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REsSumMO

Um Olhar Sobre Cuidados Paliativos Neonatais

Neste estudo pretendeu-se conhecer o significado que os enfermeiros atribuem
ao cuidar de clientes em cuidados paliativos neonatais, assim como conhecer as
competéncias necessarias, dos enfermeiros, para prestarem este tipo de cuidados e

conhecer as estratégias de coping, utilizadas pelos mesmos.

Trata-se de um estudo qualitativo, descritivo exploratorio de nivel I. A escolha
da amostra foi, ndo probabilistica intencional e é constituida por seis enfermeiros que
prestam cuidados em unidades de cuidados intensivos neonatais, em instituicOes
hospitalares da area de Lisboa. O método de colheita de dados, utilizado foi a entrevista

semi-estruturada.

A anélise de dados foi efectuada recorrendo a analise de contetdo. Obtiveram-se
cinco categorias, as quais permitiram conhecer o significado que os enfermeiros
atribuem aos cuidados paliativos, dando fundamentalmente importancia a promocéo de
bem-estar, através da promocéo do conforto e do controlo da dor e, a0 acompanhamento
a Familia. Como competéncias de Enfermagem foram evidenciadas as socio-afectivas,
relacionais e ético-morais e competéncias técnicas ou de dominio psicomotor. Os

enfermeiros destacam a utilizacao de estratégias de coping, para superarem a perda.

Conhecendo os resultados pode-se concluir que a necessidade dos cuidados
paliativos neonatais € uma realidade e, que os enfermeiros necessitam de condicdes e

formag&o nesta area, de forma a melhorar os cuidados prestados a estes clientes.

Palavras-Chave:  Cuidar, Paliativos, Neonatais, Enfermagem, Familias.
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ABSTRACT

A Look at Neonatal Palliative Care

This study was carried out to understand the meaning that nurses attach to the
care of clients in neonatal palliative care, as well as to find out what are the necessary

skills for nurses to provide such care and identify coping strategies used by them.

This is a qualitative study, descriptive exploratory of level I. The sample choice
was intentionally non probabilistic and is composed of six nurses who provide care in
Intensive Care units in hospitals in the Lisbon area. The method of data collection used

was the semi-structured interview.

Data analysis was performed using content analysis. This led to five categories,
which allowed me to know the meaning that nurses attach to palliative care, essentially
giving importance to the promotion of welfare through the promotion of comfort and
pain control and family support. The nursing skills shown were socio-emotional,
relational and ethical-moral and technical skills or of the psychomotor domain. Nurses

emphasize the use of coping strategies to overcome the loss.

Knowing the results we can conclude that the need for neonatal palliative care is a
reality and that nurses need training and conditions in this area in order to improve care

for these clients.

Keywords: Care, Palliative, Neonatal, Nursing, Families.
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INTRODUCAO

O presente trabalho insere-se no ambito do plano de estudos do 6° Curso de
Licenciatura em Enfermagem da Universidade Atlantica/ Escola Superior de Saude
Atlantica e tem como finalidade contribuir para a compreensdo de determinadas
conjunturas, na area da enfermagem, mais especificamente no contexto dos cuidados

paliativos neonatais.

Faz parte do senso comum, aceitar a morte como uma realidade universal e
inevitavel. No entanto, parece que as pessoas assumem que esse acontecimento sO
invade as suas vidas numa determinada altura, ou seja, com maior incidéncia na fase
gerontologica. Assim, quando na fase sensdriomotora, entenda-se do nascimento até aos
dois anos de idade, segundo a teoria de desenvolvimento cognitivo de Piaget, mais
particularmente nos recém-nascidos, os profissionais de salde sdo confrontados com a
perda, invadem-nos inumeros sentimentos, que podem condicionar as suas atitudes e
comportamentos. Esses sentimentos podem ser experienciados por toda a equipa multi-

disciplinar, e sem davida pela familia do cliente de forma muito particular e intensa.

Os cuidados paliativos sdo fruto de aprendizagem para os enfermeiros, sendo
também de extrema importancia para os clientes, permitindo uma morte digna e com o
menor sofrimento, possivel. No entanto, esta prestagdo de cuidados em neonatologia
pode aumentar o nivel de desconforto dos enfermeiros, tornando-se dificil falar de
cuidados paliativos, uma vez que as pessoas no geral (incluindo os profissionais de
salde), apresentam uma mentalidade exigua relativamente a esta tematica. Assim,
torna-se evidente a necessidade de abordar o tema junto dos enfermeiros, tentando
compreender qual a viséo, que estes apresentam em relacdo aos cuidados paliativos e

fornecendo material que possibilite uma mudanca, nesta area.

O tema deste trabalho foi definido como Um Olhar sobre Cuidados Paliativos
Neonatais e, pretende conhecer qual o significado dos cuidados paliativos neonatais
para os enfermeiros. Ao mesmo tempo que pretende fornecer informacéo, que defina a

prestacdo destes cuidados. Assim, para além de ser possivel uma visdo mais concreta da
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realidade, este trabalho fornece ainda a possibilidade dos enfermeiros se tornarem mais
despertos e motivados para procurarem informacdo sobre o tema e, desenvolverem
cuidados mais adequados as necessidades dos clientes. Entenda-se que no decorrer deste
trabalho quando se fala de cliente, estd-se a incluir nessa definicdo o neonatal e a

familia.

Deste modo, pode-se dizer que no ambito deste trabalho, pretende-se conhecer a
realidade e a importancia dos cuidados paliativos neonatais, prestados pelos enfermeiros
nas unidades de cuidados intensivos neonatais, tendo em conta a defini¢cdo abrangente
de cuidados paliativos e reduzindo os tabus relativamente a esta tematica. Por outro
lado, pretende-se reconhecer competéncias especificas nos enfermeiros que prestam
estes cuidados, alertando para o facto das necessidades humanas dos servigcos de
cuidados paliativos neonatais ou dos servicos onde se prestam cuidados paliativos

neonatais, serem diferentes de outros servigos.

O tema foi seleccionado, apos reflexdo sobre as necessidades dos enfermeiros
Portugueses, na area da Pediatria. Uma vez que segundo a pratica clinica e a pesquisa
realizada, podemos constatar que ndo existem no nosso pais unidades de cuidados
paliativos pediatricos, o que ndo invalida a prestacdo dos mesmos, no entanto, denota-se

uma enorme lacuna em publicacGes nesta area.

Este trabalho de investigagdo imergiu da problemaética inicial de ndo existirem

em Portugal cuidados paliativos neonatais organizados.

Segundo o estudo de Leuthner & Pierucci (2001), que nos confronta com a
realidade Australiana, onde os cuidados paliativos neonatais se encontram em
desenvolvimento, com unidades especializadas e 0 seguimento deste clientes e familias
é realizado em consultas externas. No entanto, existe ainda uma notoria preocupacao
quanto a escassez de estudos e publicacfes sobre a prestacdo de cuidados paliativos em
criangas com menos de um ano, uma vez que esta populacdo tem a taxa de mortalidade

mais elevada da faixa etaria pediatrica.

Para a Enfermagem torna-se relevante a abordagem desta tematica, uma vez que

possibilita a identificacdo pessoal entre os enfermeiros expostos a vivéncias
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semelhantes. Por outro lado, permite a aquisi¢do de conhecimentos num dominio ainda
com pouca visibilidade em Portugal, revelando a necessidade de investigacdo e
investimento nesta area, fornecendo dados que despertem para as necessidades dos
profissionais de Enfermagem na prestagdo de cuidados paliativos neonatais e dando a

conhecer competéncias essenciais para a prestacdo dos mesmaos.

Este estudo pretende dar resposta as seguintes questdes de investigacao:

o O que significa para os enfermeiros prestarem cuidados paliativos
neonatais?
o Quais as competéncias fundamentais para cuidar em situagdo de cuidados

paliativos neonatais?
o Que estratégias de Coping utilizam os enfermeiros, para superar a perda?
Deste modo, os objectivos do presente trabalho de investigagdo contemplam:

e Conhecer o significado que os enfermeiros atribuem ao cuidar de clientes neonatais

em situacao decorrente de uma doenca incuravel e/ou grave e com prognéstico limitado;

e ldentificar quais as competéncias necessarias, dos enfermeiros, para prestarem

cuidados paliativos neonatais;
e Conhecer quais as estratégias de Coping, utilizadas pelos mesmaos.

Esta investigacao utiliza como op¢do metodoldgica uma abordagem qualitativa,
recorrendo a analise de conteddo, uma vez que permite a recolha de uma maior riqueza

de informacdo, a partir das entrevistas realizadas aos enfermeiros.

A problematica de investigacdo, deste trabalho, encontra-se dividida em trés
fases: fase conceptual, que consiste na escolha do dominio de investigacdo e na
abordagem dos elementos necessarios a formulacdo do problema, como a revisdo da
literatura e a formulacdo dos objectivos. A fase metodolodgica, que consiste na definicdo
do tipo de estudo, do método e objectivos da investigacdo, na delineacdo do processo de
amostragem, na identificacdo do método de colheita de dados e enumeracdo das
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consideracdes éticas. Por ultimo, a fase empirica que consiste na anélise dos dados, na

apresentacdo e interpretacdo dos resultados e na analise e critica dos resultados.
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1. ENQUADRAMENTO TEORICO

Neste capitulo, pretende-se abordar toda a tematica importante para o

desenvolvimento de conhecimentos, sobre cuidados paliativos neonatais.

Torna-se essencial clarificar o conceito de neonatal, assim como salientar as
diferencas existentes entre as pessoas abrangidas pela definicdo da idade pediétrica.
Saber diferenciar a populagdo alvo destes cuidados, passa por percebendo que idades
abrange, o tipo de patologias mais frequentes, podendo estas serem distintas em doencas
crénicas ou de progndstico limitado, as principais causas de morte, bem como as

principais necessidades destes clientes.

Ao falar de cuidados paliativos, aborda-se uma “nova” perspectiva de cuidar.
Deve-se olhar para a definicdo de cuidados paliativos, segundo a OMS, de forma mais
abrangente e muito para além dos cuidados prestados, apenas a pessoas em fim de vida,
abordando-se ainda uma temética um pouco dificil para as mentalidades da nossa
sociedade, denominada cuidados paliativos neonatais. Porque, como a morte dos recém-
nascidos € uma realidade e é a mais frequente em idade pediatrica, ndo se pode ignorar

as necessidades destes clientes e das suas familias.

A principal dificuldade em abordar este tema, provavelmente, prende-se com o
facto das pessoas ainda ndo se encontrarem preparadas para enfrentar os seus préprios
medos. Medos esses, que se prendem com a morte, uma vez que continua a ser um
enigma. E possivel assistir & morte de outros mas ndo vivenciar a sua propria morte e
descrevé-la. A morte faz parte da vida e deve ser possivel “vivé-la” de forma digna,

apesar de ser o fim, da mesma.

A definicdo de morte € controversa, ndo sendo possivel definir de forma
unanime o seu significado, como nos da conta o artigo cientifico de Cristina Lima
(2004, p. 6-8). Assim, segundo o mesmo artigo, “o conceito de morte ¢ uma fusdo de
ideias filosoficas, teoldgicas e cientificas acerca do que é essencial a existéncia

humana”. Este estudo define morte encefalica, morte do tronco cerebral e morte
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cortical, possibilitando uma maior abrangéncia da defini¢cdo. Deste modo, pode-se dizer
que se define morte como uma paragem irreversivel do funcionamento do organismo,
como um todo e a perda do que é significativo para a natureza do homem, a consciéncia,

a cognicao e algumas pessoas consideram ainda a capacidade social de interagir.

Mais do que prestar apenas cuidados a criangas em fase terminal, os cuidados
paliativos neonatais, visam dar resposta a criangas com doenca cronica condicionante e
suas familias, ajudando desse modo 0s neonatais a superarem um inicio de vida
conturbado. Visam ainda assistir as familias, de forma a que estas se adaptem a criancas

com as suas limitagoes.

Falar em cuidados paliativos em adultos é um conceito um pouco diferente de
falar em cuidados paliativos em pediatria. Por essa razao faz-se a distincdo dos mesmos

e realca-se as necessidades mais notorias em cada um, destes conceitos.

No desenvolvimento deste capitulo, tenta-se dar resposta a uma pergunta que
parece gritante, durante todo o percurso de desenvolvimento deste trabalho, bem como
do periodo de pesquisa, “Como se direcciona um cliente neonatal para os cuidados
paliativos e se renuncia os cuidados curativos?”. Ndo é uma resposta facil e ao que
parece torna-se ainda mais dificil quando é necessario responder na pratica. No entanto,
a resposta existe e pode ser dividida com outros profissionais de salde interessados na

prestacdo destes cuidados.

Quando falamos em neonatais, ndo nos podemos esquecer da importancia vital
das familias, na vida destes clientes, bem como ndo podemos esquecer que 0s cuidados
para além de incluirem o cliente e serem direccionados para os clientes, devem também
ser direccionados para a familia que, neste caso, ird necessitar de cuidados e ensinos

especiais.

Sem duvida, a prestacdo de cuidados paliativos, desencadeia indmeros
sentimentos nos profissionais de satde, mais especificamente nos enfermeiros e, por
essa razdo, parece pertinente a abordagem do sofrimento dos enfermeiros. O lidar com a
perda e a capacidade de gerir eficazmente as emocdes vivenciadas nestas situacoes, a

impoténcia perante a mesma ou a incapacidade de cura, devem ser analisadas para a
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manutencdo da saude mental dos profissionais de enfermagem. No entanto, mais do que
referenciar emocdes vivenciadas por estes profissionais, procura-se que estes reflictam

sobre a importancia de cuidar ser superior, a importancia de curar.

Quando uma vida se encontra a caminhar para o fim, este pode ser apenas o
comego para se prestar os cuidados adequados as necessidades do cliente e isso fazer

para sempre a diferenca.

1.1 Neonatologia

A Neonatologia, é uma ciéncia relativamente recente, que surge da incapacidade

da Obstetricia, dar resposta aos problemas apresentados pelos recém-nascidos.

Neonatologia é a ciéncia que estuda os neonatais, entenda-se por fase neonatal,
segundo Miura, Procianoy, & Colaboradores (1997), o periodo decorrente entre o
nascimento e as primeiras quatro semanas de vida da crianga, podendo dividir-se em:
periodo neonatal precoce, quando o recém-nascido integra determinados requisitos no
periodo desde 0 nascimento até aos sete dias de vida. Quando esses requisitos perduram

dos sete aos vinte e oito dias de vida, denomina-se periodo neonatal tardio.

De acordo com Monterosso, Kristjanson & Phillips (2007), o foco dos cuidados
pediatricos tem sido tradicionalmente limitado a investigacdo, diagndstico, tratamento e
cura. Mais recentemente, tem havido uma maior consciencializagcdo da necessidade de
coordenacdo e abrangéncia dos cuidados pediatricos e de suporte para criancas com

doencgas com risco de vida e das suas familias.

No nosso pais prestam-se acc¢les paliativas pediatricas, sem ser em unidades
especializadas e organizadas para serem prestados cuidados paliativos pediatricos. No
estudo desenvolvido por Monterosso, Kristjanson & Phillips (2007), na Australia
mostra uma realidade diferente, onde as familias de criancas com doenca oncoldgica em
estado terminal, mostram-se mais satisfeitos relativamente ao apoio prestado, tanto a
crianca como a familia, do que os pais de criangas com doenca ndo oncoldgica em

estado terminal. Reconhecendo-se esta realidade, existe necessidade de inverter esta
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situacdo e melhorar os cuidados prestados a todas as criangcas com diagndstico de

doenca cronica e/ou terminal.

Segundo variados estudo sobre cuidados paliativos neonatais, a seleccdo destes
clientes para serem inseridos nestes mesmos cuidados passa pela avaliacédo individual de
cada caso, onde sdo tracadas estratégias para a prestacdo de cuidados, inclusive a
possibilidade desses cuidados serem prestados em casa. As consultas de cuidados
paliativos neonatais, como sao referenciadas no estudo de Leuthner & Pierucci (2001),
permitem assim a seleccdo dos clientes mediante o diagnostico, as condigdes socio-

econdmicas das familias e as necessidades de apoio técnico e material.

1.1.1 Principais causas de Morte Neonatal

Segundo Carter & Levetown (2004), o niumero de mortes ocorridas durante a
fase pediatrica, apresenta maior prevaléncia na fase sensério-motora, cerca de 27,99 %
das criancas que atingem o final de vida ndo chegam a completar um ano de idade, dai
ser fundamental entender porque estas mortes ocorrem e quais as principais

necessidades destas criancas, para um melhor acompanhamento.

Segundo o artigo de Friebert (2009), as principais causas de morte nos lactentes,
entenda-se criangas com menos de um ano de idade, sdo devidas a prematuridade, as
malformacgdes congenitas e/ou a patologias de origem genética. No entanto, existem
outras patologias assinaladas como causas de morte no lactente, como podemos

confirmar na tabela 1, apresentado seguidamente.

‘ Causas em Lactentes com Condicdes
Cronicas Complexas (CCC)

Congénitas e anomalias cromossémicas

Prematuridade

Sindrome de Morte Subita

Complicagdes Maternas

Complicages durante a gravidez
relacionadas com 0s anexos embrionarios

Cardiovasculares

Congénitas / Genéticas

Respiratorias
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Acidentes com ocorréncia de prejuizo
involuntario

Sindrome de desconforto respiratorio
Sepsis Bacteriana do recém-nascido
Hipoxemia e asfixia ao nascer
Doencas do aparelho circulatorio
Outras

Neuromusculares

Tabela 1- Causas de Morte nos Lactentes, segundo (Friebert, 2009) e (Carter & Levetown, 2004)

Pode-se definir genericamente as CCC, segundo Carter & Levetown (2004),
como condigdes médicas, esperadas durante um periodo de pelo menos doze meses, a
menos que a morte intervenha antes e que envolve diversos 6rgdos ou sistemas de

6rgdos, sendo uma condi¢do especialmente grave que envolve cuidados pediatricos.

Segundo Bloch, Lequien & Provasi (2003), a prematuridade ocorre quando a
crianca nasce antes das trinta e sete semanas, nestas condicdes o recém-nascido
apresenta imaturidade dos orgdos e tecidos, o que diminui a qualidade de vida e a
esperanca de vida, do mesmo. Quanto as malformacdes congénitas, correm durante o
periodo pré-natal e tem consequéncias no desenvolvimento do feto e posteriormente do

recém-nascido.

De acordo com Berkow, Beers & Fletcher, desconhece-se 0 que leva os recém-
nascidos a nascer prematuramente. No entanto, a ocorréncia de partos prematuramente é
mais frequente nas mulheres solteiras, de classe econdmica baixa e nivel de
escolaridade reduzida. A falta de acompanhamento de salde durante o periodo pré-
natal, uma nutri¢do inadequada e uma doenca ou infeccdo néo tratada durante a gestacao

constituem também factores de risco, para a ocorréncia de um parto prematuro.

Ainda segundo Berkow, Beers & Flecher, uma das principais limitagfes dos
recém-nascidos prematuros é a imaturidade pulmonar que, normalmente, da-se ao nivel
dos alvéolos na incapacidade de produzir surfactante suficiente para os alvéolos se
manterem abertos. A patologia resultante desta imaturidade denomina-se Distres
Respiratorio, que pode originar problemas significativos na crianca, levando mesmo a

morte.
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1.2 Cuidar e Cuidados Paliativos

Para melhor entender os fendmenos em estudo, torna-se necessario recuar no
tempo, tentando perceber como surgiu a enfermagem. Antes de 1854, as pessoas
doentes eram tratadas por religiosas, com vista a melhorar o seu estado de saide, no
entanto o tratamento que estas prestavam era de origem empirica, sem conhecimentos
adequados. Em 1854, durante a guerra da Criméia, surge a profissdo de Enfermagem
pelas maos de Florence Nightingale e com ela surge também o conceito de cuidar, como
sendo o principal foco desta nova profissdo, que dava respostas as necessidades dos

soldados feridos da guerra. No entanto, a visdo continua focalizada na cura da doenga.

Assim, segundo Colliére (1989) citado por M. Cequeira (2005, p.23), cuidar
define-se como “Um acto individual que prestamos a nds proprios, desde que
adquirimos autonomia, mas € igualmente, um acto de reciprocidade que somos levados
a prestar a toda a pessoa que, temporariamente ou definitivamente, tem necessidade de

ajuda para assumir as suas necessidades vitais.”

Deste modo, podemos perceber que todos nds temos o dever de cuidar, sendo
que os profissionais de enfermagem, devem ser especialistas do “cuidar”, uma vez que
segundo Hesbeen (2001), citado por M. Cequeira (2005, p.23) “A arte de cuidar baseia-
se em conhecimentos e na capacidade para harmonizar os diferentes elementos que

constituem uma determinada situacgéo”.

Comeca-se a perceber, que cuidar ndo pode ser apenas um acto empirico, mas
que envolve conhecimentos fundamentais para promover o bem-estar e o equilibrio do
outro. A perspectiva de cuidar do outro, era vista através da visdo diatdmica de satde vs
doenca, ou seja, cuidava-se de alguém doente, que se encontrava nessa condicdo por
actuacdo de forcas externas e onde o doente era um agente passivo e, tinha-se como
Unico objectivo curar, de forma a pessoa voltar a encontrar-se saudavel. Quando alguém
se encontrava em fase terminal ou em processo de morrer, por incapacidade de resposta,

deixava-se a pessoa isolada a espera da morte.

O conceito de cuidar foi evoluindo. Segundo a evolucdo das sociedades, o

aumento de conhecimentos e as necessidades crescentes das pessoas. Assim, de acordo
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com Cerqueira (2005), surge um novo conceito, o de cuidados paliativos, uma vez que
estes estabelecem metas de cuidar, com a incapacidade de curar e com a morte eminente
das pessoas, sdo estabelecidas novas prioridades. No entanto, importa referir, que estes
cuidados eram prestados a clientes adultos com doencgas terminais, sem ser mencionada
a importancia dos mesmos para as criangas, até mesmo pela importancia social que era

atribuida as mesmas.

Citando Twycross (2003, p.16), “o termo paliativo deriva do étimo latino
pallium, que significa manto, capa ”. Segundo o mesmo autor, a utilizacdo deste termo,
para definir os cuidados prestados, justifica-se pela necessidade de promover o conforto
destes clientes. Todavia, hoje em dia, os cuidados paliativos vao muito além do controlo
de sintomas, procurando integrar aspectos fisioldgicos, psicoldgicos e espirituais, nos

cuidados.

“Os cuidados Paliativos séo uma abordagem que visa melhorar a qualidade de
vida dos doentes — e suas familias — que enfrentam problemas decorrentes de uma
doenca incuravel e/ou grave e com progndstico limitado, através da prevencgao e alivio
do sofrimento, com recurso a identificacdo precoce e tratamento rigoroso dos

problemas néo so fisicos, como a dor, mas também dos psicossociais e espirituais.”
Segundo Barbosa e Neto (2006, p.19) citando a OMS (2002)

Segundo Twycross (2003), “os cuidados activos e totais prestados aos doentes e
familia com doencas de prognostico limitado e/ou doencas cronicas limitantes,
designam-se cuidados paliativos”. Estes tém como principais objectivos melhorar a
qualidade de vida dos clientes e incluem acgfes activas e dindmicas no ambito de
promover o controlo de sintomas, a comunicacdo adequada e eficaz junto do cliente e
familia e, o apoio as familias que implica um trabalho em equipa por parte dos

profissionais de saude envolvidos no processo.

O desenvolvimento dos cuidados paliativos vai ganhando mais espago na
realidade de satde a nivel mundial, uma vez que o aumento da qualidade de vida, das
doencas cronicas limitantes e da esperanca média de vida, conduz a novas necessidades

de cuidados, a pessoas cada vez mais idosas e com mais limitagdes.
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As unidades de cuidados paliativos sdo uma realidade de Enfermagem em
Portugal, apesar disso estas unidades apenas dao resposta a alguns clientes adultos,
sendo as necessidades muito maiores do que o numero de vagas existentes. No entanto,
a realidade nos cuidados paliativos pediatricos é diferente, ndo existindo ainda unidades
ou profissionais especializados nesta area. Contudo, sdo prestados cuidados paliativos
aos clientes pediatricos com doenca de prognéstico reservado, em unidades menos
especificas. Mais especificamente os cuidados paliativos neonatais sdo prestados nas

unidades de cuidados intensivos neonatais.

Mais importante do que a falta de unidades especializadas nos cuidados
paliativos neonatais é a falta de informagdo e formacdo nesta area uma vez que, de
acordo com Potter & Perry (2006, p.579) “o termo “cuidados paliativos” ndo é um
local mas um conceito para cuidados centralizados na familia, criado para ajudar o

utente a ficar confortavel e a manter um estilo de vida satisfatério até a morte”.

Segundo, Lisle-Poter & Podruchny (2009) os cuidados paliativos consistem em
trés componentes, fundamentais, sendo eles, o controlo e gestdo da dor e do conforto,
assisténcia no final de vida e nas decisdes relacionadas com todo o processo e suporte
durante o processo de luto. Por outro lado, o mesmo artigo, diz que os cuidados
paliativos podem ser divididos em trés fases: pré-morte, durante a morte e cuidados

depois da morte.

1.2.1 Cuidados Paliativos Distintos de Acgdes Paliativas

Na realidade Portuguesa, de acordo com a Associagdo Portuguesa de Cuidados
Paliativos (2006), os clientes com patologia terminal sdo na grande maioria

acompanhados no hospital de agudos, onde sao prestadas ac¢Bes paliativas.

Importa distinguir, cuidados paliativos de acc¢des paliativas, uma vez que estas
Gltimas se caracterizam, segundo a Associacdo de Nacional Cuidados Paliativos (2006)
citando o Plano Nacional de Cuidados Paliativos (2004) como sendo “acc¢des basicas de

apoio a doentes em fim de vida, de baixa complexidade e néo integradas num trabalho

Bruna Caroca Dezembro 2009 Universidade Atlantica 12



Cuidados Paliativos Neonatais — Licenciatura em Enfermagem

interdisciplinar (...) que se consideram claramente distintas das praticas estruturadas,

organizadas e especificas de cuidados paliativos”.

A formacdo base de enfermagem confere a estes profissionais, que prestam
cuidados a clientes em situacao de fim de vida nos hospitais de agudos, a possibilidade
de prestarem accdes paliativas. Apds a licenciatura, caso estes profissionais se mostrem

interessados nesta &rea, deveram procurar formagéo adequada de Cuidados Paliativos.

1.2.2 Diferengas entre Cuidados Paliativos em Adultos e Neonatais

Quando se pensa em cuidados paliativos, somos automaticamente levados a
pensar especificamente, em cuidados paliativos prestados a adultos em fase terminal,
pois pensar em morte durante a fase neonatal é contra-natura, ou seja, quando
aguardamos o nascimento de uma crianga, idealizamo-la de determinada forma,
saudavel, pronta a iniciar uma nova vida e ndo doente, com limitacbes anatomo-
fisiologicas e em final de vida. Por isso abordar este assunto, da morte nas criangas
durante a fase neonatal, torna-se quase um assunto tabu, uma vez que as pessoas nao
sabem como lidar com ele, nem com os seus proprios medos. No entanto, parece
inevitavel a abordagem deste tema porque, por mais que possa ferir a susceptibilidade
das pessoas, a morte dos neonatais é uma realidade e deve ser olhada como tal,
tomando-se consciéncia das necessidades reais destas criangas, das suas familias, dos
profissionais de salde e das institui¢des, ndo esquecendo que este processo de evolucao
no ambito dos cuidados paliativos passa também pela consciencializacdo da sociedade,

sobre a tematica.

