apesar de um grande numero acrgdieans cuidados paliativos sejam o0 mais
indicado para pacientes terminais.

Houve muitos relatos de tristeza, angustia e inmmiéfrente ao cuidado do recém-
nascido considerado terminal o que pode refletira udeficiéncia na formacdo dos
profissionais para poder lidar com a terminalidag®a vez que eles estdo inseridos no
modelo que visa evitar a morte a qualquer custo.

Algumas profissionais se mostraram abaladas emalon@mte quando percebem uma
situacao de prolongamento do sofrimento do bebé.

A centralizacdo da decisédo na categoria médicadtada pelas profissionais de saude.
Apesar disso, muitas acreditam que toda a equisaalde deveria participar dessa decisdo e
algumas falam da importancia da inclusdo dos pegsenprocesso de tomada de decisdo. A
falta de comunicacao entre as diferentes categpra@ssionais inseridas na UTI neonatal e
de interdisciplinariedade destaca-se como fatobmapte na visdo das entrevistadas para que
a deciséo ocorra desta maneira.

A comunicacdo mais eficaz, entre todos os profissgoque trabalham na UTI neonatal
pode contribuir para que a conduta mais adequadaesdizada no bebé terminal. Embora, o
médico seja o profissional responsavel na decigdmtérromper ou mudar as condutas no
tratamento dos pacientes, os outros profissionaverd ser inseridos nas discussfes, pois

permanecem muito tempo com o0s pacientes e acompasueevolucao.
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Além dessa maior interacdo entre a equipe, um maeailddogo entre os pais e
profissionais, de maneira facil e compreensivelepadajudar a decidir sobre a melhor
conduta a ser realizada nos recém-natos uma vezsgpeitaria a autonomia desses pais.

Esse trabalho também mostra que € necessaria utharrf@macéao da area de saude
em guestdes bioéticas nas quais a morte seja dabativolvendo a terminalidade e os limites

da tecnologia e da ciéncia.
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ANEXO A

Questionério sobre a percepcdo dos profissionasadde em situacdes de fim de vida em
neonatologia

Entendendo como paciente terminal aquele que imdiepéemente da conduta ndo tera
condicbes de sobreviver sem 0s suportes intensivesando em consideracdo que se pode
ter diferentes tipos de condutas como investimeetdratamentos intensivos, suspensao de
tratamentos intensivos e cuidados paliativos, red@@s perguntas:

1. Vocé ja atendeu a algum recém-nascido conside@uo terminal?
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2. Que tipo de conduta foi realizada?

3. Qual conduta vocé acha que deveria ser a maggiada nesses casos? Por qué?
4. Como vocé se sentiu ao realizar o atendimertoqué?

5. Vocé participou do processo decisorio do tipecateduta?

6. Como vocé acha que esse processo deveria aexdh@gem deveria participar?

7. Caso vocé fosse o pai/mae de um recém-nascitkidenado terminal, vocé gostaria de
participar do processo decisoério?

ANEXO B

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Dados de identificacao

Titulo do Projeto: NEONATOLOGIA E FIM DE VIDA: ANAISE DAS PERCEPCOES
DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE.

Pesquisador Responsavel: Daniele Peres Couto
Instituicdo a que pertence o Pesquisador Respdnstoapital Federal
Telefone para contato: (21) 98161287

Nome do voluntario:
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Idade: anos

R.G:

O Sr. (?) esta sendo convidado(a) a participarrdiefo de pesquisa “Neonatologia e fim de
vida: andlise das percepcdes dos profissionaiga@es, de responsabilidade do pesquisador
Daniele Peres Couto.

O objetivo desse estudo serd analisar a percepgsi@rofissionais de unidades neonatais
sobre situacdes de fim de vida em neonatologia.

A justificativa para a realizacdo do estudo é gu@rofissionais de saude sdo uma parte das
personagens que participam da internacdo de um Betm#no presenciar situagdes de fim de
vida em neonatologia pode gerar diversos sentirmentmonflitos éticos nos profissionais de
saude, esse estudo sera (til para analisar a gaocdpstes funcionarios nos casos terminais e
tentar indicar possiveis caminhos para a praticgpmoesso decisorio de fim de vida em
neonatologia.

Caso aceite participar do estudo, vocé respondeird guestionario sobre a percepgdo dos
profissionais de saude em situacfes de fim deandaeonatologia. As perguntas serao feitas
oralmente pela pesquisadora e as respostas serdulgs e guardadas em computador de uso
pessoal e bloqueado por senha da pesquisadoranséspbaté a concluséo do trabalho que
esta previsto para julho de 2012. Apds esta dataoateddos serdo deletados de maneira
irreversivel do computador. Ndo havera recolhime¢oimagens , sua identidade sera
preservada. Nao sera sequer publicado o nome dpitedloBederal sendo este citado como
um hospital da rede federal do Rio de Janeiro adBnpreservar ainda mais a identidade dos
participantes.

A sua participacdo neste estudo € voluntaria e rdngda a liberdade da retirada de
consentimento a qualquer momento e deixar de gEatido estudo, sem qualquer prejuizo.

Em qualquer etapa do estudo, vocé tera acessmfissfmal responsavel pela pesquisa para
esclarecimento de eventuais duvidas. A investigaéaoa fisioterapeuta Daniele Peres Couto
que pode ser encontrado no endereco Hospital Hetddefone 98161287 Se vocé tiver
alguma consideracao ou duvida sobre a ética daijgesentre em contato com o Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) do Hospital Federal.

As informacdes obtidas serdo analisadas em congumboas de outros voluntérios, ndo sendo
divulgada a identificacdo de nenhum participante;

Ha o direito de vocé ser mantido atualizado sobmesultados parciais das pesquisas, quando
em estudos abertos, ou de resultados que sejaontleamento dos pesquisadores;

N&o ha despesas pessoais para 0 participante dqueufase do estudo. Também néo ha
compensacao financeira relacionada a sua partépac

Ha o compromisso do pesquisador de utilizar os sladietados somente para esta pesquisa e
guardar sigilo quanto a identidade de todos ogeistados, inclusive do Sr(a).

Eu, ,NRG
declaro ter sido esclarecido e concordo em paaticippmo voluntario, do projeto de pesquisa
acima descrito. Ficaram claros para mim quais sapropositos do estudo, as garantias de
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confidencialidade e de esclarecimentos permanerfgnu claro também que minha

participacdo é isenta de despesas. Concordo vdamente em participar deste estudo e
poderei retirar 0 meu consentimento a qualquer mémentes ou durante o mesmo, sem
penalidades ou prejuizo.

Assinatura e nme do sujeito ¢
pesquisa

Data / /

Assinatura e nome da testemunha
Data / /

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntari@onsentimento Livre e Esclarecido
desta pessoa para a participacédo neste estudo.