A prestagdo de cuidados paliativos em adultos, pode ocorrer em unidades
especificas, em unidades ndo especifica ou em ambulatério, estando a decisdo do local
onde os cuidados sdo prestados dependente do estado geral do cliente, do apoio técnico
especializado necesséario, da vontade do cliente e da sua familia e das vagas existentes
nos servigos. Neste caso, quando € possivel as familias mostram interesse em prestar
estes cuidados no domicilio, pois a imagem que tém do seu familiar é enquadrada no

seu contexto social, onde este passou toda a sua vida. Por outro lado, outros familiares
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mostram-se relutantes ao acompanhamento e prestacdo de cuidados no domicilio,
devido aos medos que estes apresentam relativamente a morte e a sua impoténcia

perante a mesma.

Segundo Leuthner & Pierucci (2001), protagoniza-se que os cuidados paliativos
sempre que possivel devem ser prestados no domicilio, uma vez que diminuem o stress
e a ansiedade sentida tanto pelos clientes, como pelas familias e aumenta o nivel de

conforto e tranquilidade.

Em Portugal, quando estamos perante neonatais, com doenc¢a de progndstico
reservado, a realidade é diferente da vivida pelos adultos, uma vez que os cuidados sao
prestados em unidades menos especificas (no caso em unidades de cuidados intensivos
neonatais), pois ndo existem ainda unidades exclusivas para estes casos, nem a
possibilidade de se prestarem cuidados paliativos neonatais no domicilio. Essa realidade
colide contra varios impedimentos como a falta de meios técnicos, a falta de pessoal
especializado para prestarem cuidados no domicilio e a realidade das familias, que se

pode encontrar desadequada com 0 processo.

Quando falamos da realidade das familias, ndo falamos apenas das condicGes
socio-economicas, que estdo sem duvida alteradas, mas também das condi¢cbes
emocionais, uma vez que este periodo conturbado das suas vidas causa inumeros

sentimentos, entre eles a revolta e 0 medo do progndstico.

1.2.3 Cuidados Paliativos Neonatais

A preocupacdo no ambito dos cuidados paliativos neonatais, surge pelas
necessidades apresentadas, por estes clientes e suas familias, pela elevada taxa de
mortalidade infantil durante o periodo neonatal, com o0 aumento das novas tecnologias
que possibilita um melhor suporte destes clientes e pela mudanca da sociedade
relativamente as criancas, tendo havido uma crescente valorizacdo destas, 0 que

anteriormente ndo acontecia.
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Carter, Hubble & Weise (2006) segundo The Institute of Medicine report, When
Children Die: Improving Palliative and End-of-Life Care for Children and Their
Families, define os cuidados paliativos pediatricos como cuidados de alivio do
sofrimento fisico e emocional, no fim de vida ou em condi¢do clinica limitante,
prestados aos clientes e familias, de forma a estes manterem a sua vida o mais normal
possivel e a fornecer a informacdo de forma esclarecedora, apoiando-a na tomada de
decisdo. O conceito de fim de vida centra-se na preparacdo para uma morte antecipada,
como a necessidade de discutir previamente junto das familias a utilizacdo de tecnologia

de apoio a vida ou supressao da mesma.

Deste modo, os cuidados paliativos consistem em trés componentes

fundamentais, segundo Lisle-Poter & Podruchny (2009), séo eles:
~ Gestao da dor e do conforto;
~ Assisténcia na tomada de decisdes, relacionadas com o fim de vida;

~ Comportamentos de suporte, ou seja, fornecer apoio em todos 0s momentos

ao cliente e familia.

Quando uma familia gravida, se depara com a iminéncia de ter uma crianca em
situacdo decorrente de uma doenca incuravel e /ou grave e com prognostico limitado,
tem duas possibilidades, fazer uma interrup¢do voluntaria de gravidez, possivel nestes
casos, segundo a legislagdo portuguesa ou escolher dar cuidados adequados ao estado de
salde do seu filho, de acordo com o seu estado geral e acompanha-lo durante todo o
processo. No entanto, esta ndo € uma decisdo facil para os familiares. Por isso para que
a escolha seja exequivel, é necessario que as populagdes se encontrem informadas sobre
os cuidados existentes, ou que as familias, que se encontram nesta situacdo se
encontrem informadas e esclarecidas sobre os recursos de que dispGem, para a
viabilidade dos cuidados de saude adequados as limitacGes e necessidades das suas

criangas.

Apobs o diagnostico de que ndo existe viabilidade ou que a crianga se encontra

numa fase terminal o foco dos cuidados deve deixar de ser curativo para passar a ser
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paliativo. Aqui surge a dificuldade de distinguir estes cuidados, bem como de perceber
que tipo de criancas devem passar a receber cuidados paliativos e em que altura. Deste
modo, a falta de directrizes torna-se uma limitacdo, na prestacdo de cuidados paliativos,
tornando-se evidente a necessidade de criar protocolos nos servigos, que possam
direccionar os cuidados dos profissionais.

Outra limitagdo, da prestacdo de cuidados paliativos neonatais, segundo Lisle-
Poter & Podruchny (2009) consiste no facto de grande parte dos enfermeiros nédo
receberem a formacdo necessaria, para fazer face as necessidades das familias e deles
proprios, durante esta fase de perda e luto. Assim, estas deficiéncias e limitaces
existentes na formacéo e nas linhas orientadoras da prestacdo de cuidados paliativos
neonatais, acaba com a oportunidade das criancas e as suas familias receberem cuidados
de final de vida adequados e dignos. Por esta razdo, 0 mesmo artigo cientifico apresenta
linhas orientadoras para a prestacdo de cuidados paliativos neonatais, que parecem ser
pertinentes para a formagao de profissionais de enfermagem, por isso segue em anexo,
(Anexo 1) deste trabalho.

De acordo com Lisle-Poter & Podruchny (2009), os cuidados de final de vida
podem ser divididos em trés fases: Pre-morte, processo de morrer (fase activa da morte)
e cuidados pds-morte. Olhando para esta classificagdo, podemos afirmar que os
cuidados paliativos sdo um processo continuo (desde o diagndéstico até aos cuidados
prestados durante o periodo pos-morte) ao cliente e a familia, ndo esquecendo que no
periodo p6s-morte é necessario continuar a prestar cuidados a familia, pois é nesta fase

que a familia ird necessitar de mais apoio para ultrapassar a perda.

1.2.4 Controlo dos Sintomas

Né&o é possivel falar de cuidados paliativos sem abordar o controlo dos sintomas
gerados pela patologia, bem como nédo se pode falar de controlo de sintomas sem falar
em cuidar holisticamente, pois ndo se pode cuidar sintomas isolados, mas sim, inseridos

na situacdo geral e na pessoa em particular.
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Cuidar holisticamente é olhar para a pessoa como um todo. O holismo segundo
Carter & Levetown (2004, p.163) “incorpora cuidar da pessoa fisicamente,
psicossocialmente e espiritualmente em simultaneo, umas vez que estas dimensdes estao
interligadas e constituem o individuo no seu todo”. Os distdrbios fisicos sdo auto-
explicativos, ou seja, tem uma causa identificAvel e um possivel tratamento ou desfecho,
no caso das alteragOes psicossociais estdo relacionadas com as experiencias pessoais e
com a forma como a pessoa se sente consigo propria e da sua interac¢cdo com 0S outros.
A dimensdo espiritual ou também denominada como existencial, diz respeito a forma
como o cliente compreende o significado de uma experiéncia. No entanto, em
neonatologia ndo podemos falar em experiéncias anteriores dos clientes ou em
significados atribuidos, pelos mesmos, mas podemos pensar nestas dimensbes

direccionadas para os cuidados prestados as familias.

Segundo Carter & Levetown (2004, p.163) citando OMS (1998), “os cuidados
paliativos devem enfatizar cuidados fisicos, emocionais e espirituais ao cliente e a

familia™.

Desde que se diagnostica a patologia, o cliente vai apresentando um
agravamento do seu estado geral, aumentando os sintomas e o sofrimento, por essa
razdo importa falar de controlo de sintomas, como o0s que irdo ser abordados

seguidamente.

Dor e Sofrimento

Segundo A.Corr, Torkildson and Tyler (2009) citando Suzanne S. Toce, “a dor
consiste num processo que resulta em alteracbes fisicas, psicologicas e
comportamentais. Muitas vezes avaliar a dor num neonatal pode ser dificil, deve-se
observar e avaliar alteragbes como: alteracdo de comportamentos, choro e expressao
facial, bem como alteragdes fisiologicas, nomeadamente alteracdes dos sinais vitais ou

da saturagéo de oxigénio”.
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Ao longo dos tempos, a percepcao geral que as pessoas tinham da experiéncia de
dor das criancgas, tem vindo a mudar. Todavia, durante grande parte do século vinte,
pensava-se que a experiéncia de dor da crianca era diferente da do adulto, sendo que
estes Gltimos sentiam a dor de forma mais intensa, do que as criangas. Sabe-se hoje que
a diferenca entre um neonatal e um adulto, reside na diferente resposta ao estimulo
doloroso. Um estudo antigo, mostra-nos a ideia geral, que conclui-o que “a experiencia
de dor de um neonatal é equivalente a de um adulto profundamente anestesiado”,
segundo Carter & Levetown (2004, p.166) citando McGraw (1941).

Com o aumento das pesquisas relativamente ao fendmeno da dor e segundo
Carter & Levetown (2004) citando a World Health Organization (1998) comeca a existir
um “reconhecimento da dor como um fenémeno subjectivo ”, sendo assim, importava
saber como era vivenciada a dor nos recém-nascidos, deixando-se de confiar sO na
percepc¢do dos adultos, quando a avaliavam. Surgem novas hipoteses, que propdem que
0S neonatais podem sentir uma dor mais intensa que os adultos, uma vez que durante o
periodo neonatal existem menos fibras mielinizadas, que séo responsaveis pela inibi¢éo
da dor. Por outro lado, ndo se pode esquecer que as experiéncias anteriores de dor
podem alterar percepcGes posteriores, da mesma, ndo existindo nos neonatais

referéncias anteriores.

De acordo com Carter & Levetown (2004), na realidade dos Estados Unidos da
América, continua-se a verificar uma desvalorizacdo da dor sentida pelas criancas,
principalmente por parte dos profissionais de salde, tal como € notdrio um certo receio

em utilizar anestésicos ou sedativos.

A avaliagdo da dor em criancas, na fase sensoriomotora segundo Piaget, exige
uma grande observacao de sinais e sintomas por parte dos enfermeiros. Neste caso, para
além da utilizacdo de escalas de avaliacdo de dor adequadas a fase neonatal, é
necessaria experiéncia profissional e conhecimentos, que permitam aos enfermeiros

uma melhor avaliagdo da mesma, com vista ao bem-estar dos clientes.

De acordo com Corr, Torkildson & Tyler (2009), o alivio da dor em neonatais,

pode ser realizado através de medidas farmacologicas ou ndo farmacoldgicas, sendo
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estas Ultimas centradas em cuidados como posicionamentos, manter a temperatura
corporal adequada e confortavel, fornecer a crianca a suc¢do ndo nutritiva, ou seja,
fornecer a chupeta ao cliente e, estimular o contacto pele com pele, estas medidas séo
benéficas para quando a crianca se encontra com dor ou desconforto ligeiro. Caso se
encontre com um nivel mais elevado de dor podem sempre ser procedimentos que

acompanhem a terapia farmacoldgica.

Ainda segundo 0s mesmos autores, no caso de serem necessarias medidas
farmacoldgicas, apesar de serem poucos 0s estudos disponiveis sobre controlo da dor
em neonatais, esses dizem que os anti-flamat6rios ndo esterdides e o paracetamol,
podem ser Uteis no controlo da dor ligeira a moderada e como um complemento aos
farmacos opidides. Quando se avalia dor moderada a grave num neonatal ou quando se
realizam procedimentos dolorosos (como por exemplo colocacdo de dreno toracico,
cirurgia), o tratamento mais eficaz passa pela administracdo de opiodides. No entanto,
sabe-se que a farmacocinética no recém-nascido e especialmente nos prematuros é
diferente das criancas mais velhas, por isso deve-se tomar especial cuidado com as

dosagens e aos intervalos entre as administracoes.
“Um adequado tratamento da dor reduz a mortalidade e morbilidade.”

Corr, Torkildson & Tyler (2009, p.10)

Agitacdo

A agitacdo é um sintoma dificil de contornar. No entanto, segundo Carter &
Levetown (2004) a sua causa € multifactorial, sendo maioritariamente causada por
factores externos e, por essa razdo é fundamental diminuir a manipulacdo e os factores
stressores, tais como ruidos, luzes fortes, entre outros. O tratamento deste sintoma deve
ser realizado com revisOes de terapéutica prescrita até chegar ao ajuste mais eficaz,
tentando encontrar a causa do mesmo, ndo descartando a possibilidade de estar
relacionada com uma infeccdo (principalmente do tracto respiratdrio ou urinério) ou no

caso de septicemia. Por outro lado deve ser avaliada a dor, uma vez que, a crianga com
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dor encontrar-se-a4 mais agitada e irritdvel. Assim, controlando a dor controla-se o

sintoma de agitacdo, sem ser necessaria terapéutica extra.

Distarbios de Sono

Tal como noutros sintomas, de acordo com Carter & Levetown (2004) os
disturbios de sono sdo de origem multifactorial e sdo mais habituais em criangas com

alteracdes neurologicas.

Segundo as mesmas autoras, as melhores estratégias de contornar este sintoma,

prendem-se com:

e Gestdo da Medicacdo, tendo em conta que deve ser ajustada ao logo do dia e
que se necessario deve-se recorrer a terapéutica sedativa;
e Reforgar a diferenga entre o dia e noite;

e Utilizar terapéutica nova, que beneficie o restabelecimento do ciclo de sono.

Perturbacoes Gastrointestinais

A dor e as perturbacdes gastrointestinais, segundo Cater & Levetown (2004) séo
o0s sintomas mais comuns em cuidados paliativos pediatricos. Dentro deste sintoma, as
situacbes mais frequentes sdo as nauseas e 0s vOmitos, a obstrucdo, a obstrucdo
intestinal irreversivel e a diarreia, estas situacbes podem ser reversiveis ou irreversiveis
e podem estar relacionadas com a terapéutica administrada ou com a patologia do

cliente.

A Abordagem nesta situacdo, prende-se com a utilizacdo de medidas
farmacoldgicas, posicionamentos e técnicas adequadas a cada situagdo, que controlem a

ocorréncia destes sintomas.
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AlteracOes Respiratérias

As principais alteracfes respiratorias, segundo Cater & Levetown (2004),
prendem-se com a ocorréncia de dispneia, tosse e dificuldade em expelir as secrecoes
eficazmente. O controlo deste sintoma pode passar por melhorar o fluxo de ar da
enfermaria, evitando a saturacdo do ar (ou seja, evitar que se juntem muitas pessoas na
enfermaria), administracdo de terapéutica e ainda colocar oxigénio ao cliente de forma a

reduzir a sensacdo de sufocamento eminente.

Alteracoes Urinarias

A diminuicdo da producdo de urina e consequentemente as alteracfes renais,
podem conduzir a faléncia renal, podendo estas estarem relacionadas, segundo Cater &
Levetown (2004), com o natural desenvolvimento da patologia. No entanto, a
administracdo de opiaceos e anticolinérgicos contribuem para a retencdo urinéria, facto

que deve ser vigiado e contornado de forma a evitar a mesma.

Quando existem altera¢Bes urinarias a normalmente ocorre dor, por essa razao
deve dar-se especial importancia a estas situacdes, evitando a dor e o desconforto dos

clientes.

O controlo de sintomas é uma intervencdo, que deve ser adequada a cada cliente
e situacéo, especificamente. Os sintomas podem ser resultantes da patologia inicial do
cliente ou serem decorrentes dos efeitos secundarios dos farmacos administrados. No

entanto, devem ser controlados de forma mater a qualidade de vida do cliente.

1.2.5 Doenga Cronica

Como nos diz a defini¢do de cuidados paliativos, estes ndo se destinam apenas a

pessoas em condicdo terminal, mas também a clientes que apresentem uma doenca
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cronica. Segundo Potter & Perry (2006, p.11), “doenca é um estado em que o
funcionamento da pessoa, em termos fisicos, emocionais, intelectuais, sociais, de
desenvolvimento, ou espirituais, esta diminuido ou afectado” e segundo o mesmo autor
entende-se por doenga crénica, “uma patologia persistente, geralmente durante um
periodo superior a seis meses, que podem afectar a pessoa, ou seja, a pessoa pode
alternar periodos sem manifestacdes da doenca com periodos de recaida de saude,
podendo constituir uma ameaca a vida”. Assim, uma pessoa com doenca cronica pode

apresentar limitagdes, na realizacdo das suas actividades de vida diarias.

As actividades de vida didrias (AVDs), segundo Roper, Longa and Alison
(1995), fazem parte do modelo de vida, descrevendo o que significa “viver”. Assim
podemos dizer que as actividades de vida diarias contribuem colectivamente, para o
complexo processo da vida. As AVD séo constituidas por a Manutencdo de Ambiente
Seguro, Comunicacdo, Respiracdo, Alimentacdo, Eliminacdo, Higiene Pessoal e
Vestuario, Controlo da Temperatura Corporal, Mobilidade, Trabalho e Lazer, Expressdo

da Sexualidade, Sono e Morte.

Segundo o Ministério da Saude Portugués (2005), citando a OMS, “as doencas
cronicas de declaracéo néo obrigatdria, como as doencas cardiovasculares, diabetes,
obesidade, cancro e patologias respiratérias, representam cerca de cinquenta e nove
por cento do total de cinquenta e sete milhdes de mortes por ano, e quarenta e seis por

cento do numero total de doencas.”

O aumento das doencgas cronicas em paises desenvolvidos e em vias de
desenvolvimento deve-se, segundo o Ministério da Saude Portugués, citando a OMS,
“processos de industrializacdo, urbanismo, desenvolvimento econémico e globalizagédo
alimentar, que conduzem a alteracdes da dieta, aumento de héabitos sedentérios e

agravamento do consumo de tabaco”.
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1.2.6 Processo de Morrer

O processo de morrer consiste no trajecto percorrido pelo cliente até ao término
da vida. Por outras palavras, podemos dizer que os cuidados paliativos deveriam ser
parte integrante deste processo, uma vez que o cliente deveria ser acompanhado durante
esta fase, com o objectivo de Ihe prestar cuidados de forma a proporcionar o melhor fim

de vida, possivel, ou seja, a atingir o bem-estar.

De acordo com Magalh&es (2009), nas sociedades tradicionais 0 processo de
morrer era encarado como um processo natural, no entanto nas sociedades modernas
com 0s avancos cientificos e biomédicos, 0 processo de morrer passa a ser visto como
algo que ndo é natural e a morte passa a ser encarada como um fracasso dos

profissionais de satde e da medicina.

O tabu da morte existe e, quando se fala em criangas, o abismo entre a realidade
e a sociedade ainda se torna maior, uma vez que, se cada pessoa encara com tanta
dificuldade a morte dos outros e a sua prépria morte, a morte de um filho ou de uma
qualquer crianca ainda é encarada com maior horror! No entanto, em vez de fugirmos
deste facto que é real, necessitamos criar condicbes para que estas criangas, que
necessitam de cuidados em fim de vida, tenham um processo digno de morrer. Como é
que isso é possivel? Prestando cuidados paliativos, ap6s formar profissionais com esse

fim.

As familias ndo estdo preparadas para a perda de um neonatal. No entanto, faz
parte dos cuidados paliativos durante o processo de morrer, preparar as familias para o
diagnostico e prognostico dessas criancas, bem como, alerta-las para a importancia de
aproveitar cada minuto. Discutir possibilidades e fornecer informagdo que ajude as
familias na tomada de decisdo, sdo atitudes adequadas a este processo, favorecendo a
integracdo da familia nos cuidados e permitindo a mesma desempenhar o seu papel (de

mée e/ou de pai).

Durante o processo de morrer do cliente, as familias devem ser preparadas para

0 desfecho e receber apoio da equipa multidisciplinar. Nesta altura, e caso 0s pais se
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encontrem receptivos, deve-se estimula-los a recolher alguns objectos e momentos
significativos (tais como fotografias, a escolha da roupa para o filho e proporcionar
momentos de familia a s0s) para que, desta forma, estejam criadas as condicbes

necessarias ao desenvolvimento de recordacdes e memdrias futuras.

1.2.7 Morte

Segundo Wainer (2003), A morte tem vindo a ser tratada como um momento
preciso no tempo, segundo a medicina Ocidental. No entanto, a defini¢cdo deste exacto
momento tem sido historicamente problematica. O que actualmente os clinicos definem
como morte € a cessacdo da actividade eléctrica no cérebro ou um estado “vegetativo”

persistente.

O conceito de Morte é sem duvida dificil de clarificar, no entanto pode-se dizer
que consiste num processo fisiologico reconhecido através de sinais, sendo o principal a
paragem cardio-respiratdria, mantida apds manobras de suporte basico ou avancado de

vida e durante um periodo de tempo.

De acordo com Frias (2003), durante a Idade Média a morte era vista como um
processo natural, com maior aceitacdo ndo sé por parte da pessoa com doenca terminal,
como da familia. As pessoas apenas apresentavam uma preocupacao, o facto de nao
conseguirem antever a data da morte. No entanto, as pessoas com doenca referenciavam
pressentir o fim de vida e nessa altura resguardavam-se no domicilio, rodeados pelos
familiares e entes queridos. Nesta época, existia uma maior familiaridade com a morte,
uma vez que todas as pessoas vivenciavam directamente com ela, no seio das suas

familias.

“Cada vez menos assistimos a uma morte familiar que contrasta com aquela
que tem vindo a predominar e que provoca medo, a ponto de nem ousarmos dizer-lhe o

nome.”

Frias (2003, p.4)
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Hoje em dia existe um maior afastamento das pessoas com a morte, uma vez que
raramente sdo confrontadas com alguém em situacdo de fim de vida, mesmo 0s
familiares nédo estdo presentes no acompanhamento da pessoa terminal. Assim, com este
afastamento da realidade as pessoas constroem medos e fantasias relativamente a esse
momento, tornando-se dificil superar esses medos quando expostas perante a realidade

da morte de alguém proximo ou da sua prépria morte.

Porque razdo as pessoas temem tanto a morte? Segundo Magalhdes (2009),
citando Pacheco (2002) “Onde eu estou, a morte ndo esta; e quando a morte esta 14, sou
eu que ja nao estou mais. Enquanto eu estou, a morte vira; e quando ela vem aqui e
agora, ja ndo ha ninguém”, o que este autor quer dizer é que a morte nunca anda lado a
lado com as pessoas, pelo menos ndo a sua propria morte, ou seja a pessoa ja pode ter

vivenciado em alguém mas encara sempre como um facto distante, de si proprio.

1.3 Cuidados Prestados as Familias

Quando as familias se preparam para 0 nascimento de uma crianca, idealizam o
seu filho, com a aparéncia mais préxima da mae ou do pai, como uma crianca saudavel,
como uma pessoa que vai ocupar um lugar na familia, que foi preparado previamente
pelos pais, no entanto durante a gravidez ou mesmo ap6s 0 nascimento, podem ser
confrontadas com o facto de a crianca néo ir de encontro ao que foi idealizado. Esta
confrontacdo ndo € passiva, a familia passa por periodos muito conturbados, podendo
mesmo rejeitar o filho. Ao longo de todo o processo (desde 0 momento em que a familia
toma consciéncia da realidade da crianca até ao seu fim de vida) deve existir um
acompanhamento de uma equipa multidisciplinar, que deve ser articulada entre o
hospital e o centro de salde, que pode passar pelo apoio de profissionais (como o
psicologo ou inevitavelmente pelos cuidados de enfermagem prestados as familia a
todos os niveis) que se tornam de extrema importancia, uma vez que, S80 0S

profissionais mais proximos da realidade das criancas e das suas familias.

De acordo com Monterosso, Kristjanson & Phillips (2007), ndo se pode ignorar

o facto de que o apoio prestado as familias deve mesmo incluir toda a familia nuclear,
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pais ou elementos significativos e irmdos da crianca doente, uma vez que € sabido que
0s pais reconhecem que os irmdos de criancas doentes sdo frequentemente afectados
emocionalmente. Apesar de os pais encorajarem os filhos saudaveis a viver uma vida
tdo normal quanto possivel, o facto dos irmdos se encontrarem doentes e 0s pais
disponibilizarem mais tempo para as necessidades destes ultimos, a situagdo vivenciada

afecta os filhos saudaveis.

Segundo, Lisle-Poter & Podruchny (2009) os enfermeiros apresentam
competéncias teoricas adquiridas durante a formacdo académica, que permitem ajudar
os pais e familia a superarem a perda. Por essa razao podemos dizer que os profissionais
de enfermagem tém as bases para actuar directamente junto das familias, melhorando a
sua condi¢do, no momento de perda e durante todo o processo de aceita¢do do estado da
crianca. Todavia, segundo o0 mesmo artigo, sabe-se também que a maioria dos
enfermeiros ainda ndo apresenta competéncias praticas suficientes para prestar cuidados
de suporte as familias e a eles préprios durante o processo de perda. O acompanhamento
da familia deve ser realizado até ao fim de vida do neonatal e prolongado pelo periodo

de luto, onde os familiares mais se vao sentir sozinhos e enfraquecidos.

“A morte faz cessar uma vida, mas ndo os relacionamentos, que podem lutar na

mente do sobrevivente...”
Segundo Moreira (2001, p. 29) citando Robert Anderson.

Segundo Potter and Perry (2006, p.565), citando Farber et al (1999), “O luto é a
resposta emocional e comportamental a perda. Manifesta-se de diversas formas, que
sdo Unicas para o individuo e baseia-se nas experiéncias pessoais, expectativas

culturais e crengas espirituais”.

Deste modo, percebemos que o acompanhamento das familias deve ser
individual, de acordo com as suas caracteristicas pessoais e 0 grupo social que integram,
sendo prolongado até as familias transitarem a fase do luto. O modo de Nojo, que
consiste no processo de luto, que cada pessoa adopta ndo é linear, ou seja ndo segue
etapas sequenciais que possam ser previstas. No entanto existem tedricos que defendem

que o processo de ultrapassar o luto segue determinadas etapas.
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Segundo Potter and Perry (2006), existem trés autores que diferenciam o

processo de luto em etapas distintas.

O autor é Kiibler -Ross, considera cinco fases do morrer, orientadas em funcao
dos comportamentos das pessoas. Sa0 essas etapas a Recusa, em que a pessoa se rejeita
e ndo quer acreditar que ocorreu a perda. Na fase posterior surge a Raiva, em que a
pessoa continua a resistir em aceitar a perda e pode direccionar esse sentimento de
raiva, contra si ou contra os outros. Na Negociacdo a pessoa tenta adiar a consciéncia da
realidade e tenta, por todos 0s meios que se apresentam disponiveis, evitar a perda.
Quando a pessoa entende o impacto e a importancia da perda, entra na fase de
Depressao, isolando-se pois sente que ninguém a compreendera verdadeiramente. Por
Gltimo, quando a pessoa comeca a olhar para o futuro e a formular novos objectivos,

atinge a fase da Aceitacéo.

Bowlby, apresenta-nos quatro etapas do processo de luto, que ndo séo estanques,
ou seja, a pessoa enlutada pode avangar ou recuar nas fases, ndo seguindo uma ordem
previamente definida. A fase de Entorpecimento, corresponde ao periodo em que a
pessoa descreve o acontecimento como algo “irreal” e pode durar horas ou semanas. Na
fase de Saudade e Procura, a pessoa apresenta periodos de angustia e desespero por
sentir falta da pessoa que perdeu, é uma fase com a caracteristica de ser muito emotiva e
com a duracdo de meses ou anos. Quando a pessoa comeca a examinar em que
circunstancias se deu a perda e porque razao ocorreu, entra na fase de Desorganizacao e
Desespero, podendo ocorrer comportamentos de raiva direccionados a alguém, que
considera ser culpado da perda. Durante a fase de Reorganizagdo, a pessoa comega a
estabelecer novas relacdes e objectivos.

Segundo as quatro tarefas de luto de Worden, pretendem ajudar a pessoa a
superar o luto e requerem pelo menos um ano de “trabalho” do processo de luto.
Segundo Potter and Perry (2006, p.566), a primeira tarefa consiste em Aceitar a
realidade da perda, a segunda tarefa baseia-se em Trabalhar a dor, uma vez que “0s
individuos que negam ou excluem a dor, prolongam o luto”, a terceira tarefa diz-nos
que a pessoa deve Adaptar-se ao ambiente em que o falecido esta ausente e por ultimo a

quarta tarefa pretende-se que exista uma Transferéncia emocional da pessoa falecida e
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continuar a viver, ou seja, a pessoa encontra forma de encarar o futuro, superando a

perda.

1.4 Experiencia do Enfermeiro com os Cuidados Paliativos e o Luto do
Neonatal

O lidar com o luto é uma situacdo por vezes complicada, mas para a qual o0s
Enfermeiros devem se encontrar preparados. Por conseguinte, a dificuldade de lidar
com o luto de neonatais, pode estar relacionada com o facto de existir uma identificacdo
pessoal com o caso ou com as familias. Se ndo vejamos, os enfermeiros ocupam outros
papéis sociais para além do profissional (o de pais, 0 de irmédos, o de primos, o de
padrinhos, entre outros) e depararem-se com uma crianca em fase terminal pode
despoletar neles uma reavaliacdo da sua posi¢do familiar, relacionando a situacao vivida
por essa crianca a qualquer uma das relacbes que desempenham externamente a

profissional.

Quando o Enfermeiro cuida de criangas com doenca de prognostico limitado, ou
das familias no processo de luto deve avaliar o seu proprio bem-estar emocional,
garantido que este se encontra equilibrado para ultrapassar a situacdo e fornecer os
cuidados de que o cliente e/ou familia necessitam. De acordo com Potter & Perry (2006,
p. 571), “A auto-reflexdo, que é uma parte da reflexdo critica, torna-se numa
ferramenta preciosa para saber se a sua tristeza pessoal esta relacionada com o cuidar

de um utente ou com experiencias pessoais passadas, nao resolvidas.”

Entende-se que 0s sentimentos pessoais dos enfermeiros colidam com as
situagcOes experienciadas na sua vida profissional, no entanto devem ser avaliadas as
prioridades, que no caso sdo a prestacdo de cuidados paliativos aos neonatais e as suas
familias para estes superarem esta situacdo de crise nas suas vidas. Assim a auto-
avaliacdo do enfermeiro é de extrema importancia, uma vez que possibilita ao mesmo,
reconhecer se se encontra em condi¢fes emocionais, para dar continuidade aos
cuidados. Caso verifique que nao se encontra capaz, deve reconhecer perante os colegas

e pedir que o substituam. Como referido por Potter & Perry (2006, p.571), “Parte de se
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ser um profissional é conhecer quando se deve afastar de uma situacao e cuidar de si

proprio”.
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2. DECISOES METODOLOGICAS

A metodologia consiste na estratégia, utilizada pelo investigador para dar
resposta as questdes de investigacdo, que pretende ver esclarecidas. “O investigador
determina os métodos que utilizara para obter as respostas as questdes de investigacéo

colocadas”
Fortin (1999, p.40)

Deste modo, neste capitulo é apresentado o meio onde o estudo foi
desenvolvido, o tipo de estudo, a populacdo e a amostra definida, o instrumento e
método de colheita de dados, bem como a método de andlise de dados e as
consideragdes eticas implicitas, na realizag&o deste estudo.

2.1 Meio

“Os estudos conduzidos fora dos laboratorios, tomam o nome de estudos em
meio natural (...). O investigador define o meio onde o estudo seré conduzido e justifica
a sua escolha. (...) E necessdario assegurar-se que o meio é acessivel e obter a

colaboracéo e autorizacGes necessarias.”
Fortin (1999, p. 132)

Assim, 0 meio deste estudo é constituido por duas instituicbes hospitalares, da
area de Lisboa, mais especificamente as unidades de cuidados intensivos neonatais, das
mesmas instituicdes, onde segundo a disponibilidade estabelecida previamente pelas

chefes dos servicos, foram recolhidos os dados.

A escolha deste meio, prende-se com o facto dos enfermeiros que prestam
cuidados nestas unidades, estarem mais proximos da realidade dos cuidados paliativos
neonatais e apresentarem disponibilidade em participar no estudo, sem interferir na

rotina dos servicos.
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Ao se pensar em cuidados paliativos neonatais, surgem as unidades de cuidados
intensivos como sendo o local onde se acolhem estas criangas, em situacdo decorrente

de doenca cronica limitante ou com progndstico reservado.

Foram enviadas autorizacdes, para as direcgfes de enfermagem dos hospitais em
estudo, que foram avaliadas e respondidas de forma afirmativa a realizacdo do estudo.
Posteriormente, foi estabelecido contacto com a excelentissima senhora Enfermeira
Chefe de cada unidade, de forma a marcar as entrevistas com as enfermeiras
interessadas a participar no estudo e que preenchiam os requisitos necessarios, sem

comprometer a dindmica do servigo, em causa.

2.2 Tipo de estudo

De uma forma simples pode-se dizer que uma investigacdo cientifica consiste
num processo metddico, que permite a obtencdo de respostas para uma problematica
definida pelos investigadores, que procuram consolidar ou adquirir novos

conhecimentos na area.

Segundo Burns e Grove (1993), citado por Fortin (1999) a investigacédo
cientifica define-se como: “ um processo sistematico, efectuado com o objectivo de
validar conhecimentos ja estabelecidos e de produzir outros novos que vao, de forma

directa ou indirecta, influenciar a pratica.”

Este estudo pretende dar resposta as seguintes questdes de investigacéo:

o O que significa para os enfermeiros prestarem cuidados paliativos
neonatais?
o Quais as competéncias fundamentais para cuidar em situacdo de cuidados

paliativos neonatais?

o Que estratégias de Coping utilizam os enfermeiros, para superar a perda?

Deste modo, optou-se por realizar um estudo de caracter qualitativo, com vista a

responder as questdes, anteriormente mencionadas e, dando a conhecer a tematica de
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forma mais aprofundada, explorando a realidade vivenciada diariamente pelos

enfermeiros.

Segundo Streubert & Carpenter (1999), o paradigma qualitativo baseia-se em
seis importantes caracteristicas de investigacdo, sdo elas: uma crenga em madltiplas
realidades, que necessitam ser percebidas para facilitar a compreensdo do fenémeno em
estudo, permite uma maior fidelidade relativamente ao ponto de vista do cliente, este
tipo de pesquisa diminui a ocorréncia de desfiguracdo do contexto, do fenbmeno em
estudo, existe um reconhecimento da participacdo do investigador no processo de
investigagdo e por ultimo possibilita uma descrigdo e compreensdo mais intensiva, do
fendmeno, sendo possivel incluir comentarios dos participantes, na analise de

resultados.

Os objectivos, da realizacdo deste trabalho de investigagdo contemplam:

o Conhecer o significado que os enfermeiros atribuem ao cuidar de
clientes neonatais em situacdo decorrente de uma doenca incuravel e/ou grave e

com prognéstico limitado;

o Identificar quais as competéncias necessarias, dos enfermeiros, para

prestarem cuidados paliativos neonatais;

o Conhecer quais as estratégias de Coping, utilizadas pelos mesmos.

2.3 Populagédo e Amostra

“Uma populacédo é uma coleccdo de elementos ou de sujeitos que partilham

caracteristicas comuns, definidas por um conjunto de critérios.”
Fortin (1999, p. 202)

De acordo com Fortin (1999), pode se distinguir populacdo alvo de populacéo

acessivel. Deste modo, de acordo com Fortin (1999, p. 202), “a populacédo alvo é
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constituida pelos elementos que satisfazem os critérios de selec¢do definidos
antecipadamente e para os quais o investigador deseja fazer generaliza¢Ges” ¢ “a
populacdo acessivel, que deve ser representativa da populacéo alvo, é constituida pela

por¢ao da populacéo alvo que é acessivel ao investigador™.

Entende-se por populagéo alvo todos os enfermeiros que prestam cuidados em

unidades de cuidados intensivos neonatais, dos hospitais em estudo.

De acordo com Fortin (1999, p. 202), “a amostra € um sub-conjunto de uma
populacdo ou de um grupo de sujeitos que fazem parte de uma mesma populagado. (...)
Deve ser representativa da populacéo visada, isto é, as caracteristicas da populacéo

devem estar presentes na amostra seleccionada”.

As amostras podem ser ndo probabilisticas, quando os elementos seleccionados
para a amostra ndo apresentam a mesma probabilidade de ser seleccionados ou
probabilisticas, quando a seleccdo da amostra ocorre de forma aleat6ria e onde todos 0s

individuos da populagéo apresentam a mesma probabilidade de ser seleccionados.

O método de amostragem utilizado neste estudo € a amostragem ndéo
probabilistica Intencional, neste método as pessoas sdo seleccionadas para fazer parte
do estudo, tendo em conta critérios previamente definidos pelo investigador. Assim, a
amostra estipulada para este estudo € constituida por seis enfermeiros que apresentem
0s seguintes critérios de elegibilidade, apresentem pelo menos cinco anos de experiéncia
profissional e no minimo um ano de experiéncia na unidade de cuidados intensivos
neonatais, deste modo é possivel recolher um maior nimero e variedade de vivéncias

para o estudo.

2.4 Instrumento e Método de Colheita de Dados

O instrumento de colheita de dados € seleccionado segundo as necessidades de
resposta ao problema e aos objectivos do estudo, que foram delimitados pelo
investigador. Assim, a entrevista semi-estruturada foi o instrumento de colheita de

dados mais adequado para obter a riqueza de informagéo, pretendida. Segundo Streubert
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& Carpenter (1999), este tipo de entrevista € caracterizado por questdes abertas, que
permitem ao participante descrever livremente o que sentem ou pensam. No entanto,
para a realizacdo deste estudo, foi realizado um pré-teste, em que se aplicou uma
entrevista, a uma pessoa da amostra e posteriormente foi validada a transcricdo, da

mesma, sendo esta validada favoravelmente ao decorrer do estudo.

As entrevistas foram realizadas segundo um guido (Apéndice 3), com vista a
aquisicdo dos dados necessarios para o estudo, sendo estas audio gravadas, de modo a

facilitar o processo. Assim a entrevista apresenta as seguintes questdes:

o Que significado atribui aos seus cuidados, quando cuida de recém-
nascidos em situacdo decorrente de uma doencga incurdvel e/ou grave, e com

prognostico limitado?

o Que competéncias sente como essenciais para prestar cuidados a crianga

e familia nestas situacdes?

o Que estratégias de Coping utiliza para ultrapassar as possiveis

adversidades ao prestar de cuidados paliativos neonatais?

A anélise dos dados recolhidos apds a realizagdo das entrevistas, foi efectuada
segundo 0 método de anélise de contetdo, que se utiliza na abordagem qualitativa,
com estudo de caracter descritivo e exploratorio, com vista a agrupar as ideias passadas

pelos participantes em categorias, que permitiu tirar conclusdes para o estudo.

2.5 Previsdo do Tratamento e da Anélise dos Dados

Posteriormente a recolha de dados, estes foram tratados, analisados e

codificados, recorrendo a analise de contetdo, segundo Bardin.

Citando Bardin (2004, p. 107), “a analise de conteudo é utilizada como um
instrumento de diagndstico, de modo a que se possam levar a cabo inferéncias
especificas ou interpretacdes causais sobre um dado aspecto da orientacdo

comportamental do locutor”.
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Esta forma de tratar os dados é intuitiva e flexivel, dando liberdade ao autor de
exprimir uma opinido pessoal valida, sobre as categorias obtidas, segundo a pesquisa

bibliografica efectuada, anteriormente.

Segundo Vala (1986), citando Berelson (1952) que “definiu a analise de
conteldo como uma técnica de investigacdo que permite a descricdo objectiva,

sistematica e quantitativa do contelido manifesto da comunicagao™.

De acordo com Bardin (2004), a analise de contetdo tem como objectivo central
a formulacéo de categorias. Isto €, os dados sdo analisados, reduzidos e classificados de
forma a obter-se apenas uma categoria que agrupe varias informacoes, retiradas das

entrevistas.

As categorias sao definidas por Bardin (2004, p. 111) como “ (...) rubricas ou
classes, que renem um grupo de elementos (unidades de registo sobre um titulo
genérico, agrupamento esse efectuado em razdo dos caracteres comuns destes

elementos)”.

Citando Vala (1986, p. 110), “A classificacdo, a categorizagdo, € uma tarefa que
realizamos quotidianamente com vista a reduzir a complexidade do meio ambiente,
estabiliza-lo, identifica-lo, ordena-lo ou atribuir-lhe sentido”. Deste modo, a
categorizacdo ajuda a reduzir os dados e, a0 mesmo tempo, a conservar a informacéo

indispensavel.

O autor apo6s formular as categorias, deve procurar assegurar-se da sua
exaustividade e exclusividade, ou seja, deve sujeitar as mesmas a um teste de validade e
fidelidade, segundo Bardin (2004).

A analise de conteudo, segundo Vala (1986, p.114) “pressupde a definicao de
trés tipos de unidades: unidade de registo, unidade de contexto, unidade de
enumeracdo”. Assim, as unidades de registo sdo segmentos que o autor selecciona das
entrevistas, de forma a dar resposta aos objectivos do estudo. As unidades de contexto

consistem na andlise, que o autor realiza das unidades de registo, que anteriormente
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agrupou por tematicas. Por ultimo, as unidades de enumeragdo prendem-se com a

quantidade de unidades de registo identificadas, sobre a mesma tematica.

Neste estudo, os resultados foram interpretados por a investigadora e revistos
por uma segunda pessoa, de forma a garantir que ndo ocorre 0 enviesamento de

resultados e a maximizar o niUmero de visoes sobre o fendmeno.

De acordo com Vala (1989, p.117), “a fidelidade da codificacdo reveste
algumas dificuldades particulares no caso da analise de conteddo”, uma vez que a

analise dos resultados obtidos pode ser susceptivel de enumeras interpretacdes.

Por fim, os resultados permitem colocar em evidéncia uma possivel resposta
para as questfes de investigacdo, dando resposta aos objectivos formulados para o

presente estudo.

2.6 Consideracdes Eticas

“A ética é o conjunto de permissdes e de interdigdes que tém um enorme valor

na vida dos individuos e em que estes se inspiram para guiar a sua conduta”
Fortin (1999, p. 114)

De acordo com Fortin (1999), a ética regesse por direitos fundamentais das
pessoas, que deve ser tidos em conta durante um processo de investigacédo, séo eles o
direito & autodeterminacdo, o direito & intimidade, o direito ao anonimato e a
confidencialidade, o direito a proteccdo contra o desconforto e o prejuizo e o direito a
um tratamento justo e leal. Durante o desenvolvimento do estudo o investigador deve
avaliar sempre a relacdo risco/beneficio para o participante, ou seja deve ter em conta se
0 processo decorrente da investigacdo trds beneficios para o participante ou se por
alguma razdo o coloca em risco, sendo que se deve discutir com o participante se este
considera que corre riscos e elucidar o participante que a qualquer momento podera

abandonar o estudo.
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De forma a garantir que eram compridos os principios éticos, na fase inicial
deste estudo, foi realizado um projecto de investigacdo sobre a tematica, que foi
corrigido e resumido, possibilitando a autora redigir as cartas de autorizacdo (Apéndice
2), para a realizagdo do presente estudo, nas unidades de cuidados intensivos,
predefinidas.

Segundo Streubert & Carpenter (1999), a elaboracgéo do instrumento de colheita
de dados, deve ter em conta os principios éticos, como todos 0S outros processos
decorrentes da investigacdo, devem garantir que os dados fornecidos ndo revelaram a

entidade do participante.

O instrumento de colheita de dados, que se encontra em apéndice (Apéndice 3),
foi enviado previamente para as instituicdes hospitalares, de forma a estas tomarem
conhecimento do mesmo e aprovarem a sua utilizacdo. Anteriormente, a utilizacdo do
instrumento de dados, foi realizado um pré-teste, entenda-se foi realizada uma
entrevista, a um elemento da amostra e posteriormente foi validada a informagéo,

transcrita pelo investigador.

De acordo com Fortin (1999), a melhor forma de garantir que o participante
colaboram de livre e espontanea vontade, sem serem alvo de coacdes e respondendo
apenas aquilo que ndo va contra os seus principios, bem como garantindo que a pessoa
se encontra informada sobre o estudo, a utilizagdo dos dados, os seus direitos e deveres
é através do consentimento informado e esclarecido. Este documento, encontra-se em
apéndices, e deve ser fornecido aos participantes antes de se iniciarem as entrevistas,
com vista a obter-se uma autorizacdo para a utilizacdo dos dados, esclarecer e informar

0 entrevistado.

As pessoas que participaram no estudo, foram informadas e esclarecidas sobre as
caracteristicas do mesmo, ou seja, o tipo de estudo, a finalidade e os objectivos do
mesmo. Foi ainda clarificado, que a participacdo era voluntaria e que poderiam desistir
a qualquer momento, sem qualquer implicacdo ou dano, por essa razdo. Sempre que 0S

intervenientes solicitaram alguma informacdo sobre o estudo, esta foi fornecida.
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Posteriormente, solicitou-se aos intervenientes que assinassem 0 consentimento

informado e esclarecido. (Apéndice 1)

A anélise riscos/beneficios de um estudo consiste em tomar consideracdo de
todos os beneficios e todos os riscos que dai poderdo resultar. Alguns dos beneficios
potenciais para 0 sujeito, decorrentes deste estudo, consistem na aquisicdo de
conhecimentos num dominio ainda com pouca visibilidade em Portugal; na necessidade
de investigacdo e investimento nesta area, em fornecer dados que despertem para as
necessidades dos profissionais de Enfermagem na prestacdo de cuidados paliativos e
conhecer competéncias nos enfermeiros para a prestacao destes cuidados.

Os riscos que podem estar associados a participacdo numa investigacdo sdo: a
ansiedade e stress psicologico face ao desconhecido, aos tipos de questes colocadas, a
intromissdo na vida privada, fazer os participantes reviver histérias que acarretam uma

carga emocional e a perda de tempo.

Os dados da entrevista serdo usados somente para fins cientificos e destruidos
pelas investigadoras apds o estudo. Aquando do tratamento dos dados, estes serdo
codificados mantendo assim o anonimato. Os resultados do estudo poderdo ser

consultados sempre que solicitados pelos participantes.
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3. APRESENTACAO DOS DADOS E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Os resultados segundo Fontin (1999, p. 374), consistem nas “informacdes
provenientes da analise dos dados obtidos a partir de questdes de investigacdo ou de
hipdteses” e, segundo o mesmo autor (p. 328) “apresentar os resultados consiste em
acompanhar o texto narrativo de quadros e figuras que ilustram os principais

resultados obtidos.”.

O investigador, segundo Fortin (1999, p.343) “discute os principais resultados
da investigacdo em funcdo do problema de investigacao, das questdes ou das hipoteses,
estabelece comparacdes entre os resultados deste estudo e dos de outros trabalhos de

investigacdo” que abordem a mesma tematica.

Nesta etapa, o investigador necessita eduzir conclusdes dos resultados obtidos,
servindo-se da teoria existente, de trabalhos de investigacdo e da prépria pratica

profissional.

A andlise de contetdo foi seleccionada pela autora, por ser um método mais
facilitador e sistematico para realizar a analise dos dados, de forma a obter as respostas

a que este estudo se propds dar.

Neste capitulo, sdo apresentadas as categorias, as subcategorias e as unidades de
contexto obtidos, a partir da analise integral das entrevistas (Apéndice3) e,
posteriormente estes dados sdo discutidos, possibilitando um maior e melhor

entendimento, sobre a tematica.

Seré discutida cada categoria individualmente, em subcapitulos, tendo em conta
a pesquisa bibliografica, as citacdes dos entrevistados, trabalhos de investigacdo

anteriores e a experiencia profissional.

No que diz respeito aos resultados, foram obtidas cinco categorias que foram

auferidas a partir de dezasseis subcategorias, que irdo ser abordadas individualmente em
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cada subcapitulo, obtendo uma possivel resposta a questdo de investigacdo colocada

inicialmente e aos objectivos da investigacéo.

" Categorias |

Promocdao de CEMIAE
S-S5 Controlo da Dor
Apoio a Familia
Acompanhament Envolvimento Familiar
0 aa Familia Acompanhamento Espiritual
Promover Recordagdes
Viséo sobre Cuidados Paliativos
Cuidados
Paliativos Percepgdes dos Enfermeiros sobre Cuidados

Paliativos

Competéncias Socio-Afectivas, Relacionais e

A Etico-Morais
Competéncias

4185 (B FTRI0s Competéncias Técnicas ou de Dominio

Psicomotor

Factores pessoais que condicionam o luto dos

Enfermeiros

Processo de Luto

_ Aceitacéo e Forma de Encarar a Morte Neonatal
dos Enfermeiros

Estratégias de Coping

Necessidades Identificadas pelos Enfermeiros para
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superarem a perda

Dificuldades dos Enfermeiros em Superar a Perda

Quadro 1 - Sintese das Categorias e Subcategorias emergentes da investigagao.

3.1 Categoria: Promogéo de Bem-Estar

De acordo com Potter (2006, p. 1057) bem-estar ¢ um estado em que “0
individuo evolui para um maior nivel funcional, atingindo um equilibrio entre o meio

interno e externo”.

A procura de bem-estar é uma constante da vida, no entanto quando existe uma
limitacdo de salde, entenda-se doenca, este bem-estar fica abalado. Nestas ocasides, a
intervencdo de enfermagem é fundamental, pois é necessario voltar a encontrar o

equilibrio e devolve-lo a estas pessoas.

Ao focar criancas com doenca cronica limitante ou doenca grave com
progndstico limitado, deve-se ter em consideracdo a qualidade de vida destas, ou seja,
dar as melhores condic¢des de vida, até onde é possivel de forma a promover o bem-
estar. Assim, independentemente do tempo de vida que esta crianga possua, espera-se e
faz-se com que este seja 0 melhor possivel. Para isso, pode-se actuar, diminuindo as
dores, diminuindo os estimulos externos e mantendo o conforto, dentre inimeros

procedimentos, que podem ser realizados.

A categoria Promocéo de Bem-Estar emergiu de duas subcategorias, o Conforto
e o Controlo da Dor.

‘ Categoria: Promocao de Bem-Estar

Subcategoria Unidades de Contexto

e  Proporcionar bem-estar;

Conforto
e Controlar o ambiente externo e
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interno;

e Avaliar sinais de desconforto.

e Avaliar a dor;

e Reduzir a dor;

Controlo da Dor e Recorrer a medidas Farmacoldgicas;

e Recorrer a medidas nao

farmacologicas.

Quadro 2 - Subcategorias “Conforto” e “Controlo da Dor”.

O conceito de Promocgdo de Bem-Estar, estd intimamente ligado com a
Qualidade de Vida do cliente, uma vez que segundo o Nuffield Council on Bioethics
(2006, p. 43) o conceito de qualidade de vida se refere ao “bem-estar emocional, social
e fisico” tendo em conta que a pessoa mantém a ‘“capacidade de executar as suas
actividades de vida diaria, mediante o seu estadio de desenvolvimento e o seu papel na

sociedade”.

Da subcategoria Conforto, € referenciado pelos enfermeiros a necessidade de
Proporcionar Bem-Estar, de Controlar o Ambiente Externo e Interno e Avaliar os
Sinais de Desconforto como forma de atingir o conforto do neonatal. Os enfermeiros
atribuem grande importancia a esta categoria, uma vez que, a consideram fundamental
para o bem-estar do cliente, como nos faz referéncia, um participante do estudo 0s
cuidados paliativos sdo “Cuidados que gquanto a mim tem como um grande objectivo o

conforto, (...) do bebe” g1 1),

De acordo com Potter (2006, p. 790), “o conforto € um conceito basilar na

enfermagem” uma vez que o principal objectivo dos cuidados prestados a qualquer
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cliente é a promogdo do conforto. O conceito de conforto é algo dindmico e Unico, para
cada cliente, sendo que segundo o mesmo autor, este relaciona ‘“caracteristicas

fisiologicas, socioculturais, espirituais, psicoldgicas e ambientais”.

Para que o neonatal se encontre confortvel os enfermeiros prestam cuidados
que favorecem o conforto maximo, destes pode-se destacar alguns, segundo o que 0s
participantes relatam “O conforto (...) tem a ver com o posicionamento, tem a ver com o
controle do ambiente, portanto relativamente a luz, ao ruido... tem a ver depois com
outros aspectos claro, relacionados com a alimentacdo, tem a ver com uma coisa que é
minimizar, (...) tudo o que sejam agentes stressores e que provocam a dor.” E1s), “Ter
mais cuidado em relacdo a manipulacdo, principalmente, evitar... (...) manobras e
técnicas que possam deixa-los desconfortdveis, ou provocar dor... Tentamos ndo ser
tdo rotineiros (...) na nossa prestag¢do de cuidados.” g33). Assim, percebe-se que 0S
enfermeiros se encontram despertos para as necessidades dos clientes, de forma a
manter uma harmonia na prestacdo de cuidados, ou seja, estes tem a percepcéo de que

ndo devem destabilizar o equilibrio do cliente, se ndo for estritamente necessario.

Segundo Carter & Levetown (2004), conferir tranquilidade, com um ambiente
calmo, sem agentes que provoquem stress no cliente, reduz o nivel de agitacdo e
irritabilidade, principais sintomas que se tenta controlar, de formar a manter o bem-estar

do neonatal.

Da subcategoria Controlo da Dor, os enfermeiros inquiridos referem a
necessidade de Avaliar a dor, Reduzir a Dor, Recorrer a Medidas Farmacoldgicas e

Recorrer a Medidas N&o Farmacoldgicas, como forma de controlar a dor.

A definicdo de dor, de acordo com Coniam & Diamond (2001), citando a
International Association for the Study of Pain consiste numa “experiéncia sensitiva e
emocional desagradavel associada a lesdo tecidular potencial ou real ou descrita em
termos dessa lesdo”. Desta definicdo, podemos perceber que a dor é uma percepgio
pessoal e instintiva, por isso ndo é facil controla-la, nos neonatais a nocdo de dor €

diferente, uma vez que ndo existem percepcdes anteriores, no entanto a estimulacao
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dolorosa existem e deve ser controlada. A dor depende ainda da componente emocional.
No caso das criancas é facilmente percepcionada, quando estas se encontram
desconfortaveis (seja com frio, calor ou irritavel devido a agentes stressores) apresenta
niveis de dor mais elevada. Ainda segundo a definicdo, a dor resulta do instinto pessoal

da existéncia de lesdo. Contudo, nem sempre existe uma lesao real.

A avaliacdo da dor é uma competéncia do enfermeiro, que deve ser realizada
segundo a Ordem dos Enfermeiros — Conselho de Enfermagem (2008), de forma a
controlar a dor. A escolha do instrumento de avaliacdo da dor adequado ao cliente é
fundamental, para o sucesso da intervencdo e, deste modo, segundo 0 mesmo autor, 0
instrumento de avaliacdo da dor deve ter em conta o tipo de dor, a idade do cliente, a
situacdo clinica do mesmo, as propriedades psicométricas, a utilizacdo de critérios de
interpretacdo predefinidos, utilizacdo de uma sé escala na mesma unidade, a facilidade

de aplicacdo e os resultados de utilizagdo noutros locais.

A dor deve ser avaliada de forma sistemética e regular, desde o primeiro
contacto com o cliente, pelo menos uma vez por turno ou segundo os protocolos
estabelecidos pelos servicos, de acordo com a Ordem dos Enfermeiros — Conselho de
Enfermagem (2008).

Na avaliacdo da dor, de acordo com a Ordem dos Enfermeiros — Conselho de
Enfermagem (2008), deve-se favorecer a auto-avaliacdo da dor, no entanto, em criangas
pré-verbais esta necessita ser segundo hetero-avaliacdo. De acordo com Hummel;
Puchalski, Creech and Weiss (2004) a escala N-Pass (Anexo 2), constitui um precioso
instrumento na avaliacdo da dor, agitacdo e prostracdo de clientes neonatais, uma vez
que possibilita a obtencdo de dados mais objectivos e favorece a intervencéo adequada e

precoce.

Os enfermeiros inquiridos referem “Avaliamos a dor (...) temos uma escala que
preenchemos (...) vimos sempre se 0 bebe estd com faceis encrespado, se estad muito
agitado, se estd sempre carrancudo...” £47), assim percebe-se que avaliagéo da dor € ja

uma realidade, nos servico de cuidados intensivos neonatais.
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Apos a avaliagdo da dor, a equipa multidisciplinar deve discutir estratégias que
possibilitem o controlo ou reducdo da dor. Essas estratégias devem incluir técnicas
farmacologicas e ndo farmacoldgicas, como refere um inquirido que refere reduzir a dor
através de “Posicionamentos, com terapéutica, tento isolar o ruido, porque eu acho que
se tiver o ruido, ele sente muito mais a dor, estimulacdo minima e depois tentar ser o

mais meiga, possivel, na prestagéo dos cuidados, usar o toque, a voz, o0 tacto” ()

De acordo com a Ordem dos Enfermeiros — Conselho de Enfermagem (2008,
p.17), “o controlo da dor compreende as intervencdes destinadas a sua prevencao e
tratamento” e o enfermeiro deve ser a pessoa de referéncia na promogdo de cuidados

gue eliminei ou reduzam a dor.

O controlo da dor é um cuidado essencial aos cuidados paliativos, uma vez que o
controlo de sintomas € a base destes cuidados, assim como a promocao de qualidade de

vida que o cliente neonatal s6 podera atingir se se encontrar confortavel e sem dor.

3.2 Categoria: Acompanhamento da Familia

Esta categoria, denominada Acompanhamento da Familia e pretende
compreender melhor as necessidades das familias, isto é, os cuidados que devem ser

prestados a esta, quando tém uma crianca inserida em cuidados paliativos.

O conceito de familia é definido segundo Moreira (2001, p. 22) citando Andolfi,
como sendo “um sistema interactivo que supera e articula dentro dele os varios

componentes individuais”.

Quando estamos perante uma crianga com doenca crdnica limitante ou doenca
grave com prognostico limitado, os cuidados devem centrar-se no cliente e na familia,
uma vez que esta situacdo acarreta limitacdes para toda a familia e abala o equilibrio, da
mesma, como descreve Coutinho (2004, p.55), citando Fewell (1986) “a existéncia de

uma crianca, com necessidades especiais, no seio de uma familia, coloca exigéncias
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que podem dificultar a capacidade da mesma para funcionar eficazmente e torna-la

mais vulneravel”.

De acordo com Coutinho (2004), o facto destes clientes neonatais, serem
criangcas mais sonolentas, irritaveis, exibirem padrfes atipicos de sono e apresentarem
coordenacdo motora mais pobre, séo factores limitantes e retardam a interaccdo com 0s

pais, prejudicando a relagéo entre estes.

Esta categoria Acompanhamento da Familia, emergiu de quatro subcategorias
denominadas como Apoio a Familia, Envolvimento Familiar, Acompanhamento
Espiritual e Promover Recordagdes.

Categoria: Acompanhamento da Familia

Subcategoria Unidades de Contexto

e Auvaliacao da dinamica familiar;
e Avaliacdo das necessidades da
familia;
Apoio a Familia
e Apoio Psicoldgico;
e Apoio Emocional.

e Incluir a familias nas decisoes;

e Incentivar 0s pais a cuidarem dos

Envolvimento Familiar filhos;

e Promover a Funcéo Parental.

Acompanhamento Espiritual e Perceber as necessidades espirituais
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das familias;

e Providenciar um  acompanhante

espiritual;

e Preparacdo para a morte.

e Proporcionar momentos de
proximidade entre a familia e o cliente

neonatal;

Promover Recordacdes . .
e Propiciar a despedida;

e Favorecer a resolucgéo do luto.

Quadro 3 - Subcategorias “Apoio & Familia”, “Envolvimento Familiar”, “Acompanhamento Espiritual” ¢ “Promover
Recordagdes”.

A subcategoria Apoio a Familia baseia-se na Avalia¢do da Dinamica Familiar, a

Avaliacdo das Necessidades da Familia, o Apoio Psicologico e o Apoio Emocional.

Como nos refere, um enfermeiro participante no estudo, é necessario “Perceber
um bocadinho a dindamica... como é que vai ser e eventualmente até trazer outro
familiar, pessoas que venham apoiar.” gs.10. Compreender a organizagdo familiar é
fundamental para cuidar desta, conhecer as suas necessidades e actuar junto delas. Cada
familia reage de forma diferenciada perante a crise, existindo familias que se afastam
mais dos clientes, sendo necessario tempo e adaptacéo para que essas familias acolham

a crianca doente e, por outro lado, existem familias que querem ser incluidas em tudo.

Apoés a gravidez em que se idealiza o nascimento de uma crianga saudavel,
quando a familia se depara com a problematica de uma crianca com limitagdes,

experimenta inUmeros sentimentos, como revolta, medo, inseguranga... Nesta altura ¢é
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essencial o apoio psicolégico e emocional, permitindo que a familia se reorganize e se

reestruture para superar a crise.

O apoio proporcionado a familia, pode ser fornecido pelos profissionais, como
nos indica um dos participantes no estudo “Falo imenso com os pais, aconselho sempre
a eles procurarem um psic6logo” (24), ou por outro lado, esse apoio pode ser
proporcionado por outras familias, em situagdes idénticas, como nos refere outro
enfermeiro participante, “Tento que eles falem entre eles, os pais da unidade que estao
em situagoes também complicadas, ha coisas que eles verbalizam aos pais e que (...)

ndo verbalizam a nos...” E25).

Os enfermeiros fornecem apoio emocional, estdo presentes, realizam uma escuta
activa sobre a problematica da familia e acompanham todos os estadios de aceita¢do por
que esta passa, no entanto apesar de ser muito importante, as familias necessitam de
outro tipo de apoio e, devido a isso é necessario articular com a equipa multidisciplinar

e recomendar 0 acompanhamento psicoldgico, junto de outros profissionais.

A subcategoria Envolvimento Familiar imerge das seguintes unidades de
contextos Incluir a Familia nas Decisoes, Incentivar os Pais a Cuidarem dos Filhos e

Promover a Funcéo Parental.

Com o internamento da crianga, cria-se um distanciamento entre esta e a familia,
como forma de o reduzir deve-se envolver a familia nos cuidados prestados e no
processo terapéutico, como nos refere Guarda, Galvdo & Gongalves (2006, p. 458),
deve-se “envolver mais a familia na funcéo de cuidar e, simultaneamente, promover o

ajuste a situacdo e uma melhor adaptacao a perda”.

Incluir as familias nas decisdes é fundamental ao conceito de cuidados
paliativos, para tal as familias necessitam, segundo Guarda, Galvdo & Goncalves (2006,
p.458), de “uma informacéo adequada sobre o diagndstico e progndstico, o curso da
doenga, os efeitos da terapéuticos e os cuidados a prestar” sdo instrumentos
indispensaveis para diminuir “a ansiedade da familia/cuidador no percurso de uma

doenca que ndo podem controlar”. Esta realidade é abordada por inquirido, que
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menciona que “Um pai que estd mais informado é um a pai que tem muito mais
confianca em nos e que consegue com o tempo exprimir aquilo que lhe vai na alma,

para agente poder actuar.” gz6).

E essencial a equipa multidisciplinar se reunir, para discutir as medidas
terapéuticas mais adequadas ao cliente neonatal. A familia deve ser incluida na toma de
decis@es, caso esta mostre interesse em participar. Se a familia mostrar relutancia, em
participar nas decisdes € necessario perceber porqué e, tentar contornar essa
problematica, sem impor nada, como nos menciona um enfermeiro participante no
estudo “Envolver a familia, mas as vezes a familia nem sempre se quer envolver
naquele sentido, que agente gostaria, ou acharia que seria normal, as vezes as pessoas
afastam-se um bocadinho, as vezes o pai e a made afastam-se um bocadinho um do
outro, e acho que cabe-nos a nds, de acordo com a nossa experiencia, tentar
compreender 0 que é que as pessoas estdo a precisar naquele momento e ir um

bocadinho de encontro a isso e ndo impormo-rnos com determinadas atitudes.” (g6 9).

Os enfermeiros devem incentivar os pais a cuidarem dos filhos, uma vez que
iSso 0s aproxima e propicia a formacéo parental, bem como facilita o posterior processo
de luto, de acordo com Guarda, Galvao e Gongalves (2006, p. 455) “se for possivel, a
familia deve ser integrada na prestacdo de cuidados — higiene, alimentacéo,
tratamentos — como forma de reduzir a ansiedade face ao desconhecido”, e estabelecer
uma relacdo entre a familia e a crianca, promovendo a relacdo terapéutica entre a

mesma e a equipa multidisciplinar.

Ao se incentivar os pais a cuidarem dos filhos, esta-se a envolver a familia na
prestacdo de cuidados e deste modo a promover a funcdo parental. Entenda-se por
funcdo parental, o desenvolvimento do papel social e familiar de serem pais. Quando se
da o nascimento, os pais tomam consciéncia da realidade do novo papel social
desempenham, através da responsabilidade e do cuidar dos filhos. No entanto, quando a
crianca permanece internada esta realidade torna-se pouco explicita.

De acordo com Coutinho (2004), os pais devem possuir toda a informacéo

necessaria a tomada de decisdes e a aquisicdo de competéncias para cuidarem dos
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filhos, de forma a poderem exercer o seu poder paternal. Mesmo quando as criangas se
mantém internadas, deve existir uma responsabilidade parental e a promocdo da

prestacao de cuidados dos pais, de forma a promover o desempenho do papel destes.

Segundo a mesma autora, é necessaria formacdo para estes pais, aprenderem a
cuidar dos filhos de forma adequada e sem receios, apesar de em Portugal esta ndo ser

uma realidade com muita visibilidade.

A subcategoria Acompanhamento Espiritual imergiu das seguintes unidades de
contextos ldentificar as Necessidades Espirituais das Familias, Providenciar um

Acompanhamento Espiritual e Preparacéo para a Morte.

De acordo com Potter (2006), o conceito de espiritualidade é individual para
cada pessoa e conjuga conceitos como o de fé, esperanca, bem-estar e religido,
fornecendo a pessoa uma visdo sobre a vida e o valor dessa. O mesmo autor refere, que
a espiritualidade proporciona consolo e ajuda as pessoas a superarem periodos de crise

decorrentes nas suas vidas.

Como foi referido anteriormente, a espiritualidade proporciona consolo, por essa
razdo num momento de crise das familias, quando se encontram com uma crian¢a em
situacdo de cuidados paliativos neonatais, estas mostram necessidade de apoio
espiritual. Um inquirido menciona esta realidade, dizendo “Tentamos ter c& alguém, no
sentido espiritual para ajudar a apoiar, também favorecemos esse contacto, que as

pessoas venham ca, isso também ja tem acontecido e acho muito importante para os

pais.” (E6.12)-

Os enfermeiros devem tentar identificar as necessidades espirituais das familias
e providenciar acompanhamento espiritual, de forma a atribuir-lhe bem-estar espiritual,
para isso de acordo com Lisle-Poter & Podruchny (2009) deve-se questionar a familia
sobre as preferéncias religiosas, solicitar um guia espiritual segundo a preferéncia dos
pais ou permitir que estes tragam ao servi¢o alguém em quem confiem, para realizar

procedimentos religiosos como o baptismo.
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O apoio espiritual passa pelo acompanhamento da familia, de forma a esta
encarar o diagndstico e progndstico da crianca sem culpa, sendo que muitas vezes a
familia se sente culpada, pela situacdo e isso torna mais dificil o processo de aceitacdo
da realidade. Por outro lado, o0 apoio espiritual e esta aceitacdo de que se fala
anteriormente, sdo essenciais para a preparagéo da perda.

Ninguém esta preparado para perder um filho. Contudo, é necessario que estas

familias aceitem o diagnostico e progndstico, para enfrentarem o desfecho.

A subcategoria Promover Recordac¢des imergiu das seguintes unidades de
contextos Proporcionar Momentos de Proximidade entre a Familia e o Cliente

Neonatal, Propiciar a Despedida e Favorecer a Resolugéo do Luto.

De acordo com Lisle-Poter & Podruchny (2009), os enfermeiros devem ser
criativos e apoiar as familias a criarem de caixas de recordagdes, onde devem colocar

artigos que tenham feito parte do internamento da crianca.

Promover recordacOes, segundo Catlin & Carter (2002), passa por colocar um
nome a criancga, que os enfermeiros devem utilizar quando se referirem a esta, passa por
proporcionar momentos de maior proximidade entre a crianca e 0s pais e passa ainda,
por estabelecer que a familia destes clientes neonatais, em situacdo de cuidados

paliativos, possa permanecer junto dos mesmos sem horarios rigidos de visitas.

Lisle-Poter & Podruchny (2009) sugerem artigos que podem ser colocados na
caixa de recordacdes (Anexo 1), e focam a importancia de tirar fotografias, de forma a
manter a recordacdo da crianca. Indo de encontro a esta teoria, um participante no
estudo revela “Para mim é muito importante que os momentos sejam aproveitados ao
maximo, que se proporcione uma aproximacao fisica do bebe com os pais, estimular
para que se tirem fotografias, para haver recordacdes, porque isso é sempre importante

para as pessoas (...) resolverem o luto.” (s g).

As recordacGes ajudam as familias a ultrapassar a perda, mostrando a estas que
valeu a pena estar junto da crianca e que ela lhe proporcionou alegrias, assim pode-se
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dizer que as recordagdes ajudam a suavizar o luto, mostrando que nem tudo foi

sofrimento e angustia.

3.3 Categoria: Cuidados Paliativos

A temética dos cuidados paliativos pediatricos, comeca a ser uma realidade.
Todavia, ainda se encontra longe de dar resposta as necessidades e, sendo que ainda ndo
é vista de forma a englobar todos os clientes que sdo referidos na definicdo, ou seja
ainda se pensa nos cuidados paliativos apenas vocacionados para os clientes em fim de
vida, no entanto segundo a definicdo da OMS, citada por Barbosa e Neto (2006, p.19),
foi estabelecido que estes cuidados deve ser prestados a “doentes — e suas familias — que
enfrentam problemas decorrentes de uma doenca incurdvel e/ou grave e com

prognostico limitado”.

Desta categoria, emergiram duas subcategorias Viséo Sobre Cuidados Paliativos
e Percepcéao dos Enfermeiros Sobre Cuidados Paliativos.

‘ Categoria: Cuidados Paliativos

Subcategoria Unidades de Contexto

e Vertente de Cuidar Sem Curar;
e Promover Qualidade de Vida;
Visao Sobre Cuidados Paliativos

Reabilitacao;

e Cuidar da Familia.

Percepg6es dos Enfermeiros Sobre

Morte em Neonatologia;
Cuidados Paliativos
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Cuidar criangas em situacdo terminal;

Cuidar;

Gerir sentimentos;

Acompanhar os pais.

Quadro 4 - Subcategorias “Visdo sobre Cuidados Paliativos” e “Percepgdo dos Enfermeiros sobre Cuidados
Paliativos”.

A subcategoria Visdo Sobre Cuidados Paliativos adveio das unidades de
contexto Vertente de Cuidar Sem Curar, Promover Qualidade de Vida, Reabilitacdo e

Cuidar da Familia.

Nesta subcategoria, foi possivel percepcionar aquilo que os enfermeiros
entendem por cuidados paliativos, como nos faz referéncia, um dos inquiridos, “N&o
posso (...) neste caso concreto entender que vou curar esse doente, vou cuida-10.” s ),
aqui distingue-se o curar, do cuidar. Para curar, implica que uma pessoa apresente uma
patologia, que seja possivel ultrapassar com procedimentos terapéuticos, no entanto,
quando é realizado o diagnéstico que indica que o cliente apresenta uma patologia ou
limitacBes graves, para a qual a ciéncia médica ndo oferece resposta, para voltar a

encontrar-se saudavel, estamos perante cuidados paliativos.

Nos cuidados paliativos, o objectivo ndo se prende com extinguir a doenca, mas
sim com o proporcionar qualidade de vida ao cliente e familia, no entanto, nem sempre
é facil saber quando se passa de cuidados curativos para paliativos, deste modo, uma
forma de objectar esta problematica é utilizando protocolos nos servigos, que ajudem a

orientar a equipa de profissionais de saude.

Quando se esta perante um cliente, com doenca crénica limitante, sabe-se que
objectivo € cuidar deste e ndo de curar. No entanto, pode-se reabilitar este cliente.
Segundo Potter (2009), a reabilitacdo consiste no cuidar do cliente de maneira a que este

recupere, dentro do possivel algumas capacidades que se encontrem comprometidas.
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Em neonatologia, existem criancas com limitagcbes graves, que necessitam de

reabilitacdo de forma a terem qualidade de vida.

A subcategoria Percepcdo dos Enfermeiros Sobre Cuidados Paliativos ocorreu
das unidades de contexto Morte Neonatal, Cuidar de Criangas em Situagdo Terminal,
Cuidar, Gerir Sentimentos e Acompanhar os Pais.

A morte neonatal, segundo Carter & Levetown (2004), ocorre com a
percentagem mais elevada, da fase pediatrica. Conhecendo a incidéncia de mortalidade
durante esta fase, torna-se essencial falar em cuidados paliativos neonatais e formar
profissionais, capazes de dar resposta as necessidades de destes clientes, garantindo

assim uma melhor qualidade de vida destes e das suas familias.

O modo como os profissionais de enfermagem, percepcionam o0s cuidados
paliativos neonatais, depende das experiéncias pessoais, da forma como encaram a
morte e da identificacdo que fazem com as familias. Cuidar de criancas nestas situacdes,
ndo é um processo pacifico, uma vez que ao longo desse processo surgem dilemas,
identificacbes com a familia, que fazem despontar inimeros sentimentos, fazendo com
que o papel profissional se confunda com o papel pessoal. Assim, os enfermeiros
inquiridos referem-se a esta situacdo, deste modo “E muito (...) dificil gerir os
sentimentos... e principalmente com os pais.” (34 € ainda referem que “N&o é fécil,
nos proprios as vezes temos que nos recolher um bocadinho mais das coisas... mas

pronto, € 0 nosso trabalho.” g 14

A realidade que foi descrita pelos enfermeiros, mostra a inexisténcia de cuidados
paliativos neonatais, nos servigos alvo do estudo. Mesmo assim, sdo prestadas accoes
paliativas, entenda-se segundo ANCP (2006) accdes basilares desenvolvidas junto de
clientes neonatais em fim de vida, sem organizacdo e sem trabalho em equipa

multidisplinar.

Os enfermeiros inquiridos mencionam o cuidar como parte fundamental dos
cuidados paliativos, se ndo vejamos a palavra cuidar, de acordo com Cerqueira (2005),

surge da derivacdo da palavra manto em latim, o que se analisarmos implica conforto,
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seguranca, bem-estar, tranquilidade... conceitos fundamentais a prestagdo de cuidados

paliativos e a filosofia que os mesmos integram.

Cuidar de recém-nascidos em fim de vida € uma realidade dura, para o qual
ninguém estd preparado, por ser visto pela sociedade como algo ‘“anti-natura” e a

formag&o de enfermagem ainda apresenta algumas lacunas nesta area.

Tornar-se evidente que a formacdo de profissionais na &rea de cuidados
paliativos neonatais, ndo s6 favorece a exceléncia de cuidados, como beneficia os
profissionais, contribuindo com estratégias que favorecem a gestdo de sentimentos, por
parte destes e, a colocando-os a par de uma realidade que desconhecem e para a qual

nédo estdo preparados.

A familia deve ser incluida nos cuidados juntamente com o cliente neonatal, uma
vez que se encontra fragilizada e com necessidades emergentes de cuidados. Os
cuidados fornecidos as familias, devem ser uma tentativa de restabelecer equilibrio e

normalidade & mesma.

De acordo com Lisle-Poter & Podruchny (2009), o acompanhamento dos pais
deve ser realizado desde o diagnostico, até ao desfecho. Segundo o mesmo autor, este
processo deve ser acompanhado de comunicacdo adequada, apoio emocional, onde se
pode integrar o promover recordacGes e 0 apoio espiritual e, a preparacdo para a morte
(Anexo 1).

3.4 Categoria: Competéncias dos Enfermeiros

Nesta categoria, pretende-se identificar as competéncias que os enfermeiros

devem desenvolver, para prestarem cuidados paliativos neonatais.

Segundo Mendonga (2009, p. 42), citando Malglaive (1995, p.123) “O termo
competéncia evoca em si mesmo a exceléncia do fazer, a validade, a amplitude dos

saberes e do saber-fazer num dado dominio”. As competéncias consistem entdo em
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conhecimentos tedricos e praticos que uma pessoa desenvolve com vista a dar resposta a
uma nova situacao, que necessite uma aprendizagem especifica. Neste estudo, pretende-
se saber se os enfermeiros necessitam de desenvolver novas competéncia para prestarem

cuidados de exceléncia na area de cuidados paliativos neonatais.

De acordo com Dias (2006), as competéncias podem ser dividas em quatro
classes, competéncias pessoais ou genéticas, competéncias cientificas, competéncias
técnicas ou de dominio psicomotor e competéncias socio-afectivas, relacionais e ético-
morais. No entanto, os enfermeiros inquiridos mencionam como fundamentais as
competéncias socio-afectivas, relacionais e ético-morais e as competéncias técnicas ou

de dominio psicomotor.

A categoria Competéncias dos Enfermeiros, surgiu de duas subcategorias,
Competéncias Socio-Afectivas, Relacionais e Etico-Morais, Competéncias Técnicas ou

de Dominio Psicomotor.

Categoria: Competéncias dos Enfermeiros

Subcategoria Unidades de Contexto

Relacdo com o cliente;

e Relacdo com a familia;

Competéncias Socio-Afectivas, e Gestdo de Dilemas;
Relacionais e Etico-Morais

e Saber Ser;
e Saber Estar.
e Coeréncia de cuidados;

Competéncias Técnicas ou de Dominio

Psicomotor e Saber Fazer.
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Quadro 5 - Subcategorias “Competéncias Eticas”, “Competéncias Relacionais” e “Competéncias
Profissionais/Técnicas”.

A subcategoria Competéncias Socio-Afectivas, Relacionais e Etico-Morais
emergiu das seguintes unidades de contexto, Relacdo com o cliente e Familia, Gestéo

de Dilemas, Saber Ser e Saber Estar.

Né&o é possivel falar em cuidados paliativos, sem falar em relacédo, relacdo esta
que deve ser estabelecida com o cliente e com a familia. Na prestagdo de cuidados, a
relacdo que se estabelece com o outro € sem duvida, um instrumento facilitador do
processo de cuidar. No caso particular dos cuidados paliativos em que a crianga e
familia se encontram fragilizadas a forma como nos aproximamos e as abordamos €
essencial. Um participante no estudo reforga essa ideia referindo, “Competéncias
relacionais, sem ddvida alguma, é fundamental que nesta fase de acompanhamento ao

bebe, tenhamos uma rela¢do muito, muito aberta, muito sensivel com a familia.” & 1.10).

As competéncias afectivas, segundo Dias (2006, p. 133), “baseiam-se na
capacidade da pessoa para estabelecer e manter esta relacdo afectiva com o seu

ambiente, semelhantes e consigo mesma”.

De acordo com Dias (2006), as competéncias afectivas podem ser trabalhadas
juntos dos enfermeiros. Por conseguinte, a aptiddo destas depende das caracteristicas
pessoais dos profissionais. Apesar disso, segundo a mesma autora citando Goleman
(1997), é possivel dotar as pessoas desde criancas de recursos e estratégias teoricas,
tendo como base o desenvolvimento de qualidades como a confianca, a curiosidade, a
intencionalidade, o autocontrolo, a capacidade de se relacionar, a capacidade de
comunicar e a cooperacao, sendo esse processo facilitador na aquisicdo de competéncias
afectivas.

Definir competéncias sociais, ndo é facil, no entanto deve-se ter em conta o
conceito de sociabilidade, que segundo Dias (2006, p. 137), se define como sendo a
“capacidade psicologica de viver em harmoniosamente com 0s outros”, o conceito de
assertividade, que de acordo com Potter (2006) se caracteriza pela comunicacgdo

efectuada com seguranga, competéncia, poder e profissionalismo e, o conceito de
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habilidades sociais, que segundo Dias (2006, p. 140) citando Del Prette & Del Prette
(1999), “ correspondem a um universo mais abrangente das relacGes interpessoais e se
estendem para além da assertividade, incluindo as habilidades de comunicacéo, de
resolucdo de problemas, de cooperacdo e aquelas préprias dos rituais sociais
estabelecidos pela subcultura grupal”. Em suma, as competéncias sociais dependem
das caracteristicas pessoais dos profissionais e da formacdo existente no ambito da

comunicacdo assertiva e da gestdo de conflitos.

Na prestacdo de cuidados paliativos neonatais, por vezes surgem dilemas, que s6
podem ser resolvidos pelos profissionais quando estes apresentam competéncias Socio-
Afectivas, Relacionais e Etico-Morais, que os habilitam a nivel te6rico e prético para a

gestdo de conflitos.

As competéncias Etico-Morais, de acordo com Dias (2006), surgem da
capacidade de distinguir o bem do mal, da adopcdo de comportamentos assertivos e da
juncdo dos saberes, entenda-se da fusdo entre o saber-fazer e o saber-ser a nivel

profissional.

Deste modo, e de acordo com Dias (2006), as competéncias Socio-Afectivas,
Relacionais e Etico-Morais, d3o origem ao saber-ser e saber-estar da profissio de
enfermagem, uma vez que possibilitam a estes profissionais apresentarem-se em
conformidade com o0s conhecimentos que representam, estabelecer relagoes
interpessoais eficazes e terapéuticas, solucionar problemas e gerir conflitos, comunicar
eficazmente, agir com autonomia na tomada de deciséo, respeitar e aceitar os valores
das outras pessoas e utilizar principios como a responsabilidade, a solidariedade, a
confidencialidade, a privacidade, entre outros.

Segundo Dias (2006, p. 106), os saberes caracterizam-se por “conjuntos de

conhecimentos gerais ou especializados que a pessoa vai adquirindo ao longo da vida”.

A subcategoria Competéncias Técnicas ou de Dominio Psicomotor surgiu das
unidades de contexto denominadas Coeréncia de Cuidados e Saber Fazer.
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Precedentemente, o conceito de qualificacdo era mais utilizado e queria dizer
habilidade para o desempenho de determinada profissdo, de acordo com Dias (2006).
Actualmente, segundo a mesma autora, esse conceito foi substituido por competéncia,
que se distingue do anterior uma vez que abrange a pessoa como um Ser com
capacidade continua de evolucdo, auto-aprendizagem, flexibilidade e motivacéo
individual. Deste modo, segundo Dias (2006, p. 112) citando Paquay (1998) a
competéncia profissional é definida como “um conjunto diversificado de saberes

profissionais, esquema de ac¢ao e atitudes mobilizadas no exercicio de uma profissao”.

As competéncias técnicas ou de dominio psicomotor, surgem no decorrer da
formacgdo dos profissionais de enfermagem, uma vez que cada profissdo apresenta
técnicas e procedimentos préprios estes necessitam de ser aprendidos, no entanto, a que
ressaltar que existem pessoas com mais facilidade em adquirir estes conhecimentos do
que outras. De acordo com Dias (2006, p. 115) citando Biick (1999), os saberes-fazer
“s80 consolidados de quatro modos: atraves dos saber-fazer empirico, saber-fazer
operacional estabilizado, saber-fazer operacional pré-activo e saber-fazer operacional
anico ou saber-fazer estratégico”. Deste modo, percebe-se que a operacionalizacdo
destes saberes permite as pessoas a utilizacdo de ferramentas, métodos, técnicas e

experiencia para o desempenho da actividade profissional de forma correcta e coerente.

Assim sendo, apesar de referenciado pelos enfermeiros inquiridos, a maior
importancia, de competéncias socio-afectivas, relacionais e ético-morais ¢ também
mencionada a importancia de competéncias gerais no dominio da profissdo de
enfermagem, com sendo as competéncias de caracter técnico ou de dominio psicomotor,
como menciona um participante no estudo, que os cuidados devem ser prestados “Sem
descurar do aspecto técnico, nem o aspecto cientifico, porque na verdade sdo

essenciais, (...) num contexto global.” s 7).
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3.5 Categoria: Processo de Luto dos Enfermeiros

Nesta categoria, pretende-se perceber quais as dificuldades e limitacdes dos
enfermeiros no processo de luto, bem como as estratégias de Coping que estes utilizam

para ultrapassar a perda.

Esta categoria, denominada Processo de Luto dos Enfermeiros, resulta de cinco
subcategorias, denominadas por Factores Pessoais que Condicionam o Luto dos
Enfermeiros, Aceitacdo e Forma de Encarar a Morte Neonatal, Estratégias de Coping,
Necessidades Identificadas pelos Enfermeiros para Superarem a Perda e Dificuldades

dos Enfermeiros em Superar a Perda.

‘ Categoria: Processo de Luto dos Enfermeiros

Subcategoria Unidades de Contexto

e Vivéncias Pessoais;

Factores Pessoais que Condicionamo | * Historia de Vida;

Luto dos Enfermeiros

e Envolvimento Emocional.

e Positivismo;

Aceitacio e Forma de Encarar a Morte | *  Alivio do sofrimento;

Neonatal

e Visdo da morte em neonatais.

e Falar sobre a perda;

Estratégias de Copin o N
g Ping e Exteriorizar as emocoes;
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Acompanhar 0s pais a seguir a perda;
e Relacdo estabelecida com a familia;
e Preparacdo para o fim de vida;

e Actividades Ludicas;

e Separacdo entre o papel profissional e

a vida pessoal;
e Tempo para ultrapassar a perda;
e NA&o pensar na perda.

e Necessidade de acompanhamento

Necessidades Identificadas pelos

. psicoldgico.
Enfermeiros para Superar a Perda.

e Incapacidade de lidar com a perda;

Dificuldades dos Enfermeiros em e Dificuldade em aceitar a morte na

Superar a Perda
primeira idade.

Quadro 6 - Subcategorias “Factores Pessoais que Condicionam o Luto dos Enfermeiros”, “Aceitacdo e Forma de

99 ¢

Encarar a Morte Neonatal”, “Estratégias de Coping”, “Necessidades Identificadas pelos Enfermeiros para Superarem
a Perda” e “Dificuldades dos Enfermeiros em Superar a Perda”.

A subcategoria Factores Pessoais que Condicionam o Luto dos Enfermeiros,
emergiu das seguintes unidades de contexto, Vivéncias Pessoais, Histdria de Vida e

Envolvimento Emocional.

Apesar das competéncias profissionais adquiridas ao longo da formacéo e da

experiéncia profissionais, os enfermeiros ndo se conseguem desarmar das suas vivéncias
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pessoais € histdria de vida pessoal. Deste modo, quando cuidam de criangas inseridas
em cuidados paliativos, pode ocorrer a identificacdo pessoal dos enfermeiros, o que
dificulta o processo de luto, uma vez que ocorre um envolvimento emocional com a
situacdo do cliente neonatal e familia, como é mencionado por os enfermeiros
participantes no estudo, “ (...) nestas alturas (...) situa¢bes pessoais, umas mais ou
menos bem resolvidas ou ndo, relativamente as vezes a alguns lutos (...) afloram (...)
intrometem-se (...) em todo este processo.” 115 € ainda “A4 experiencia, que (...) cada
um de nos, (...) tem também da sua vivéncia e dos anos que tem de vivencia, (...) de

alguma forma (...) ajude tambem, a superar um bocadinho algum sofrimento.” 1 1).

Cada pessoa representa uma histéria, que ndo pode ser apagada ou esquecida.
No entanto se se encara os cuidados paliativos como a oportunidade de desempenhar
cuidados de conforto, bem-estar, de apoio e acompanhamento a familia pode ver-se a
prestacdo destes cuidados, como uma possibilidade de ajudar outras familias, superando
a perda da melhor forma e possibilitando aos clientes neonatais viver com dignidade e

com qualidade de vida.

A subcategoria Aceitacdo e Formas de Encarar a Morte Neonatal, adveio das
seguintes unidades de contexto, Positivismo, Alivio do Sofrimento e Visdo da Morte em

Neonatais.

De acordo com o Magalhdes (2009), a morte continua a ser tabu na sociedade
moderna e aceita-la continua a ser uma grande limitacdo das pessoas, uma vez que esta
ndo é pensada nem vivida diariamente. Deste modo, as pessoas s6 pensam sobre a morte

quando se deparam com esta.

Cada pessoa apresenta a sua forma individual de encarar e aceitar a morte. No
entanto, quando esta ocorre em recém-nascidos, as pessoas sentem mais dificuldade em
compreender, uma vez que se espera que se inicie uma vida e ndo gque se cesse, COMo
nos refere um participante no estudo “O recém-nascido, no fundo é para dar
continuidade a existéncia Humana na terra e por isso 0 recém-nascido morrer é

qualquer coisa que n&o é aceitavel.” gs 11).
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A morte deve ser encarada como componente da vida, mesmo que esta seja
breve. Um enfermeiro inquirido refere 0 modo com vé essa situacdo “NOs muitas vezes
somos também confrontados com isso, durante os internamentos dos bebes em que nds
sabemos que alguns dos bebes ficaram inevitavelmente com sequelas graves, para o
resto da sua vida, se sobreviverem.” 117), € notorio nesta afirmagéo que clientes
neonatais com sequelas graves, terdo uma qualidade de vida reduzida e limitada, que o
enfermeiro encara como sendo uma sobrevivéncia dura demais. Aqui surge a forma
“positivista” de encarar a morte, destes clientes, vendo como alivio do sofrimento dos
proprios e dos pais, como menciona outro participante “Muitas vezes... se calhar a
sensagdo de perda talvez ndo seja (...) tdo grande. (...) Porque se calhar aqui nestas
situacdes, também temos que ponderar muito o que € qualidade de vida, para estes

bebes e tambem para estas familias (...).” 1.1

A subcategoria Estratégias de Coping, proveio das seguintes unidades de
contexto, Falar sobre a perda; Exteriorizar as emog¢des; Acompanhar os pais a seguir a
perda; Relagdo estabelecida com a familia; Preparacéo para o fim de vida; Actividades
Ludicas; Separacdo entre o papel profissional e a vida pessoal, Tempo para

ultrapassar a perda; Nao pensar na perda.

Coping segundo Santos (2006, p. 62), cintando Lazarus e Folkman (1986), pode
ser definido como “esforcos cognitivos e comportamentais para gerir exigéncias
especificas internas ou externas, que sdo avaliadas como excedendo os recursos das
pessoas”. Deste modo, pode-se dizer que as estratégias de coping consistem em
intervengOes que as pessoas realizam, de forma a gerir e ultrapassar situagdes de crise

Ou stress.

Quando os enfermeiros se véem perante a perda de um cliente neonatal, surge a
méagoa e a dor, que podem ser superadas através de estratégias (desempenhadas pelos
mesmos) que sdo Unicas e adequadas a cada pessoa. Por esta razdo os participantes do
estudo, identificaram o que lhes pareceu pertinente na ajuda de superar a perda. Deste
modo foi referida pelos enfermeiros a importancia de exteriorizar as emocoes
relativamente a situacdo, falando sobre a perda, acompanhar os pais posteriormente a

perda, estabelecer uma relacdo de apoio com a familia, preparar a familia e a si proprio
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para o fim de vida do cliente neonatal, realizacdo de actividades ludicas, de forma a se
conseguirem abstrair da perda, tentar diferenciar o papel profissional da vida pessoal, na
tentativa de ndo existir muito envolvimento emocional, possuir tempo para superar essa

perda e ndo pensar muito nela.

A categoria Necessidades ldentificadas pelos Enfermeiros para Superar a Perda
surge das unidade de contexto denominada Necessidade de Acompanhamento

Psicoldgico.

Como ja foi referido anteriormente ultrapassar a morte de um cliente neonatal,
ndo € um processo pacifico. Por essa razéo e para além da utilizacdo das estratégias de
coping, existem enfermeiros que consideram que sozinhos ndo conseguem superar a
perda, nem ajudar os pais a superar a mesma, por isso referem sentir a necessidade de
acompanhamento psicolégico, como se pode constatar pela citacdo de um participante
no estudo “As vezes ndo consigo fazer nada, é ir passando, é o tempo (...) mas
concordo que nos deviamos ter alguém (...) nesses momentos (...) penso que a
psicologa nos devia dar apoio, (...) até nos ajudaria a... no contacto com os pais e no

que € que nos podiamos fazer para ajudar melhor os pais.” s.s).

A implementacdo de cuidados paliativos, implica a integracdo de uma equipa
multidisciplinar, de modo a dar resposta a todas as necessidades dos clientes e
promovendo cuidados de exceléncia que deve ser prestados por toda a equipa de forma
continua e integrada no plano terapéutico. Por outro lado, os profissionais devem dispor
de recurso para superar as suas dificuldades e limitagdes, uma vez que s6 podem cuidar

dos outros quando se encontram em equilibrio consigo proprios.

Dificuldades dos Enfermeiros em Superar a Perda é a subcategoria, que emerge
das seguintes unidades de contexto, Incapacidade de Lidar com a Perda e Dificuldades

em Aceitar a Morte na Primeira Idade.

Superar a perda, para além de envolver os factores pessoais, envolve a forma
como se aceita ou ndo se aceita de todo, a morte na primeira idade e as incapacidades

pessoais em lidar com esta situacdo. Deste modo, como nos refere um enfermeiro
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participante “N&o fiz nada para superar, ndo falei com ninguém, néo fiz nada, fica nas
Minhas magoas...” g3.12), quando a situacdo fica por resolver e o processo de luto néo é
realizado eficazmente, os sentimentos que este provoca ficam recalcados podendo

futuramente contribuir para o desequilibrio da sade mental da pessoa.

Como ja foi referido, aceitar a morte de uma crianca recém-nascida ndo é um
processo facil, por isso deve ser trabalhado junto dos profissionais de enfermagem, para
garantir uma melhor preparacéo e fornecer apoios que ajudem a ultrapassar o processo

de luto.
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SINTESE DIAGRAMATICA

Deste trabalho de investigacdo emergiram cinco categorias, as quais resultaram
da andlise das entrevistas realizadas a seis enfermeiros, como se encontra representado

na figura 1.

Deste modo, as categorias compreendem a esséncia dos factos em estudo e
correspondem aos aspectos, que foram apontados pelos enfermeiros como sendo o0s
mais expressivos na prestacdo de cuidados paliativos a clientes e neonatais e suas

familias.

De acordo com o que foi exposto, anteriormente, a imagem da figura 1,
evidéncia os clientes que se aborda nesta tematica e a0 mesmo tempo transmite o que
esperamos encontrar em cuidados paliativos, ou seja, olhando para a imagem percebe-se
que a crianga se encontra confortavel, transmite bem-estar e harmonia, tudo o que uma
familia deseja para as suas criancas. As categorias surgem em redor desta imagem,
atribuindo uma complementacdo daquilo que esta nos transmite e tornando mais

explicitas as ideias fundamentais deste estudo.

Cuidados paliativos neonatais tem um significado pesado para quem 0 ouve e
ndo conhece por inteiro a filosofia dos mesmos, no entanto, percebidas as necessidades
existentes no nosso pais é necessario falar deles e integra-los no dia-a-dia dos
profissionais, para isso é necessario formacdo adequada, nesta area e, um maior
investimento na area da investigacdo, de forma a se obterem respostas concretas e

fidedignas.

Os cuidados prestados a recém-nascidos com doenca crénica grave e/ou
prognostico limitado tém que ser alterados, tém que ser melhorados, de forma a estes
clientes e suas familias atingirem a qualidade de vida que merecem e que 0S
profissionais tém o dever de proporcionar. N&o é facil, é ainda necessario um longo
caminho mas espera-se atingir o objectivo principal, de prestar cuidados de exceléncia a

estes clientes.
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Figura 1 — Categorias e Subcategorias emergentes deste estudo
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4, LIMITACOES E IMPLICACOES

A realizacdo deste trabalho de investigacdo foi estimulante e motivador, apesar
de trabalhoso, devido a ser uma tematica ainda em ascensdo e facultar uma nova

perspectiva para a Enfermagem.

De acordo com Fortin (1999, p.343) as limitagdes incluem “os limites
conhecidos do estudo”, estes limites foram sendo revelados com o decorrer do trabalho

e serdo posteriormente apresentados.

Uma vez que a tematica dos cuidados paliativos neonatais ainda se encontra em
desenvolvimento, é notdria uma limitacdo de bibliografia principalmente em Portugués,
0 que dificultou a pesquisa bibliografica exaustiva. Como forma de ultrapassar esta
limitacdo, foi necessario recorrer a autores estrangeiros onde esta tematica comeca a ser

vivida como realidade.

Outra limitacdo evidente foi as exigéncias temporais para a conclusdo do estudo,

tendo em conta a complexidade e dimensdo do mesmo.

As marcacdes das entrevistas, foram condicionadas pela disponibilidade e
resposta das instituicfes para a realizagdo do estudo, facto que atrasou a recolha de

dados e a posterior analise dos mesmos.

As implicagdes deste estudo prendem-se com o surgimento de novas questdes,
possibilitando o desenvolvimento de novos trabalhos de investigacdo nesta area,
contribuindo para melhor os cuidados prestados a neonatais que se encontrei em

situacao de cuidados paliativos.

Os enfermeiros sdo os profissionais que prestam cuidados mais préximos dos
clientes por essa razdo as suas percepcdes sobre os cuidados paliativos neonatais,

permitem uma visdo mais clara da realidade e deste modo torna-se importante para
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posteriormente se desenvolverem outros estudos que déem resposta as necessidades

deste, na tentativa de melhor a prestacdo destes cuidados.

Por outro lado, este estudo de investigacdo teve implicagbes futuras na
divulgacdo de cuidados prestados noutras realidades e que vao de encontro as
necessidades de clientes neonatais com doenca cronica limitante e/ou doenga grave.
Assim, atribuindo visibilidade a esta temética estamos a favorecer o melhoramento de

cuidados e a despertar outro profissionais para as novas necessidades que esta suscita.

Bruna Caroca Dezembro 2009 Universidade Atlantica 71



Cuidados Paliativos Neonatais — Licenciatura em Enfermagem

CONCLUSAO

A escolha do tema deste trabalho, surge do problema inicial de ndo existirem de
forma estruturada cuidados paliativos neonatais em Portugal, sendo apenas prestadas
accOes paliativas de forma pouco organizada, sem grande complexidade e sem

interacgdo da equipa multidisciplinar.

No decurso do estudo, pretendeu-se perceber o que os enfermeiros entendiam
por cuidados paliativos neonatais e ao mesmo tempo fornecer informacao, que define-se
a prestacdo destes cuidados, através da visdo dos enfermeiros relativamente a prestacdo
de cuidados paliativos, que revela a realidade vivida nas instituicdes hospitalares. Deste
modo, tendo conhecimento da realidade pode-se actuar no sentido da melhorar e

actualizar em funcédo das necessidades.

Desta forma, na sequéncia do estudo, iniciou-se por colocar as seguintes

questdes de investigagao:

o O que significa para os enfermeiros prestarem cuidados paliativos
neonatais?
o Quais as competéncias fundamentais para cuidar em situac¢éo de cuidados

paliativos neonatais?
o Que estratégias de Coping utilizam os enfermeiros, para superar a perda?

Deste modo, segundo as questdes delineadas foram identificados os seguintes

objectivos:

e Conhecer o significado que os enfermeiros atribuem ao cuidar de clientes neonatais

em situacao decorrente de uma doenca incuravel e/ou grave e com progndstico limitado;

e ldentificar quais as competéncias necessarias, dos enfermeiros, para prestarem

cuidados paliativos neonatais;
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e Conhecer quais as estratégias de coping, utilizadas pelos mesmos.

Posto isto e de acordo com 0s objectivos referidos anteriormente, elaborou um
estudo de caracter qualitativo exploratorio descritivo de nivel I, no qual se optou por

utilizar a entrevista semi-estruturada, como instrumento de recolha de dados.

O enquadramento tedrico realizado para a abordagem desta tematica, foi muito
importante, na aquisicdo de conhecimentos relativamente ao tema em estudo e como

instrumento facilitador na analise de resultados.

Posteriormente serdo referidos os principais resultados obtidos no estudo, que

responderam aos objectivos inicialmente delineados.

No primeiro objectivo pretendeu-se conhecer o significado que os enfermeiros
atribuem ao cuidar de clientes neonatais em situacdo decorrente de uma doenca
incurdvel e/ou grave e com progndstico limitado. Apds a analise e discussdo dos
resultados, concluiu-se que os enfermeiros apresentam uma visao pouco abrangente dos
cuidados paliativos e que consideram essencialmente que estes cuidados devem
promover o bem-estar, proporcionando o conforto e o controlo da dor e, o
acompanhamento da familia. Seguidamente pretendeu-se identificar quais as
competéncias necessarias, dos enfermeiros, para prestarem cuidados paliativos
neonatais, onde se concluiu que as competéncias presentes nos enfermeiros prestadores
de cuidados paliativos essencialmente devem ser socio-afectivas, relacionais e ético-
morais e competéncias técnicas ou de dominio psicomotor, sendo atribuidas a estas
Gltimas menos importancia do que as primeiras. Por ultimo, pretendeu-se conhecer
quais as estratégias de coping, utilizadas pelos mesmos enfermeiros. Ao analisar 0s
resultados, concluiu-se que os enfermeiros utilizam estratégias de coping como falar
sobre a perda, exteriorizar as emogdes, acompanhar 0s pais a seguir a perda, a relagdo
que é estabelecida com a familia, preparacdo para o fim de vida, realizacdo de
actividades ludicas, separacdo entre o papel profissional e a vida pessoal, tempo para

ultrapassar a perda e ndo pensar na perda.
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Pensar em cuidados paliativos neonatais ainda suscita sentimentos controversos,
no entanto é necessarios arranjar ferramentas, que tornem as pessoas mais receptivas ao

tema, percebendo a importancia do mesmo para as criancas e familias.

Este estudo tenta realcar a necessidade de se prestarem cuidados paliativos
neonatais, bem como a necessidade de formacdo adequada para os profissionais de
enfermagem nesta area, ainda em desenvolvimento, de forma a ajudar os enfermeiros
que se encontram perante clientes neonatais com doenca cronica grave ou de
progndstico limitante a prestarem cuidados adequados e a prepararem-se para O

processo.

No exercicio da profissdo de Enfermagem, estes resultados podem ser aplicados
em contexto hospitalar, nomeadamente nas unidades de cuidados intensivos neonatais,
ou em unidades criadas de raiz para a prestacdo de cuidados paliativos neonatais, com
condicBes fisicas que proporcionem estes cuidados. A prestacdo destes cuidados no
domicilio suscita ainda algumas duvidas, por falta de material adequado e de equipas de
acompanhamento domiciliario. No entanto, pode-se tornar possivel caso se criem as

circunstancias adequadas.

Despertando-se o interesse para a filosofia e importancia dos cuidados paliativos
neonatais, oferece-se a oportunidade ao cliente neonatal e familia de viver este periodo
da melhor forma possivel, com condi¢fes adequadas, dignas e capazes de dar resposta

as suas necessidades.
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SUGESTOES

De acordo com Fortin (1999, p. 343), as sugestdes reportam-se a “recordacoes
para estudos posteriores ou para a retoma do mesmo estudo em contextos diferentes ou

com populagdes diferentes”.

Tendo chegado ao fim este trabalho de investigacdo, parece pertinente realizar

algumas sugestdes que possibilitem abordagens futuras sobre esta tematica.

Uma vez que este estudo proporcionou um olhar sobre os cuidados paliativos
neonatais, segundo a perspectiva dos enfermeiros, prestadores de cuidados a clientes
neonatais, torna-se igualmente importante conhecer quais as percep¢fes das familias

com recém-nascidos, em situagdes de cuidados paliativos, sobre 0s mesmos.

Sugere-se que futuramente, se desenvolva um estudo junto dos enfermeiros na
tentativa de perceber quais 0s seus interesses sobre cuidados paliativos e na formacéo

especifica na mesma, possibilitando o desenvolvimento dos mesmaos.

Considera-se ainda pertinente, uma abordagem sobre os recursos fisicos
necessarios a prestacdo de cuidados paliativos neonatais, de acordo com as necessidades

dos clientes neonatais, familias e profissionais envolvidos.

Este estudo evidenciou necessidades dos enfermeiros, para superarem a perda
destes clientes, por isso parece pertinente o desenvolvimento de um novo estudo que

forneca respostas aos enfermeiros, de forma a estes encarem e ultrapassarem o luto.

Como se abordou neste estudo, os cuidados paliativos neonatais ndo sao apenas
adequados a recém-nascidos em fim de vida, sendo também adequados a criangas com
doenca cronica limitante, por essa razdo torna-se importante abordar esta realidade e
todo o acompanhamento que é necessario a familia, para se adaptarem a crianca com
limitacBes, acompanha-la e cuida-la da melhor forma. Daqui surge também a
necessidade de perceber quais necessidades de acompanhamento, por parte dos

profissionais de saude, no domicilio.
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E fundamental, continuar a abordar e a investigar esta temética, de forma a
enraizar conhecimentos e fornecer instrumentos de trabalho, para os profissionais de
enfermagem que prestam cuidados paliativos neonatais, de maneira a estes adquirirem
novos conhecimentos e coloca-los em pratica de forma a melhor a prestacdo destes

cuidados.
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Apéndice 1: Termo de Consentimento Informado

Consentimento Informado

Cuidados Paliativos Neonatais

Objectivos

e Conhecer o significado que os enfermeiros atribuem ao cuidar de clientes neonatais
em situacdo decorrente de uma doenca incuravel e/ou grave e com progndstico
limitado;

e ldentificar quais as competéncias necessarias, dos enfermeiros, para prestarem
cuidados paliativos neonatais;

e Conhecer quais as estratégias de Coping, utilizadas pelos mesmos.

A metodologia utilizada sera de paradigma qualitativo, recorrendo a andlise de
conteldo. A colheita de dados sera efectuada através de entrevista semi-estruturada
audiogravada.

Eu, , declaro que

fui informado(a) do objectivo e metodologia da pesquisa intitulada “Cuidados Paliativos
Neonatais”.

Estou consciente de que em nenhum momento serei exposto (a) a riscos em
virtude da minha participacdo nesta pesquisa e que poderei em qualquer momento
recusar continuar ou ser informado acerca da mesma, sem nenhum prejuizo para a
minha pessoa. Tenho conhecimento de que os dados da entrevista por mim respondida
serdo usados somente para fins cientificos e destruidos pelos investigadores apds o
estudo. Aquando do tratamento dos dados, estes serdo codificados mantendo assim o
anonimato.

Os resultados do estudo serdo por mim consultados sempre que solicitar. Fui
informado (a) de que ndo terei nenhum tipo de despesa nem receberei nenhum
pagamento ou gratificacdo pela minha participacdo nesta pesquisa.

Depois do anteriormente referido, concordo, voluntariamente, em participar no

referido estudo.
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O Informante
ASS:
Data _/ /
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Apéndice 2: Pedidos de Autorizacdo aos Hospitais

Assunto: Pedido de Autorizacao para a realizacdo de entrevistas para Trabalho de

Investigacdo

Eu, Bruna Soraia da Silva Caroca, estudante finalista do Curso de Licenciatura
em Enfermagem, na Universidade Atlantica/Escola Superior de Salde, pretendo
desenvolver um trabalho de investigacdo no ambito dos Cuidados Paliativos Neonatais.
Solicito a V. Ex® autorizacao para realizar entrevistas a populacdo em estudo no servicgo
de cuidados intensivos neonatais, com vista a concretizar um dos passos para a

realizacdo do estudo, em quest&o.
Tendo como objectivos:

o Conhecer o significado que os enfermeiros atribuem ao cuidar de clientes
neonatais em situacdo decorrente de uma doencga incuravel e/ou grave e com
progndstico limitado;

o Identificar quais as competéncias necessérias, dos enfermeiros, para
prestarem cuidados paliativos neonatais;

o Conhecer quais as estratégias de Coping, utilizadas pelos mesmos.

A populacdo do estudo € constituida por enfermeiros que exercam funcdes nas
unidades de cuidados intensivos neonatais, sendo que sera a amostra constituida por
enfermeiros, com pelo menos cinco anos de experiéncia profissional e no minimo um

ano de experiéncia na unidade de cuidados intensivos pediatricos.

Para a realizacdo deste estudo optou-se por uma abordagem qualitativa e por um
estudo de caracter descritivo e exploratorio.

O método de colheita de dados sera a entrevista audiogravada semi-estruturada
constituida por questdes abertas, sendo a analise de contetdo o metodo de eleigdo para o

tratamento de dados.
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Comprometendo-me desde j& a respeitar o direito a autodeterminagdo, a
intimidade, a confidencialidade, o direito a proteccdo contra o prejuizo e a um

tratamento justo e equitativo.

Pedem deferimento:

A Investigadora:

Bruna Soraia da Silva Caroca

A orientadora do estudo:

Mestre Maria Jodo Santos

Barcarena, 06 de Marco de 2009
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Apéndice 3: Guido das Entrevistas

e Que significado atribui aos seus cuidados, quando cuida de recém-nascidos em

situacdo decorrente de uma doenca incuravel e/ou grave, e com progndstico limitado?

e Que competéncias sente como essenciais para prestar cuidados a crianga e familia

nestas situagdes?

e Que estratégias de Coping utiliza para ultrapassar as possiveis adversidades ao

prestar de cuidados paliativos neonatais?
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Apéndice 4: Entrevistas

12 Entrevista

e Que significado atribui aos seus cuidados, quando cuida de recém-nascidos em
situacdo decorrente de uma doenca incuravel e/ou grave, e com prognostico

limitado?

Essencialmente é assim, sdo cuidados que quanto a mim tem como um grande
objectivo o conforto, neste caso do bebe... sdo cuidados que devem ser paliativos no
sentido de... ahhhh... minimizar... ou pelo menos controlar a dor... ahhh... e além de
mais, penso que tem que haver uma grande componente, relativamente a toda a
envolvente familiar, ndo é? E portanto, ndo sdo propriamente os cuidados que sao
direccionados para o trata, mas isso ¢... ¢ de alguma forma evidente, e nds temos
algumas situacGes, mas para o cuidar no sentido mais lato, ou seja, em todas as
vertentes sobretudo nestas que tem a ver muito com o... com o conforto e com o paliar,
ndo é? E o conforto vai desde coisas simples que nos fazemos, no fundo no dia-a-dia em
qualquer bebe, tem a ver com o posicionamento, tem a ver com o controle do ambiente,
portanto relativamente a luz, ao ruido... ahhh... tem a ver depois com outros aspectos
claro, relacionados com a alimentacdo, tem a ver com uma coisa que € minimizar ao
minimo, tudo o que sejam agentes stressores € que provocam a dor e... ¢ depois tem
muito esta componente mais especifica que € mesmo do controlo da dor ndo é? E no
fundo é assim, fazer tudo de forma a que realmente aja um beneficio, para o bebe, mas
muito no sentido ndo de prolongar muitas vezes a vida através de tratamentos e de
terapéuticas que sdo agressivas e que muitas vezes em termos de beneficios sdo... sdo
nulos e provocam as vezes até mais sofrimento, portanto ndo é tanto no sentido de
prolongar a vida mas ¢ de realmente... dar... ahhh... o tempo, que nd6s nunca sabemos
que tempo €, ndo é? Qual € o tempo? Mas que este tempo seja de alguma forma vivido
com conforto, quer para o bebe e também para os pais, de uma forma em que estejam
completamente integrados, de uma forma em todo este processo e que para eles o

sofrimento também... ¢ sempre algum, evidentemente, mas que possamos de alguma
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forma, através daquilo que fazemos no dia-a-dia atenua-lo... E portanto ¢ este o sentido

que eu atribuo muito aos cuidados, nestes bebes.

e Que competéncias sente como essenciais para prestar cuidados a crianca e

familia nestas situacdes?

Eu penso que... Fundamentalmente sdo competéncias que t€ém a ver muito com
as questdes relacionadas com... questdes com a ética, ndo é? Questdes éticas e
Deontologicas, ndo ¢? Porque nestas situagdes somos muitas vezes confrontados com...
com dilemas ndo é? e as vezes ndo sendo dilemas em que temos que optar por um ou
por outro, qual é aquele menor que o normal mas sdo normalmente situacdes que nos
colocam muitas duvidas e também problemas, sem dlvida alguma, ndo é? E portanto
acho que é competéncias éticas e deontoldgicas, competéncias relacionais, sem duvida
alguma, é fundamental que nesta fase de acompanhamento ao bebe, tenhamos uma
relacdo muito, muito aberta, muito sensivel com a familia, e portanto ai a componente
relacional é fundamental, ndo é? Eu acho que aqui a parte técnica, ndo € isso que é mais
importante, porque se calhar os cuidados que nds temos, nesta altura que proporcionar
ao bebe, ndo sdo tanto cuidados na aréa técnica, ndo €? Mas é muito neste sentido do
conforto, e portanto temos que estar muito sensiveis aos sinais que o bebe nos da, nao
€¢? Em como esta bem, ou ndo esta... em como esta com dor, ou ndo esta... e estar
também muito, muito sensiveis aquilo que é também o sofrimento dos pais. Portanto
temos que ter uma grande disponibilidade... Penso que ¢ mesmo competéncias éticas e
deontoldgicas e relacionais, sdo aquelas que fundamentalmente nestas alturas sao mais

necessarias.

e Que estratégias de Coping utiliza para ultrapassar os possiveis adversidades

ao prestar de cuidados paliativos neonatais?

Muitas vezes € nestas alturas que até situagfes pessoais, umas mais ou menos
bem resolvidas ou ndo, relativamente as vezes a alguns lutos que temos que fazer e que
as vezes afloram um bocadinho e... e se intrometem um bocadinho em todo este

processo, ndo é? De qualquer forma é assim, eu acho que essencialmente também tem
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muito a ver com a experiencia, que se calhar cada um de nds, depois tem também da sua
vivéncia e dos anos que tem de vivencia, ndo é? Isso de alguma forma nos também
ajude também, a superar um bocadinho algum sofrimento, ndo é? Porqué? Porque
inevitavelmente nos cuidamos de pessoas, umas que tém muito bons progndsticos e que
isto é tudo muito cor-de-rosa e que corre tudo muito bem, mas também sabemos que ha
um outro lado, que é neste caso muito concreto, na neonatologia, sdo aqueles bebes
muito prematuros no limite da viabilidade que a probabilidade de sobrevivéncia ainda,
em algumas situacdes, ainda é apesar de tudo reduzida, ndo é? E mais do que isso,
digamos que a morbilidade, num grupo de bebes, sobre tudo até as 25 semanas, é ainda
relativamente alto, portanto o risco de ficarem com sequelas ¢ alto, ndo é? E portanto
nos muitas vezes somos também confrontados com isso, durante os internamentos dos
bebes em que nds sabemos que alguns dos bebes ficaram inevitavelmente com sequelas
graves, para o resto da sua vida, se sobreviverem, ndo é? Sobretudo sequelas ao nivel
neurologico, que € normalmente o aspecto que pesa mais nestas situacGes, ndo é?
Porque no fundo também é aquele que € mais incapacitante, ndo é? E portanto isto para
dizer o qué? Que muitas vezes... se calhar a sensagao de perda talvez nao seja tao, tao
grande. Porqué? Porque se calhar aqui nestas situagdes, também temos que ponderar
muito o que é qualidade de vida, para estes bebes e também para estas familias, atencéo,

ndo é? Pois sdo estas familias que ao longo da sua vida, cuidam destas criancas ndo é?

Quando noés temos um pouco a no¢do, de tudo o que é... desta problematica, é
evidente que muitas vezes a morte do bebe, acaba por ser também o fim do sofrimento
para ele e para a familia... e também se calhar para nos, ndo ¢? E portanto as vezes a
morte ndo intimida tanto... vamos la ver... é sempre... sempre qualquer coisa que...
que... que nds ndo gostamos de vivenciar, ndo gostamos que as criangas morram,
efectivamente, mas de alguma forma também sabes que se calhar... se calhar ¢
inevitavel que assim seja, ndo é? E portanto também é verdade que se ndo houvesse esta
tecnologia toda, muitas destas questdes nem se colocariam, de certeza absoluta porque
os bebes morreriam logo, assim que nasciam ou dai a algumas horas, ndo €? E portanto,
nos na neonatologia somos muito confrontados, com tudo isto, porque a tecnologia
ajuda-os a sobreviver. A dez anos atras, muitas destas questdes nio se colocavam, nio

estavamos a falar de bebes de 23/24 semanas, ndo é? Porque digamos que uma grande
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percentagem falécia logo a nascenca, portanto estas questdes das sequelas, portanto
penso também que é um pouco da nossa vivencia destas questdes dentro da unidade,
que nos ajuda. Para além disso, também esta ¢ uma forma também de nos... também
ndo vermos assim as situacGes de uma forma tdo dramatica, esta bem? Pronto. Até na
perspectiva dos pais as vezes o sofrimento dos pais é tdo grande, que na verdade o
desfecho as vezes, apesar de tudo é o mal menor quer para o bebe, do ponto de vista do
bebe, do sofrimento do bebe, sem duvida e também do sofrimento dos pais. Por outro
lado, acho que o facto de nos, também de alguma forma, mais ou menos abertamente
falarmos sobre estas coisas e eu acho que apesar disso cada um tem as suas estratégias
mais pessoais para conseguir resolver tudo isto, mas se calhar também nos ajuda a

ultrapassar pois também isto, ndo é?

E essencialmente isto depois do bebe muitas vezes falecer, muitas vezes alguns
pais ainda mantemos alguma ligacdo, e talvez isso também nos ajude, n6s proprios
também a resolver alguma situacdo que tenha ficado assim... porque efectivamente as
vezes ha situagdes que as vezes nos deixam um bocadinho... com mais... com a
sensacdo que as coisas se calhar poderiam ter sido de uma forma diferente, ndo é?
Pronto... Mas eu acho que no geral, eu pelo menos pessoalmente sinto isto, € que a
forma como nods conseguimos viver muitas vezes com os pais, esta fase de fim de vida,
de alguma forma também nos tranquiliza a nés, no sentido de que estamos a fazer, se
calhar, o melhor ou aquilo que é possivel fazermos e isso de alguma forma também nos
ajuda nds proprios a superar as nossas... as nossas problematicas interiores, ndo ¢? E
portanto... Claro que nem tudo isto as vezes ¢ assim de uma forma tdo... tdo pacifica,
ndo é? E as vezes os pais, efectivamente, ha pais que tém muita revolta, sem duvida
alguma, mas isso muitas vezes até sdo situagdes mais... agudas, sei 14... um bebé que
até estava bem e de repente as coisas comecam a descambar e portanto corre tudo mal e
realmente termina desta forma... mas na perspectiva, se quisermos falar na perspectiva
de prognosticos limitados, situagBes de doenca incuravel, portanto de alguma forma, eu
penso que tentamos preparar os pais para eventualmente esta situagdo... que € a morte,
ndo é€? Ou este fim mais ou menos anunciado e isso de alguma forma também nos ajude
nés proprios a nos prepararmos também. E portanto... falamos também entre nos,

depois também no final, as vezes conseguimos também falar nisso depois mesmo de...
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de o bebe pronto ja c& ndo estar, quer dizer ja hd um distanciamento, mas as vezes
também falarmos entre nés também ajuda muito... depois a conseguirmos ultrapassar
isto e se calhar também a falarmos de coisas como... como ¢ que as vezes estas
situagdes se podem resolver ou encaminhar... situagdes de fim de vida, como € que nos
podemos preparar isto com os pais, ndo €? Como é que podemos antecipar, as vezes,
algumas situacGes que podem ser probleméticas? E portanto isto no fundo é um
caminho que se faz também, passo a passo, ndo €? Um caminho que se faz em conjunto
com os pais e portanto calhar isto também € uma forma, de n6s préprios também nos
preparar-mos.
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22 Entrevista

e Que significado atribui aos seus cuidados, quando cuida de recém-nascidos em
situacdo decorrente de uma doenca incuravel e/ou grave, e com prognostico

limitado?

Primeiro tento evitar a dor, em primeiro lugar... com posicionamentos, com
terapéutica, tento isolar o ruido, porque eu acho que se tiver o ruido, ele sente muito
mais a dor, estimulacdo minima e depois tentar ser 0 mais meiga, possivel, na prestacao
dos cuidados, usar o toque, a voz, o tacto... ¢ basicamente € isso, acho que ja ajuda a

diminuir a dor, ja da bem-estar a crianca.

Nestas situacOes, falo imenso com os pais, aconselho sempre a eles procurarem
um psicologo, o da unidade ou se ndo se sentirem a vontade como o da unidade, porque
as vezes eles tem psicologos, que ja tem de conhecimentos ou tém la fora e depois falo
das minhas vivéncias, tento que eles falem entre eles, os pais da unidade que estdo em
situacGes também complicadas, ha coisas que eles verbalizam aos pais e que eles ndo
verbalizam a nos... e de uma outra maneira... se um pai estiver informado e tiver
hipotese de exprimir o seus sentimentos, acho que € um pai que esta mais informado é
um a pai que tem muito mais confianca em nos e que consegue com o0 tempo exprimir

aquilo que Ihe vai na alma, para agente poder actuar.

e Que competéncias sente como essenciais para prestar cuidados a crianca e

familia nestas situacdes?

Competéncias... Competéncias do enfermeiro... qué na prestagdo de cuidados
da dor??? E que isso ja referi um bocado anteriormente, que é os posicionamentos, ou

entdo ndo estou a perceber a pergunta.
(reformulacéo da pergunta)

Principalmente ser humano, saber colocar-se no lugar do outro, que acho que é

muito, muito importante, estar disponivel para ouvir as pessoas no momento certo e no
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momento oportuno, porque nds conseguimos ver quando os pais estdo naquela fase, em
que eles estdo mesmo muito, muito aflitos e tem que ser naquele momento e se agente
tem coisas para fazer, tentamos que aquilo que iamos fazer naquele momento, possa ser
atrasado 1... 2 horas, o tempo que for necessario, nenhum bebe vai morrer se agente
atrasar a alimentacdo ou a terapéutica, mas pode ser que naquele momento para aqueles
pais, aquele seja 0 momento chave deles exprimirem tudo aquilo que eles precisam de

botar ca para fora, para agente os poder ajudar.

Pronto basicamente € isso, € compreensao, ¢ estar disponivel é... isso...

e Que estratégias de Coping utiliza para ultrapassar os possiveis adversidades
ao prestar de cuidados paliativos neonatais?

E assim, eu tento... primeiro ndo me lembrar da minha experiencia pessoal para
nao ficar muito triste... tento que os pais vejam o qué que ha de positivo, ou o qué que
houve de positivo... eles tiveram aquele filho e ele também deu algumas alegrias...

pronto, tento que eles vejam a parte positiva, ndo s6 a parte negativa.

Tento para mim... porque eu acho que ¢ importante, se eu me ajudar a mim
também consigo ajudar os outros. Tento ajudar a ultrapassar a situacdo, porque nestas
fases em que tenho bebes a morrer, sinto que estou mais vulneravel, leio mais, vou ao
cinema, faco coisas que me sejam agradaveis, para me sentir em paz comigo mesma,

porque se eu tiver em paz comigo mesma consigo ajudar as outras pessoas.
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32 Entrevista

e Que significado atribui aos seus cuidados, quando cuida de recém-nascidos em
situacdo decorrente de uma doenca incuravel e/ou grave, e com prognostico

limitado?

O significado... especial porque... pronto... ¢ dificil nés aaa... s6 em casos
mesmo, mesmo de extrema gravidade, que nds temos mais ou menos uma previsao do
que pode acontecer, ndo é? Porque as vezes milagres acontecem e se calhar até é capaz
de ser um pouco mais dificil encarar isso, propriamente do que a morte, é sempre dificil
quer num caso quer noutro € sempre dificil, que um bebe nao sobreviva, quer um bebe
sobreviva e sempre dificil. Eu estou a dizer que é mais complicado gerir quando o bebe
estd em fase terminal, isto é, quando nds pensamos que ele estd muito mal e ele depois
d& uma volta e sobrevive mas com sequelas graves, ndo é? E nos sabemos... a partida
temos a nog¢ao do que vai acontecer, que nos lidamos com situagdes que... nos... nNos
bebes muito pequeninos, como é o caso da neonatologia, que normalmente as sequelas
sdo cerebrais, ndo é? Por tanto a sobrevivéncia nestes bebes... a ndo ser que isso
pronto... seja a nivel... de outro tipo de patologia, que € rara, que nao lhes afecte a parte
cerebral mas... ai também... é... dificil eles ndo sobreviverem, ndo é? Quando € outras
patologias... de qualquer modo, a ndo ser que sejam cirurgias € que sejam graves... €
que a cabecinha esteja boa... aaa... agora ¢é dificil gerir-se em qual for a situacdo, o
facto do bebe... mas quer dizer é sempre especial, porque nos tentamos sempre aaa...
lidar de uma forma... digamos, ter mais cuidado. Ter mais cuidado em relagdo a
manipulagdo, principalmente, evitar... evitar manobras e técnicas que possam deixa-los
desconfortaveis, ou provocar dor... Tentamos ndo ser tdo rotineiros nas nossas... aaa...

na nossa prestacao de cuidados.

e Que competéncias sente como essenciais para prestar cuidados a crianca e

familia nestas situacdes?
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As competéncias dos enfermeiros sdo muitas... tem a ver com a sensibilidade de
cada um... tem a ver também como cada um encara a morte e... € pronto... e... € ¢
necessario por vezes um esforco, porque noés somos humanos, ndo é? E nem sempre...
as vezes € assim... depende também aa... depende das circunstancias, eu ja tive aqui
bebes prematuros que... que acabaram por... falecer ao final de um tempo e tive
bebes... e pronto acho que... nesses... nesses bebes, em alguns, ndo digo em todos, eu
tive uma... uma posicdo mais distante e houve outros que eu me apeguei mais... € ¢
sempre dificil... ¢ sempre dificil, mas naqueles que nds nos apegamos mais, ¢ muito
muito mais dificil e dificil gerir os sentimentos... e principalmente com o0s pais.
Pronto... eles também... aaa... Também ¢ uma variedade de sentimentos muito
grandes, em relagdo aos pais... porque depende das situacdes, ha pais que... que a
partida quando eles entram aqui... aaa... depende das circunstancias como eles entram
aqui, os bebes... se foram bebes que acabaram por falecer mas que o seu destino era
mesmo a morte, estd a compreender? Quando ja havia uma certa... da parte dos pais, da
parte da mée principalmente, ndo é? As vezes... pronto ja tem acontecido, que os bebes
sobrevivem e as maes mesmo nesses casos acabam por se apegar ao bebe, mas o destino
deles nao era propriamente a vida, ndo ¢? Pronto... e aqueles que morrem, as vezes a
sensacdo que me da, é que é um alivio para os pais. No fundo, n6s aqui salvamos
aqueles que querem muito os filhos e aqueles que ndo os querem também, estd a
perceber? E depois temos também aquilo que os médicos pretendem investir ou ndo nos
bebes... porque ha situagdes muito graves e depois cria-Se assim um impasse, investe,
ndo investe... anda-se ali... as vezesS investem quando ndo se devem investir, outras
vezes... acho que facilitam assim um bocadinho e eles conseguem sobreviver... pronto

é tudo muito complicado.

Eu penso que ndo ¢ qualquer... mesmo dentro dos profissionais de satude, o que
eu tenho notado é que nem todos os profissionais gostam da parte da neonatologia...
ndo gostam... ndo... ndo... acho que n3o had necessidade... acho que ndo ha
necessidade ndo ¢ bem mas... aaa... acho que, que ¢ dificil uma pessoa que ndo gosta
adaptar-se a cem por cento, num servico como este, ndao é? Porque mexe muito
connosco, também ¢ dificil e em todos os servicos mexem com 0s sentimentos das

pessoas mas ndo sei acho que este ¢ especial... ndo sei ndo tenho muita experiencia dos
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outros. N&o tenho muita experiencia, mas penso que numa urgéncia, na pediatria, num
servigo de... de... pronto... criangas com patologias graves, tipo IPO, etc... isso ¢ ainda
mais complexo, porque ja sdo criangas e a0 mesmo tempo sdo criancas que algumas
delas n3o vao sobreviver, ai sim... ai acho que é ainda mais dificil de gerir 0s

sentimentos e é necessarios pessoas mesmo com capacidade.

A sensibilidade e capacidade de conseguir ultrapassar, que € muito importante,
(nas pessoas que trabalham nestes servicos) ndo estou a dizer que sdo 0s
sentimentalistas... mas pronto, ¢ preciso ter bom senso, acima de tudo o bom senso,
acima de tudo, também ter alguma psicologia para lidar com o0s pais, porque eu nao
sou... pronto... estou cd ja a muitos anos, alguns anos, muitos ndo mas alguns anos,
mas os suficientes para sentir que mudei, ndo é? Mudou a minha forma de ser e a minha
forma de estar a determinadas situacdes que se depararam ao longo destes anos... aaa...
mesmo em relacdo aos bebes e em relacdo aos pais, ndo é? Eu lembro-me que ao
principio evitava os pais, naquela altura mesmo que ndo havia mesmo mais nada a
fazer... os pais pronto... E depois comecei a ver, ndo isto ndo, ndo ¢ correcto entdo
vamos ter outra atitude, tenho que ter outra atitude, isto € muito triste, mas os pais tdo a
sofrer bastante com isso e eu ndo posso fraquejar, ndo posso ter uma atitude de
“desprezo” em relagdo aos pais, ndo ¢? E afastar-me deles, eles precisam de alguém que
os apoie... e precisam de libertar os sentimentos e... e transmitir aquilo que ¢ melhor
para eles e € isso que nos temos que respeitar. Ha pais que ndo querem... ha pais que
ndo querem estar ao pé dos bebes e ha outros que querem, nao é? Portanto ndo estou a
dizer que as pessoas para irem para a neonatologia ja estdo... ou ja devam ir
estruturadas e saber perfeitamente, as coisas vao evoluindo e a pessoa vai se

transformando.

e Que estratégias de Coping utiliza para ultrapassar as possiveis adversidades

ao prestar de cuidados paliativos neonatais?

Eu mesmo??? As vezes ndo consigo fazer nada, € ir passando, é o tempo, é 0

tempo... mas concordo que nds deviamos ter alguém presente ou nesses momentos ou
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haver uma rotina aaa... mensal, sei l1a... ndo é bem uma rotina mas uma consulta, de
tempos a tempos ou quando nos sentissemos mais em baixo, com mais fragelidade... e
penso que a psicologa nos devia dar apoio, porque ndo € sO aos pais e alias até nos
ajudaria a... no contacto com os pais € no que ¢ que nos podiamos fazer para ajudar
melhor os pais, ndo é? E importante isto... porque somos todos profissionais e
precisamos todos uns dos outros e eu acho que o psicologo ndo era s6 para 0s
enfermeiros, era muitas vezes para 0s médicos... médicos e ndo so, acho que ignoramos
um pouco as vezes, aquilo que a equipa de auxiliares também fazem, e eles também
estdo por perto e também se apercebem das coisas e também sofrem com isso... € NGS as
vezes nao pensamos nisso, ndo é? Olhamos sé para aquilo que nds precisamos e que
sentimos, nos ¢ que estamos a lidar ali com a situagdo mas também... eles também
estdo ca... Os médicos afastam-se... ah estd mal ou estd bem, ¢ uma estratégia... as
vezes é Uma estratégia... mas as vezes pode ndo ser, ndo ¢? Pronto... por isso € que eu
digo que o psicologo dava jeito. Pronto, mas as vezes em relacdo a nds... em relagdo a

mim neste caso, s6 o tempo! E as vezes até ¢ dificil o tempo...

Por acaso eu tive aqui a situacdo de um bebe que ndo era prematuro, tinha uma
doenga cardiaca... nunca me tinha acontecido isso e eu... apeguei-me muito ao miudo,
pronto. Nao fazia questdo, pronto nos aqui temos um sistema muito rotativo, ndo
ficamos sempre com 0s mesmos bebes, porque trocamos, fazemos trocas, ficamos
qguando estamos na nossa equipa mas também rodamos pelo servico, passamos por
intensivos, estamos um tempo em intensivos, um tempo em intermédio e um tempo em
internamento. Nds temos um tempo determinado em cada local da neonatologia e nesse
caso eu estive sempre a tempo inteiro com ele, digamos que fui um tempo a enfermeira
desse bebe e ele morreu de uma forma muito... muito repentina, nao se estava a
espera... ¢ quando eu cheguei e que me disseram que ele tinha falecido, foi assim...
como se me tivesse caido um balde de gelo em cima, ndo estava nada a espera, desatei
num pranto desgracado, quer dizer que... foi impossivel controlar! Nunca me tinha
acontecido! E com aquele bebe porque ele também j4... de certa forma interagia, ndo
era bebe prematuro, 0 que € que acontece n6s mantemos aquele contacto, que com o0s
prematuros ndo ¢é possivel... cuidamos e tentamos o maximo reconforta-los e aliviar-

mos algum sofrimento mas ndo ha aquele contacto. Com aquele bebe... Aquele bebe era
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muito apelativo e era... parecia que se centrava muito ambiente, esta a compreender?
Quando ele estava com algum sofrimento, olhava para nés de uma maneira... a pedir
socorro mesmo, era horrivel e quando se conseguia realmente que ele ficasse aliviado,
era um alivio para n6s também... e para mim foi... para mim era um alivio. Esse bebe
marcou-me bastante, até¢ hoje! Acho que nao o vou esquecer... Acho que nunca o vou

esquecer! Houve outros claro, mas como ele néo.

Né&o fiz nada para superar, ndo falei com ninguém, ndo fiz nada, fica nas minhas
magoas... o tempo foi passando, claro que ao principio pensava muito nele mas depois
com o tempo foi passando, de vez enquanto lembro-me dele... mas vai com o tempo.
N&o me vou esquecer porque em relagdo aos outros bebes que faleceram, é como tudo
com o tempo a pessoa acaba por esquecer mesmo, agora aquele e outros, aqueles que
ficaram na memoria, ndo se vao esquecer nunca... Mas ¢ pena € nao continuarmos com

contacto dos pais, as vezes tenho alguma curiosidade em saber... como € que estdo.

Estou a lembrar-me agora de um bebe que tivemos aqui, que também faleceu...

e agora ja sei que a mae tem outro... a vida € assim...
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42 Entrevista

e Que significado atribui aos seus cuidados, quando cuida de recém-nascidos em
situacdo decorrente de uma doenca incuravel e/ou grave, e com progndstico

limitado?

Atribuo 0 méaximo, o maior cuidado! Considero do mais importante, que existe
no nosso cuidar, tudo é importante em todas as criangas, mas nestas entdo que se vao

entdo... partir, digamos assim, acho que ¢ da maior importancia!

e Que competéncias sente como essenciais para prestar cuidados a crianca e

familia nestas situacdes?

Temos que ter uma sensibilidade extraordinaria, que é o que eu acho, e que
muitas vezes com o passar dos anos se vai perdendo nas unidades e connosco, porque ja
somos enfermeiras hd muitos anos. Depois temos que pensar manter aquele bebe e
aqueles pais naquele local, ou seja ndo tentar expor toda a situacéo que se esta a passar e
nos na nossa unidade ndo temos esse espacgo, devia ser um espaco resguardado, como se
tivessemos um biombo em toda a volta, que ninguém pudesse interferir ali. Mais
coisas... sensibilidade, o espago fisico também ¢ importante, outras competéncias
nossas... como por exemplo?? Se nds estivéssemos um espago para isto acontecer, a
familia poderia estar presente, 0 que ndo acontece na nossa unidade, ndo como é que €
nas outras isso nao acontece. O bebe esta a falecer e n6s ndo temos onde p6r o bebe,
excepto duas situacdes que tivemos que foi trazer o bebe para a pré-saida, porque
podiamos manipular um bocadinho os bebes do servico e ficar ali entdo para ir embora e
a familia pode-se despedir do bebe de outra maneira, porque se ndo é tudo feito na
unidade, com todos os pais a verem e a observarem tudo, e n6s por mais que queiramos
dizer também ndo podemos falar muito alto porque estamos a dizer o que é que aquele
bebe tem, o que lhe vai acontecer... sei l4... O bebe ndo tem o espaco dele nem a mae
nem nada... pronto precisamos de espaco fisico e também outras qualidades nossas, ndo

€? Por exemplo, o bebe estd a morrer e nds nao dizermos... “ah vamos dar banho” ou
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pelo menos ndo deviamos fazer isso, ndo costuma acontecer... eu acho que aqui temos
muito esse... ou pelo menos temos mais esse cuidado, estamos mais alerta... a perda ¢é
muito... pronto! N0 nos acontece muito mas quando acontece e ja séo bebes que estdo
aqui connosco a muito tempo, ndo lhes conseguimos proporcionar um ambiente

“calmo”, para os pais poderem estar a acompanhar o bebe na sua partida.

Eu sinto quase sempre a mesma coisa... vou cuidar de ti, é este 0 meu trabalho,
gosto muito de ti, quero que sejas saudavel, estas no inicio... ¢ geralmente assim com
todos, nesses ainda penso mais nisso, ou vou ter que te tratar agora o melhor que eu sei,
porque amanha tu ndo vais estar aqui, entdo vou fazer o melhor que eu sei hoje, porque
amanha ndo vais estar aqui a olhar para mim, ¢ mais ou menos isso... ¢ também em
relacdo a medicacdo, nds aqui ndo usamos muito a medicacdo, analgésica ou outra
fentanil, etc, para deixarmos... ou morfina, para deixarmos 0s bebes mais calmos.
Analgeésia j& comegcamos a usar mais, estamos muito melhores de uns anos para ca mas
depois medicacdo sedativa, perde-se um bocadinho, é sempre pelos minimos, porque o
bebe ndo pode morrer comigo, ou ndo deve... € ndo porque nds nao estejamos sempre a
chamar, percebe? Mas mesmo assim melhoramos, mas ainda néo é o suficiente, eu acho
que os bebes tém muita dor e isso incomoda-me solenemente, a dor dos bebes,
principalmente nestes. Avaliamos a dor no servigo, ndo fazemos isso a muito tempo,
mas agora temos uma escala que preenchemos, ndo é? Mas vimos sempre se 0 bebe esta
com faceis encrespado, se estd muito agitado, se estd sempre carrancudo... por tanto
mesmo sem fazer, agora estamos a fazer a avaliacdo da dor, mas mesmo sem
preenchermos a escala, nds temos muita facilidade em perceber quais sdo os bebes que
realmente precisam ou de analgesia ou de sedacdo, por dor ou por desconforto, nesse
aspecto ndo temos dificuldade. Depois temos dificuldade é em manter que o bebe nao
tenha dor, ndo é? NGs somos muito atentos e muito observadores mas ndo podemos
prescrever nada, portanto ndo conseguimos, chegamos ali e paramos. Chamamos muitas
vezes e na maioria das vezes isso surte, algum resultado, temos também agora médicos
mais Novos No Servigco, que Nos ouvem mMuitissimo e que estdo mais vocacionados para

diminuir a dor.
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e Que estratégias de Coping utiliza para ultrapassar os possiveis adversidades

ao prestar de cuidados paliativos neonatais?

O que é que eu uso? N&o sei sinceramente 0 que € que eu USo... temos
mecanismos de defesa mas... para j4 ndo morrem muitos bebes comigo... estou c4 a
muitos anos mas ndo sou uma pessoa que... deixo-0S moribundos mas nao partem,
percebe? Aquela fase final dele ir embora... ndo ocorre! Ja aconteceu, umas quatro ou
cinco vezes mas aos anos que eu estou aqui, poderia ter acontecido umas centenas
valentes. Ficamos com aquela imagem do bebe com alguma vida, mas é uma sensacéo

horrivel.

Mecanismos de defesa... sei la... as vezes choramos, como € evidente somos
humanos, ndo somos super mulheres, ndo somos super homens, eu falo por mim muitas
vezes tento ndo levar as coisas daqui para casa, e algumas vezes eu consigo fazer isso,
dantes, ao principio ligava muitas vezes para saber como é que estava o bebe, mas agora
jé tento mais... mas lembro-me e sinto dor. Se bem que eu prefiro que eles partam
calmos, do que ir para casa com aquela sensacao de que aquele bebe esté a sofrer e eu
hoje nédo fiz nada para o ajudar ou pelo menos néo insisti o suficiente para diminuir a
dor dele. Tento ndo ir para casa com sentimentos de culpa, que o que tiver que dizer ou
fazer que seja naquele momento, podia ter feito... esta sensacdo ndo existe para mim,
podia ter feito e ndo fiz, ndo eu quero fazer ali... que é para depois quando acontecer,
aquela partida, ele vai embora e eu saber... ele foi mas foi porque eu ndo pode fazer

mais nada ou foi confortavel. Nao sei se me estou a fazer explicar!

As vezes até temos que nos chatear... dizer o bebe nao estd bem... como tirar
oxigénio a um bebe, eu ndo faco isso, pode estar prescrito mas eu chamo a medica e
digo que ndo concordo com isso e ndo vou fazer, portanto o bebe é meu, ou ela fica
ali... ou entdo temos que trocar de enfermeira porque eu ndo fago, ndo tiro oxigénio a
bebes em partida... Acho que isso ¢é cruel! Eu acho que ha coisas que se tém que manter
sempre, ndo é o oxigénio que vai salvar o bebe, evidente mas em vez de o bebe estar em
esforgo, estar ali a sofrer, 0 oxigénio estd 1a e pode alivia-lo. Eles dizem que ndo que

isso ndo alivia, mas para mim para aquilo que eu estou a ver alivia, entdo eu fago.
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O meu mecanismo € eu faco aquilo que eu acho que tenho que fazer, ndo €
porque ndo se faz oxigénio, isso ndo... isso para mim nao dd. E comida damos aos

bebes... comida tem que comer.

Mecanismos de defesa, pois entdo, temos que chorar, como é evidente. E com 0s
pais ¢ muito cruel, termos que dizer a um pai “olhe ndo ha nada a fazer pelo seu bebe”,
se bem que eu acho que mesmo quando o bebe estd a partir, ndo ha assim muita
frontalidade com os pais, ndo se diz... tipo, lembro-me perfeitamente de uma miuda que
recebemos do Algarve, com um tumor e que o0 neurologista veio, o pai estava ai, a mée
ficou internada, e foi logo visto na TAC que ndo havia nada para fazer, nem cirurgia,
porque era um tumor que tinha também um coagulo de sangue, que no trabalho de parto
rebentou, e portanto era assim uma coisas terrivel. E a bebe veio transferida para nés e
portanto eu lembro-me perfeitamente de ter pedido para assistir a reunido com o pai,
onde estava 0 neurologista, um dos nossos pediatras e eu pedi se o tio podia assistir,
porque o pai SO estava com o tio e foi-me dito que sim, e portanto quando o pai
perguntou: “ Mas a minha filha vai morrer?”, eu antes ja tinha a certeza de que nao
havia nada a fazer, ou seja a mensagem é ndo ha muita coisa para fazer mas quer dizer
ndo podemos dizer isso assim dessa maneira, mas percebe o que eu quero dizer? Eu
acho que isto é cruel com os pais ou com qualquer familiar, nds sabemos que ndo ha
nada e vamos dizer bem, porque estamos a dar novamente esperancas as pessoas de uma
coisa que ndo existe, nem que seja 10% em 100, mas elas agarram-se a isso. E se nds
dissermos: “ndo, olhe nao possivelmente...” ndo podemos dar certeza absoluta mas a
nossa conversa encaminha-se para o fim das coisas, é diferente. Eu ndo utilizo esses
subterfigios para me esconder da realidade, prefiro sempre... comecar a falar com os

pais a preparar... acho que ¢ sempre preferivel.

Cuidados Paliativos no verdadeiro significado das palavras... eu acho que nao

existem aqui.
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52 Entrevista

e Que significado atribui aos seus cuidados, quando cuida de recém-nascidos em
situacdo decorrente de uma doenca incuravel e/ou grave, e com prognostico

limitado?

Tem azar porque esta a falar com alguém que ja tem formacéo em Bioética por
1sso... O significado ¢ no fundo... entender que esses cuidados sdo prestados no ambito
de um entendimento paliativo. Se o prognostico ¢é reservado e se como disse... a doenga
é incuravel e grave, que implique a incompatibilidade com a vida eu ndo posso de modo
algum entender que, neste caso concreto... entender que vou curar esse doente, vou
cuida-lo procurando aaa.... Se isso depender exclusivamente de mim, mas como sabe
noés funcionamos em equipe e as decisdes, muitas vezes, a nivel de tratamentos mais
intrusivo, muitas vezes ndo, sdo sempre do ambito do médico, mas no que concerne as
accOes independentes, que isso € privilégio ainda do enfermeiro, eu iria realmente
proporcionar um cuidado onde o conforto, a relacédo terapéutica primeiro e enquadrado
na relacdo terapéutica iria para os cuidados dirigidos para o conforto, para o bem estar,
para a hidratacdo do bebe e para o apoio psicoldgico, social e até financeiro, porque néo,
seria considerado. Mas por outro lado se a doente, tivesse uma doenca incuravel, fosse
compativel com a vida, grave, mas que conseguisse ter a no¢do de que... haveria a
hipotese de qualidade de vida, se os pais estivessem envolvidos na situacdo e aceitassem
que o bebe... aceitassem o bebe nessas condi¢des, desde que o interesse real da crianga
ndo estivesse comprometido, entdo ai chamar-lhe-ia paliativos mas com vertente

curativa e até de reabilitacdo ndo poderia ser excluida.

e Que competéncias sente como essenciais para prestar cuidados a crianca e

familia nestas situacdes?

As competéncias s3o... essencialmente relacionais, € na relacdo que eu no fundo estou
mais perto do outro, eu promovo a auto-estima do outro, eu 0 respeito com 0S seus
condicionamentos que culturais, quer fisicos, quer psicologicos, quer outros... que eu
aceito como um estranho, sendo préximo, percebe? Portanto, na verdade a relacdo € o

fundamento de nds estarmos com o outro, de sermos como 0 outro e de cuidarmos do
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outro. Sem descurar do aspecto técnico, nem o aspecto cientifico, porque na verdade sdo
essenciais, neste caso se calhar talvez ndo, mas seriam essenciais num contexto global
de um cuidado a relacédo é realmente fundamental, relacdo com o bebe e com a familia,

privilegiando ai a parceria de cuidados.

e Que estratégias de Coping utiliza para ultrapassar as possiveis adversidades

ao prestar de cuidados paliativos neonatais?

Que estratégias? Nao sei se uso estratégias... Nao sei se ndo me refugio, ¢ uma
estratégia, em mim... nos meus medos, porque quando eu... quando ha uma perda e,
neste caso a perda na unidade de cuidados intensivos, do recém-nascido que em
principio a ideia ¢ de viva, nds ndo... o recém-nascido vem para o futuro, vem para
perpetuar, vem para fazer parte da...da espécie Humana e para a perpetuar, nio é? E
para a paridade por tanto, no fundo € para a esperanca da nossa civilizagdo Humana,
estd a ver? Portanto, o recém-nascido, no fundo é para dar continuidade a existéncia
Humana na terra e por isso o recém-nascido morrer € qualquer coisa que ndo é aceitavel,
repare nem eu que tenho formacdo em Bioética... muitas vezes me questiono, muitas
vezes tenho dividas, muitas vezes fico perplexa e penso “mas ele ndo pode morrer!” e
as vezes a verdade esta ali diante dos meus olhos, aquele bebe ndo pode continuar a
viver, porque continuar a viver é continuar a sofrer. Portanto, estratégias? Se calhar,
ainda ndo sei o suficiente para no fundo entender que a morte faz parte da vida e que é
na vida que nds encontramos o0 sentido da morte, é dando sentido & vida que nds
encontramos o sentido da morte. Se isto € dificil na idade adulta, é completamente
impossivel nesta idade... na primeira idade, no recém-nascido, at¢é mesmo... a vida
comeca quando o bebe é bebe, ndo quando nasce, eu penso que logo a partir da
concepgdo, ndo e€? E por tanto nem mesmo nessas condi¢des, claro pensando sempre
que inicialmente aquele ser € um montinho de células, mas quando ele comeca a ficar
formado, até ai para mim é penoso, percebe? Penoso no sentido, de na verdade ndo ter

conseguido ultrapassar essa situacao de morte, mas estou a trabalhar o assunto.
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62 Entrevista

e Que significado atribui aos seus cuidados, quando cuida de recém-nascidos em
situacdo decorrente de uma doenca incuravel e/ou grave, e com prognostico

limitado?

O significado que eu atribuo aos meus cuidados, tem a ver com um bebe que
realmente tem uma perspectiva de ndo vir a ficar bem, ndo é? Os meus cuidados sdo
sempre mais ou menos 0S mesmos, considero-me uma pessoa bastante preocupada com
o conforto do bebe... com o conforto fisico, claro, € com a visualizacdo dos sinais de
desconforto, sofrimento, taquicardia, do faceis do bebe e, de todos esses sinais que nos
permitem ver se 0 bebe esta bem ou ndo. Se realmente é uma situacdo terminal, se
calhar ai ainda vou ter um sentimento, se calhar diferente, proporcionar aos pais que
cuidem do bebe, cuida-lo se calhar com outro carinho, ndo é? Da parte realmente da
enfermagem passa por ai, passa pela administracdo da terapéutica, que eventualmente
tiver prescrita e passa pelo facto de proporcionar conforto ao bebe, aproximagcéo com os
pais... fazer aquilo que me ¢ possivel por estas vidas tdo curtas, que as vezes acontecem

aqui.

Sdo cuidados muito importantes, para ja& porque os pais vao ficar com uma
marca para o resto da vida, € um filho que tém ali que vao perder, ndo é? Para mim é
muito importante que 0s momentos sejam aproveitados a0 maximo, que se proporcione
uma aproximacdo fisica do bebe com os pais, estimular para que se tirem fotografias,
para haver recordacdes, porque isso é sempre importante para as pessoas mais tarde
resolverem o luto, ajuda no luto, resolver ndo mas pronto... ajudar a ultrapassar aquela

fase mais dificil do luto.

e Que competéncias sente como essenciais para prestar cuidados a crianca e

familia nestas situacdes?

Pronto eu acho que também € preciso aqui um bocadinho de experiencia e, 0s anos
também nos ajudam a ter um bocadinho mais esse calo, a perceber um bocadinho a

dindmica familiar, para depois também saber compreender aquilo que as pessoas estdo a
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precisar naquele momento, porque ha pais que se afastam, a outros que... portanto eu
refiro-me mais a familia do que propriamente ao bebe ndo sei se é por ai ou ndo... o
bebe propriamente dito € prestar cuidados de conforto, de higiene e tudo mais... e
depois envolver a familia, mas as vezes a familia nem sempre se quer envolver naquele
sentido que agente gostaria, ou acharia que seria normal, as vezes as pessoas afastam-se
um bocadinho, as vezes o pai e a mée afastam-se um bocadinho um do outro, e acho que
cabe-nos a nos, de acordo com a nossa experiencia, tentar compreender 0 que € que as
pessoas estdo a precisar naquele momento e ir um bocadinho de encontro a isso e nao
impormo-nos com determinadas atitudes que as vezes as pessoas reagem menos bem...
Perguntar-lhes o que ¢ que querem fazer? Perceber um bocadinho a dindmica... como ¢
que vai ser e eventualmente até trazer outro familiar, pessoas que venham apoiar, fazer
um bocadinho a ponte, por exemplo aquilo que também fazemos muito € se a as pessoas
querem baptizar os bebes, chamar o padre, nds também tratamos dessa parte... o padre
ou alguém da religido dessas pessoas, ndo é€? Tentamos ter ca alguém, no sentido
espiritual para ajudar a apoiar, também favorecemos esse contacto, que as pessoas
venham c4, isso também ja tem acontecido e acho muito importante para os pais, outra
coisa que também é importante é perguntar a mae ou ao pai se tém roupa e se querem
que agente vista o0 bebe, usar alguma coisa que tenham comprado e que tenham gosto
em que o bebe use... Isto ndo ¢ facil, ¢ um processo um bocadinho complicado ¢
preciso ter uma certa estrutura mental também, porque ndo é facil, nds proprios as vezes

temos que nos recolher um bocadinho mais das coisas... mas pronto, € o nosso trabalho.

Como competéncias do enfermeiro entdo entendo a parte relacional e ajudar as pessoas
de facto das coisas que elas precisam, naquela situacdo em que se encontra o0 bebe,

propriamente dito.

e Que estratégias de Coping utiliza para ultrapassar as possiveis adversidades

ao prestar de cuidados paliativos neonatais?

Em relacdo a mim mesma??? Eu sinceramente... para mim € assim isto ¢ 0 meu servigo,
quando saio tento deixar um bocadinho para tras, muito embora as vezes va para casa a
pensar naquilo que passei aqui, mas pronto ocupo-me como outras coisas, tento pensar

que a vida ¢ mesmo assim... infelizmente nem sempre as coisas correm da melhor
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maneira, eventualmente se calhar estava destinado a ser assim, ndo sei... ha bebes que
ndo sdo desejados e que sobrevivem, a outros que sdo desejadissimos e que ndo ficam
ca, mas que se calhar a pessoa pede também, antes isso do que ficar com sequelas, eu
tenho essa postura na vida, porque bebes com grandes sequelas se sobrevivem também

é um drama.

Pronto eu pessoalmente, converso com amigos, as vezes conto um bocado, mas muito
resumidamente porque s6 quem esta ca € que imagina... e tento um bocadinho resolver
isSO na minha cabega, a vida ¢ mesmo assim... este ¢ 0 meu servi¢o, ndo tem nada a ver
com a minha vida pessoal, das duas vezes que tive gravida... tenho dois filhos...
portanto nunca... uma coisa era a minha gravidez outra coisa era os meninos daqui...
consegui sempre separar um bocadinho as aguas, que isto era 0 meu servi¢o e a minha
vida pessoal era a minha vida pessoal 14 fora... Isto também se aprende com os anos,
agente no inicio da profissdo leva as coisas um bocadinho... o coracdo fala mais alto
mas depois agente comeca a pensar mais com a cabeca e consegue dar a volta as coisas,
pronto ndo penso muito nisso... Embora ha coisas que marcam para sempre, situacdes
de certos bebes, pais que nos ficam na memoria para sempre... Eu ainda a pouco tempo
encontrei uma senhora no supermercado, que teve um bebe no nosso servico, ainda na
unidade antiga e, que o bebe faleceu comigo e pronto ela viu-me e desatou logo a
chorar... e pronto eu também me lembrei dela e conversamos e tudo mais, ela teve um
filho depois e tudo mas aquele ficou assim muito marcado na vida dela e eu também
nunca mais me esqueci dela... Pronto estas sdo as estratégias. Eu sou uma pessoa que
nao fico muito a pensar, posso conversar com colegas ou eventualmente em casa, como

Ihe disse muito superficialmente, mas depois ndo penso muito mais no assunto.
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Apéndice 5: Dados

Unidades de Registo

Unidades de
Enumeracéao

Unidades de
Contexto

Subcategoria

“Cuidados que quanto a
mim tem como um grande
objectivo o conforto, (...)

do bebe”(El,l)

“O conforto (...) tem a
ver com 0
posicionamento, tem a ver
do

portanto

com o0 controle
ambiente,
relativamente a luz, ao
ruido... tem a ver depois
com  outros  aspectos
claro, relacionados com a
alimentacdo, tem a ver
com uma coisa que €
minimizar, (...) tudo o
que sejam agentes
stressores e que provocam

a dor.” (E1.5)

“Que este tempo seja de
alguma forma vivido com

conforto.” &1 6)

“Ter mais cuidado em

relacio a manipulagéo,

e Proporcionar

bem-estar;

e Controlar o
ambiente externo

e interno;

e Avaliar
sinais de

desconforto.

Conforto
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principalmente, evitar...
(...) manobras e técnicas
que possam  deixa-los
desconfortaveis, ou
provocar dor... Tentamos
ndo ser tao rotineiros (...)
na nossa prestacdo de

cuidados.” (eaz3)

“Considero-me uma
pessoa bastante
preocupada com 0
conforto do bebe... com o
conforto fisico (...) e com
a visualizacdo dos sinais
de desconforto,
sofrimento, taquicardia,
do faceis do bebe e, de
todos esses sinais que nos
permitem ver se o bebe

estd bem ou nd0.” (6.1

“Prestar cuidados de

conforto.” (g6

“Os cuidados (...) sdo
(...) muito neste sentido
do conforto, e portanto
temos que estar muito
sensiveis aos sinais que o

bebe nos da.” (111
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“Cuidamos € tentamos o
maximo reconforta-los e
aliviar-mos algum

sofrimento (...)"E3.11)

“Cuidados que devem ser
paliativos no sentido de...
minimizar... ou pelo

menos controlar a dor...”

(EL.2)

“Evitar a dor, em primeiro

lugar” (E2.1)

“Posicionamentos, com
terapéutica, tento isolar o
ruido, porque eu acho que
se tiver o ruido, ele sente
muito mais a dor,
estimulacdo minima e
depois tentar ser o mais
meiga,  possivel, na
prestacdo dos cuidados,
usar o toque, a voz, O

tacto” (E2.2)

“Diminuir a dor, ja da

bem-estar a crianga.” (23

“Eu acho que os bebes
ttm muita dor e isso

incomoda-me

e Avaliar a dor;

e Reduzir a dor;

e Recorrer a
medidas
Farmacoldgicas;

e Recorrer a
medidas nao

farmacoldgicas.

Controlo da dor
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solenemente (...)
Avaliamos a dor (...)
temos uma escala que
preenchemos (...) vimos
sempre se 0 bebe esta
com faceis encrespado, se
estd muito agitado, se esta
carrancudo...”

sempre

(E4.7)

“Preenchermos a escala,
nos temos muita
facilidade em perceber
quais sdo os bebes que
realmente precisam ou de
analgesia ou de sedacéo,
por dor  ou por

desconforto.” g4)

“Falo imenso com os pais,
aconselho sempre a eles
procurarem um

psicologo.” (2.4

“Tento que eles falem
entre eles, os pais da
unidade que estdo em
situacdes também
complicadas, ha coisas
que eles verbalizam aos

pais e que (...) ndo

e Auvaliacdo da

dindmica familiar;

e Avaliacdo das
necessidades da

familia;

e Apoio

Psicoldgico;

e Apoio

Emocional.

Apoio a familia
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verbalizam a nos...” E25)

“Os pais tdo a sofrer
bastante com isso e eu
ndo posso fraquejar, ndo
posso ter uma atitude de
“desprezo” em relagdo

aos pais.” (eze)

“Precisam de libertar os
sentimentos e... e
transmitir aquilo que é
melhor para eles e é isso
que noés temos que

respeitar.” (g37)

“Acho que (...) ¢é preciso
(...) experiencia 0s anos
também nos ajudam (...)
a perceber (...) a
dindmica familiar, para
depois também  saber
compreender aquilo que
as pessoas estdo a precisar

naquele momento.” (5.7

“Perceber um bocadinho a
dindmica... como ¢ que
vai ser e eventualmente
até trazer outro familiar,

pessoas que  venham
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apoiar.” (g6.10)

“Ajudar as pessoas de
facto nas coisas que elas

precisam.” (g6 16)

“Tento que os pais vejam
0 qué que ha de positivo,
ou 0 qué que houve de
positivo... eles tiveram
aquele filho e ele também
deu algumas

alegrias...” 212

“Tem que haver uma
grande componente,
relativamente a toda a

envolvente familiar” g1 .3

“Os pais, (...) estejam
completamente

integrados, de alguma
forma em todo este

processo” e1.7)

“Um pai que estd mais
informado é um a pai que
tem muito mais confianga
em nds e que consegue
com o tempo exprimir
aquilo que lhe vai na

alma, para agente poder

e Incluir a
familias nas
decisoes;

e Incentivar os
pais a cuidarem

dos filhos;

e Promover a

Funcéo Parental.

Envolvimento

Familiar
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actuar.” E2)

“Proporcionar aos pais

que cuidem do bebe.”

(E6.2)

“Se nos estivéssemos um
espaco para isto
acontecer, a familia

poderia estar presente.”

(E4.4)

“Relacao (...) com a
familia privilegiando ai a
parceria de cuidados.”

(E5.9)

“Envolver a familia, mas
as vezes a familia nem
sempre se quer envolver
naguele  sentido  que
agente  gostaria, ou
acharia que seria normal,
as vezes as pessoas
afastam-se um bocadinho,
as vezes 0 pai e a mae
afastam-se um bocadinho
um do outro, e acho que
cabe-nos a nos, de acordo
com a nossa experiencia,
tentar compreender o que

é que as pessoas estdo a

Bruna Caroca

Abril 2009

Universidade Atlantica




Cuidados Paliativos Neonatais — Licenciatura em Enfermagem

precisar naquele momento
e ir um bocadinho de
encontro a isso e néo
Impormo-nos com

determinadas  atitudes.”

(E6.9)

“Também fazemos (...) se
a as pessoas querem
baptizar os bebes, chamar
0 padre, nés também
tratamos dessa parte... o
padre ou alguém da

religido dessas pessoas.”

(E6.11)

“Tentamos ter ca alguém,
no sentido espiritual para
ajudar a apoiar, também
favorecemos esse
contacto, que as pessoas
venham c4, isso também
ja tem acontecido e acho
muito importante para 0s

pais.” (E6.12)

“(...) Tentamos preparar

0S pais para
eventualmente esta
situagdo... que € a

morte.” E1.25)

e Identificar as
necessidades
espirituais das

familias;

e Providenciar
um acompanhante

espiritual;

e Preparagdo

para a morte.

Acompanhament

o0 Espiritual
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“Para mim € muito
importante que 0S
momentos sejam
aproveitados a0 maximo,

que se proporcione uma
] . - e Proporcionar
aproximacdo fisica do
] momentos de
bebe com os pais,

) proximidade entre
estimular para que se

) ) a familia e o
tirem fotografias, para

. cliente neonatal;
haver recordacdes, porque Promover

iSso é sempre importante . recordagdes
e Propiciar a

para as pessoas (...) despedida:

resolverem o luto.” (g6 6)

. e Favorecer a
“Outra coisa que também 3
. ] . resolucéo do luto.
é importante é perguntar a
mée ou ao pai se tém
roupa e Sse querem que
agente vista o bebe.”

(E6.13)

“Né&o séo propriamente 0s

. . e Vertente de
cuidados que sdo

. Cuidar sem curar;
direccionados para o trata,

(...) mas para o cuidar no o
e Promover a Visdo sobre

5 Qualidade de Cuidados
Vida; Paliativos

sentido mais lato, ou seja,
em todas as vertentes
sobretudo nestas que tem
a ver muito com o0... com

e Reabilitagéo;
o conforto e com o

paliar”g14) e Cuidar da
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“Nao posso (...) neste
caso concreto entender
que vou curar esse doente,

vou cuida-lo.” s 2

“Enquadrado na relagdo
terapéutica iria para 0s
cuidados dirigidos para o
conforto, para 0 bem-
estar, para a hidratacdo do
bebe e para o apoio
psicologico, social e até

financeiro.” (53

“Haveria a hipotese de
qualidade de vida, se 0s
pais estivessem
envolvidos na situagdo e
aceitassem que o bebe
(...) nessas condigoes,
desde que o interesse real
da crianca ndo estivesse
comprometido, entdo ai
chamar-lhe-ia  paliativos
mas com vertente curativa
e até de reabilitacdo ndo
poderia ser excluida.”

(E5.4)

“Da parte realmente de
enfermagem passa por ai,

passa pela administragdo

Familia.
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da  terapéutica, que
eventualmente tiver
prescrita e passa pelo
facto de proporcionar
conforto ao bebe,
aproximagdo com  0S
pais... fazer aquilo que

me é possivel por estas

vidas tdo curtas.” (g4

“E sempre dificil, que um

bebe ndo sobreviva.” 3.1

“Considero do  mais
importante, que existe no
nosso cuidar, tudo €
importante em todas as
criangas, mas nestas entao
que se vao (...) partir,
digamos assim, acho que

¢ da maior importancia!”

(E4.1)

“O significado ¢ no
fundo...
esses cuidados sao

entender que

prestados no ambito de
um entendimento

paliativo.” (g5

“Se realmente é uma

situacdo  terminal, se

e Morte em

Neonatologia;

e Cuidar
criancas em

situacdo terminal,

e Cuidar;

e Gerir

sentimentos;

e Acompanhar

0S pais.

Percepcdes dos
Enfermeiros
sobre 0s
Cuidados

Paliativos.
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calhar ai ainda vou ter um
sentimento, (...)
diferente, (...) cuida-lo

(...) com outro carinho.”

(E6.3)

“Sdo cuidados muito
importantes, para ja
porque os pais vao ficar
com uma marca para 0
resto da vida, € um filho
que tém ali que véao

perder.” (65

“E muito (...) dificil gerir
0s sentimentos. .. e
principalmente com o0s

pais.” (E3.4)

“Nao ¢ facil, nos proprios
as vezes temos que nos
recolher um bocadinho
mais das coisas... mas
pronto, € 0  NOSSO

trabalho.”(EG_ 14)

“Competéncias que t€m a

ver muito com  as

Relagdo com

o cliente;

Competéncias

Socio-Afectivas,

questdes (...) éticas e 16 o
' 3 Relacionais e
Deontolégicas.” 1) e Relagcdo com L _
o Etico-Morais
a familia;
“Nestas situagdes somos
Bruna Caroca Abril 2009 Universidade Atlantica
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muitas vezes
confrontados com (...)
dilemas em que temos
que optar por um ou por
outro, qual é aquele
menor que o normal mas
sdo normalmente
situacoes que nos
colocam muitas duvidas e

também problemas.” (1.9

“Penso que é mesmo
competéncias  éticas e

deontologicas (...).” E1.13)

“Competéncias

relacionais, sem duvida
alguma, é fundamental
que nesta fase de
acompanhamento ao
bebe, tenhamos uma
relacio  muito, muito
aberta, muito sensivel

com a familia.” & 1.10)

“Temos que ter uma

grande disponibilidade...”

(E1.12)

“Penso que € mesmo

competéncias (...)

Gestdo

Dilemas;

Saber Ser;

Saber Estar.

de
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relacionais.” (1,14

“ (...) ser humano (...)”

(E2.7)

“Saber colocar-se no

lugar do outro.” (£2g)

“Estar disponivel para
ouvir as pessoas no
momento certo e no

momento oportuno.” (2.9

“Basicamente  (...) ¢
compreensdo, € estar

disponivel.” 210

“A sensibilidade e
capacidade de conseguir
ultrapassar, (...) é preciso
ter bom senso, (...) ter
alguma psicologia para

lidar com os pais.” 35)

“Temos que ter uma
sensibilidade

extraordinaria.” (g4.2)

“As competéncias sdo...
essencialmente
relacionais, na relacdo

que eu no fundo estou

Bruna Caroca
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mais perto do outro, eu
promovo a auto-estima do
outro, eu 0 respeito com
0S seus condicionamentos
que culturais, quer fisicos,
quer psicoldgicos, quer

outros...” (Es5)

“A relagao ¢ 0
fundamento  de nos
estarmos com o outro, de
Sermos como o outro e de

cuidarmos do outro.”

(E5.6)

“A relacdo ¢ realmente
fundamental, relacdo com

o0 bebe e com a familia.”

(E5.8)

“Como competéncias do
enfermeiro entdo entendo

a parte relacional.” (s 15)

“Temos  que  pensar
manter aquele bebe e
aqueles  pais  naquele
local, ou seja tentar ndo
expor toda a situacdo que

se estd a passar.” (g43)

“ (...) o bebe esta a

Coeréncia de

cuidados;

Saber Fazer.

Competéncias
Técnicas ou de
Dominio

Psicomotor

Bruna Caroca
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morrer e nods nao
dizermos... “ah wvamos

dar banho” (...)” as5)

“Vou ter que te tratar
agora o melhor que eu sei,
porque amanha tu ndo

vais estar aqui.” (£4.)

“Sem descurar do aspecto
técnico, nem o aspecto
cientifico, porque na
verdade sd0 essencialis,
(...) num contexto

global.” (E5.7)

“ (...) nestas alturas (...)
situacOes pessoais, umas

mais ou menos bem

resolvidas ou nao,
) . e Vivéncias
relativamente as vezes a
Pessoais;
alguns lutos (...) afloram )
Factores pessoais
(...) intrometem-se (...) o
e Histéria  de | que condicionam
em todo este 5
Vida; o luto dos
pI’OCQSSO.”(Ellls) .
enfermeiros

L. e Envolvimento
“A experiencia, que (...) _
) Emocional.
cada um de nos, (...) tem
também da sua vivéncia e
dos anos que tem de
vivencia, (...) de alguma

forma (...) ajude também,

Bruna Caroca Abril 2009 Universidade Atlantica
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a superar um bocadinho

algum sofrimento.” E1.16)

“E um pouco da nossa
vivencia destas questdes
dentro da unidade, que

nos ajuda.” 121

“Tento (...) ndo me
lembrar da minha
experiencia pessoal para

ndo ficar muito triste...”

(E2.11)

“(...) nestas fases em que
tenho bebes a morrer,
sinto que estou mais

vulneravel (...)”"E2.13)

“NoOs muitas vezes somos
também confrontados
com isso, durante 0s
internamentos dos bebes
em que nds sabemos que
alguns dos bebes ficaram
inevitavelmente com
sequelas graves, para o
resto da sua vida, se

sobreviverem.” g1.17)

“Muitas vezes... se calhar

a sensacéo de perda talvez

e Positivismo;
e Alivio do
sofrimento;
e Visdo da
morte em
neonatais.

Aceitacdo e
forma de encarar

a morte neonatal.
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nao seja (...) tdo grande.
(...) Porque se calhar aqui
nestas situacOes, também
temos que ponderar muito
0 que é qualidade de vida,
para estes bebes e
também para  estas

familias (...).” E1.18)

“Muitas vezes a morte do
bebe, acaba por ser
também o fim do
sofrimento para ele e para
a familia... ¢ também se

calhar para nds.” e1.19)

“ (...) as vezes a morte
ndo intimida tanto... (...)
ndo gostamos que as
criancas morram,
efectivamente, mas de
alguma forma (...) se
calhar é inevitavel que

assim seja.”(El,go)

“O recém-nascido, no
fundo é para dar
continuidade a existéncia
Humana na terra e por
isso 0 recém-nascido

morrer & qualquer coisa
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que ndo ¢ aceitavel.” g5 11

“Muitas  vezes  fico
perplexa e penso “mas ele
ndo pode morrer!” e as
vezes a verdade estd ali
diante dos meus olhos,
aquele bebe ndo pode
continuar a viver, porque
continuar a viver ¢

continuar a sofrer.”es 12)

“A pessoa pede também,
antes isso do que ficar
com sequelas, eu tenho
essa postura na vida,
bebes

sequelas  se

porque com
grandes
sobrevivem também é um

drama.” (g6 1s)

“O facto de nos (...) mais
ou menos abertamente

falarmos sobre estas (...)

e Falar sobre a

perda;

se calhar também nos e Exteriorizar
ajuda a ultrapassar (...) as emocoes; Estratégias de
15t0.” (E1.22) Y Coping
e Acompanhar
“Depois do bebe muitas 0S pais a seguir a
vezes falecer, muitas perda;
vezes alguns pais ainda
mantemos alguma e Relagdo
Bruna Caroca Abril 2009 Universidade Atlantica
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ligacdo, e talvez isso
também nos ajude, nos
proprios  também a
resolver alguma

situagdo.” (E1.23)

“Pessoalmente sinto (...)
que a forma como nos
conseguimos viver muitas
vezes com 0s pais, esta
fase de fim de vida, de
alguma forma também
nos tranquiliza a nés, no
sentido de que estamos a
fazer (...) o melhor ou
aquilo que ¢é possivel
fazermos e (...) também
nos ajuda (...) a superar
(...) as

problematicas

nossas

interiores.” E1.24)

“Falamos também entre
noés, (...) as vezes
conseguimos também
falar nisso depois mesmo
de (...) obebe (...)jaca
nado estar, quer dizer ja ha
um distanciamento, mas
as vezes também falarmos

entre nos também ajuda

estabelecida com

a familia;

e Preparacao
para o fim de

vida;

e Actividades

Lidicas;

e Separagéo

papel
profissional e a

entre o

vida pessoal,

e Tempo para

ultrapassar a
perda;
e N&o pensar
na perda.

Bruna Caroca
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muito...” E1.26)

“Ultrapassar isto (...)
também a falarmos de
coisas como... (...)
situacBes de fim de vida,
(...) podemos preparar

isto com os pais.” (£1.27)

“Um caminho que se faz
em conjunto com 0s pais
e portanto se calhar isto
também é uma forma, de
noés proprios também nos

preparar-mos.”e1.2g)

“ (...) leto mais, vou ao
cinema, faco coisas que
me sejam agradaveis, para
me sentir em paz comigo
mesma, porque se eu tiver
em paz comigo mesma
consigo ajudar as outras

pess0as.” 2,14

“Em relagdo a mim neste

caso, sO o tempo!” 310

“Choramos, como ¢
evidente somos humanos,
nao Somos super

mulheres, ndo somos
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super homens (...)" 4.9

“Tento nao levar as coisas
daqui para casa, e
algumas vezes eu consigo
fazer isso, (...) mas
lembro-me e sinto

dor.”E4.10)

“Tento ndo ir para casa
com  sentimentos  de
culpa, (...) ele foi mas foi
porque eu ndo pode fazer
mais nada ou foi

confortavel.” 411

“Mecanismos de defesa,
pois entdo, temos que

chorar (...)” 212

“Para mim € assim isto é
0 meu servico, quando
saio tento deixar um
bocadinho  para  tras,
muito embora as vezes va
para casa a pensar naquilo
que passei aqui, mas
pronto ocupo-me como
outras coisas, tento pensar
gque a vida € mesmo
assim... infelizmente nem

sempre as coisas correm
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da melhor maneira

(...)."E6.17)

“Eu pessoalmente,
converso com amigos,
(...) muito
resumidamente porque sé
quem esta cad é que
imagina... e tento um
bocadinho resolver isso
na minha cabeca, a vida €

mesmo assim...” g6 19)

“O meu servi¢o, nao tem
nada a ver com a minha
vida pessoal, (...
consegui sempre separar
um bocadinho as &guas,
que isto era 0 meu servico
e a minha vida pessoal era
a minha vida pessoal la

fora.. -”(E6.20)

“Eu sou uma pessoa que
ndo fico muito a pensar,
posSsO  conversar  com
colegas ou eventualmente
em casa, (...), mas depois
ndo penso muito mais no

assunto.” (g621)
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“As vezes ndo consigo
fazer nada, € ir passando,
¢ o tempo (...) mas
concordo que nos
deviamos ter alguém (...)
nesses momentos (...)
penso que a psicéloga nos
devia dar apoio, (...) até
nos ajudaria a... no
contacto com 0s pais e no
que é que noés podiamos
fazer para ajudar melhor

0s pais.” E3.8)

“Somos todos
profissionais e precisamos
todos uns dos outros e eu
acho que o psicologo nédo
era o) para 0S
enfermeiros, era (...) para
0s médicos (...) e ndo so
(...) a equipa de
auxiliares também (...)
estdo por perto e (...)

sofrem com 1ss0...” g3.9)

e Necessidade
de
acompanhamento

psicoldgico.

Necessidades
identificadas
pelos
enfermeiros para
superarem a

perda.

“Nao fiz nada para
superar, ndo falei com
ninguém, ndo fiz nada,
fica nas minhas

magoas...” (312

e Incapacidade
de lidar com a

perda;

e Dificuldade

em aceitar a morte

Dificuldades dos
enfermeiros em

superar a perda
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“Nao sei se  uso
estratégias... Nao sei se
nao me refugio, (...) nos

meus medos (...).”es.10)

“Ainda ndo sei o
suficiente ~ para  (...)
entender que a morte faz
parte da vida e que é na
vida gue nos encontramos
0 sentido da morte, €
dando sentido a vida que
nés  encontramos 0O

sentido da morte.” s 13)

“Se isto ¢ dificil na idade
adulta, é completamente
impossivel nesta idade...

na primeira idade.” s 14

na primeira idade.
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Apéndice 6: Cronograma

Fases

Ano

2009

Meses

Marco

Abril

Maio

Junho

Julho
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Setembro

Outubro

Novembro

Dezembro

Semanas
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2& 3a 4a

1&

2& 3a 4a

13 23 36 43

1a

2& 3a 4a

1&

28 3

4& 1a 23

3a 4a

1a 2& 3a 4a

1a 2& 3a 4a

1a 2& 3a 4a

1a 23 3a 4&

Conceptual

Escolha do Tema

Definicéo do
Problema de
Investigacdo

Introdugdo

Enquadramento Teérico

Metodoldgica

Identificagdo do Paradigma

Elaboracdo do Guido da
entrevista

Processo de amostragem

Consideragdes Eticas

Entrega do projecto

20

Empirica

Realizag&o das entrevistas

Transcrigdo dos dados

Analise e critica dos dados

Conclusao

Entrega da Monografia

18
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Anexo 1: Linhas Orientadoras para a Prestacdo de Cuidados Paliativos

Neonatais.

TABLE 1 = Guideline for End-of-Life Care of the Neonate

I Patient population
Any infant in the NICU diagnosed with a medical condition incompatible
with life

II. Purpose

The guideline is for utilization by the bedside nurse in the NICU when
faced with caring for an infant at the end of life. It provides the bedside
nurse with alternative ways to encourage parents to perform normal
parenting activities, such as bathing, holding, and picture taking with
their infant, in the time surrounding his death. These activities may be
the only, and sometimes last, opportunity the mother and father will
have to parent their infant.

lil. Background and rationale

Many NICUs have policies in place relating to bereavement and
postmortem care of the neonate, but few have policies or guidelines
on palliative care.” Many nurses have not received sufficient training to
support families or themselves through this bereavement process. Many
nursing programs lack or have only recently added curricula regarding
end-of-life care.5 This lack of protocols, along with the limited education
available to professionals, serves to decrease the chance that infants
and their families will receive the end-of-life care they deserve. Palliative
care consists of three components: (1) pain and comfort management,
(2) assistance with end-of-life decision making, and (3) bereavement
support.®

IV. Procedure
A. Inclusion criteria
Any infant in the NICU with a diagnosis of nonviability or a fatal
condition should be considered for inclusion in this guideline. These
medical conditions may fall into three categories: (1) newborns
born at the edge of viability with extremely low birth weight (<500
g) and <24 weeks gestational age, (2) newborns with complex or
multiple congenital anomalies, and (3) newborns not responding to
intensive care interventions and experiencing deterioration despite
medical efforts to save them.? For these infants, the focus of care
should change from curative to palliative.
B. Predeath
Any intervention should focus on supporting the parents during their
infant’s end-of-life care. Some nurses may be uncomfortable with
their own feelings and have trouble communicating with parents at
this time. Communication, however, is vital, and the words spoken
should serve to validate the infant’s life and death.* Communication
also helps the parents understand their infant's condition and offers -
them the opportunity to make choices concerning the extent of
their participation in his end-of-life care.?
1. Communication )
a. The following are suggestions for successful communication
techniques to use with parents.
1) Active listening
2) Open communication
3) Total presence
4) Uninterrupted time for parents to express their wishes
5) Nonverbal gestures such as touch

(
(
(
(
(

b. Refer to the infant by name.
¢. Inform parents of what to expect while their infant is dying

(see, hear, smell, feel).

d. Inform parents of their options for disposition of their
infant's remains.

(1) Transfer to morgue

(2) Pick up by mortuary

e. Use language that does net.confuse parents.

(1) Use definite words like “death,” “die,” and “dying"
instead of euphemisms like “not doing well” or “passing
away.”

(2) Words like “good,” “stable,” or “better” could be
misinterpreted to mean the infant could improve or
survive.

2. Environment
a. Do not restrict the number of visitors,
b. Provide privacy and comfort.
(1) Low lights
(2) Decreased noise and activity
3. Religion
a. Ask parents about any religious preference.
b. Notify clergy of the parents’ choice.
¢. Offer baptism/blessing/anointing/prayer.
4. Parental activity
a. Provide a stuffed animal.
b. Keep the family involved.

(1) Decisions (medical and/or physical care)

(2) Hand/footprints

(3) Kangaroo care/holding

(4) Bathing

) Dressing
) Changing diaper
) Any other parenting acts
) Taking pictures of the infant and family members at any
time during this process
C. Active dying
The time period when the infant is dying offers special challenges for
both the nurse caring for the dying infant and his family members.
Pain management for the infant during the extubation and dying
process is of extreme importance. Parents must be informed of what
they may see, hear, and experience during this time. The family and
infant should be offered a comfortable, private area for this process.

1. Pain management

a. Maintain intravenous access.

b. Medicate the infant appropriately.

¢. Assess pain routinely and frequently after the withdrawal of
life support.

2. Communication

a. Inform the parents what to expect (see, hear, smell, feel).

00 NN O L0

(
(
(
(
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TABLE 1  Guideline for End-of-Life Care of the Neonate

b. Inform the parents that their baby may not die immediately
after removal of the endotracheal tube.

¢. Be available for any questions or concerns the parents may
have.

3. Environment
a. Do not restrict the number of visitors.
b. Provide privacy and comfort.
(1) Low lights
(2) Decreased noise and activity
4, Religion

a. If ceremonies or rituals have not been performed before

now, offer any of the following.
(1) Clergy of choice
(2) Blessing/baptismy/anointing/prayer
e. Parental activity
(1) Offer the opportunity to hold the baby during
extubation.
(2) Encourage the parents to notify the nurse if they feel
their baby is in pain and needs assistance.
D. After death
Once the infant has died, creating lasting memories is integral to the
healing of the family. Regardiess of whether the family participates
in their infant’s death care, no steps should be eliminated. When an
infant dies, there are few, if any, memories of their time together,
and parents will cherish any memento of their infant’s lfe." It is
the nurse’s responsibility to help ensure that as many memories as
possible are created
1. Communication

a. Offer the parents opportunities to be involved with all
aspects of after-death care.

b. If parents decline, respect their decision, but gently remind
them that this will be their only chance to perform these
tasks. _

C. If parents decline, offer them the opportunity to help the
nurse with the infant’s care.

d. Reassure the family that the nurse is available at any
moment if assistance is required.

2. Environment

a. A room with a bed and chairs for family and friends to be
alone with their infant should be provided.

b. Complimentary snacks and beverages should be made
available.

. Family time with the infant should be unrushed and
uniimited.

3. Parental activities

a. Encourage the parents to hold and dress their infant.

b. Offer the parents the opportunity to bathe their infant if this
has not already been done.

¢. Offer the parents the opportunity to have family pictures
taken at this time.
4. Memory makers
Memory boxes should contain items that have meaning and have
been a part of the infant's hospitalization. Objects that seem
trivial to others will have profound significance for the family.
They will be the only concrete evidence to the parents and
family that their infant was alive. The nurse needs to be creative.
There is no second chance to create memories for the famiy.?
a. Identification band
b. Name card
¢. Blood pressure cuff
d. Oxygen saturation probe
e. Thermometer
f. Respiratory paraphernalia
g. Measuring tape with infant’s length marked and name and
date written on it
. Polaroid/digital pictures on disk
i. Stuffed animal
j. Pacifier
k. Diaper
I. Lock of hair
m.Hand/footprints
n. Blanket the infant was swaddled in (do not discard blanket if
soiled)
0. Clothing (include postmortem gown, hat, socks, T-shirt; do
not wash if soiled)
p. Ring
q. Mold of hand and/or foot
r. Cord clamp
s. Phototherapy mask
t. Dried washcloth and soap from bath, placed in a small
plastic bag to preserve soap fragrance
U, Black mourning (remembrance) pin
5. Final departure of parents
a. Ensure that the parents do not leave with “empty arms.”
(1) Memory box
(2) Stuffed animal
(3) Baby's blanket
(4) Pictures
(5) Baby's belongings
V. Nursing responsibilities
A. Prepare the infant's body for transportation to the hospital morgue
per hospital protocol.
B. Complete the necessary paperwork.
C. Ensure that all tasks are completed per hospital policy.
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Anexo 2: Escala N-PASS

N-PASS:
Neonatal Pain, Agitation, & Sedatien Scale

PofHumelMA WWN&MP\:W MSW

Assessment Sedation Normal
Criteria -2 -1 0
Moans or cries Appropriate Irritable or crying at High-pitched or
Crying m's‘::ndi minimally with | €rying intervals silent-continuous cry
Irritability painful stimuli Not irritable Consolable Inconsolable
No arousal to any | Arouses minimally Arching, kicking
Behavior | stimuli to stimuli Appropriate for | Restless, squirming Constantly awake or
State No spontaneous | Little spontaneous | 9estationaloge | Awakens frequently Arouses minimally / no
movement movement movement (not sedated)
Facial Mouth is lax Minimal expression | Reloxed Any pain expression Any pain expression
Expression | Noexpression | with stimuli Appropriate intermittent
Reloxed honds | Intermittent clenched | Continual clenched toes
o ook graspreflex | and feet toes, fists or finger splay| fists, or finger splay
Tone Normal tone Body is not tense Body is tense
Vital Signs | NoVBIY | oo ity | Wihinbaseline | 1 10-20% from baseling | | > 20% from baseline
HR. RR B | " from baseline ornormal for | Sq0, 76-85% with SO <10 whth
« RRe B | Hypoventilation | yith stimah gestationalage | stimaation- quick? | Stimulation - slow T
$a0; or apnea Out of sync with vent
© Hummel & Puchalski (Rev. 8/14/01) / -

. S Premature .+ 3 if < 28 weeks gestation / corrected age
WMMS’"’“MM"‘W:?W Pain >+ 2 if 28-31 weeks gestation / corrected age
s o echasies Lrvkots wrttom pepmsanof v Sothace Ths vl g | Assessment /" 1 i 35 35 weeks gestation / corrected age
mumazw " mr =
Assessment of Sedation Assessment of Pain/Agitation

+ Sedation is scored in addition to pain for each behavioral and
physiological criteria to assess the infant's respanse to stimuli

+ Sedation does not need to be assessed/scored with every pain

assessment/score

« Sedation is scored from 0 -» -2 for each behavioral and physiological
criteria, then summed and noted as a negative score (0 - -10)
* A score of 0 is given if the infant’s response to stimuli is normal
for their gestational age
. o«mmwmmm-\gwmm
+ "Desp sedation” -» score of 10 to -5 as goal
+ “Light sedation” -» score of -5 to -2 as goal
« Deep sedation is not recommended unless an infant is receiving
venti m,mmmmmﬂdf«ww

* A negative score without the administration of oploids/ sedatives

hypoventi
may indicate:

+ The premature infont’s response to prolonged or persistent

pain/stress

+ Neurologic depression, sepsis, or other pathology

Pawilon/Paralysis

+ It is impossible to behaviorally evaluate a paralyzed infant for pain
+ Increases in heart rate and blood pressure may be the only indicator of a need for more analgesia
+ Analgesics should be administered continuously by drip or around-the-clock dosing

* Higher, more frequent doses may be required if the infant is post-op, has a chest tube, or other pathology (such as NEC) that would
normally couse pain

+ Opioid doses should be increased by 10% every 3-5 days as tolerance will occur without symptoms of inadequate pain relief

+ Pain assessment is the fifth vital sign - assessment for pain should

be included in every vital sign assessment

+ Pain is scored from O —» +2 for each behavioral and physiclogical

criteria, then summed

+ Points are added to the premature infant’s pain score based on

forfhdrnmodob- to
WNwW “

To'dpdnmudmu?eduopwlﬂvcum(o-nw)

+ Treatment/interventions are indicated for scores > 3

+ Interventions for known pain/painful stimuli are

indicated before
the score reoches 3

* The goal of pain treatment/intervention is a score < 3
+ More frequent pain assessment indications:

+ Indwelling tubes or lines which

couse pain,
movement (e.g. chest tubes) —» at

every 2-4

ally with

+ Receiving aralgesics and/or sedatives —» at least every 2-4 hours
+ 3060 minutes of ter an analgesic is given for pain behaviors to

assess response to medication

+ Post-operative -» at least every 2 hours for 24-48 hours,

then every 4 hours until of f medications
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Cuidados Paliativos Neonatais — Licenciatura em Enfermagem

Scoring Criteria
Crying / Irritability Extremities / Tone
=2 - No response to painful stimuli, e.g.: 2 - Any of the following:
* No cry with needle sticks * No paimar or planter grasp can be elicited
* No reaction to ETT or nares suctioning * Flaccid tone
* No response to care giving -1 - Any of the following:
=1 -» Moans, sighs, or cries (audible or silent) minimally to * Weak palmar or planter grasp can be elicited
painful stimuli, e.9. needle sticks, ETT or nores + Decreased tone
SN cve gty 0 -» Relaxed hands and feet - normal palmar or sole
0 -» Not irritable - appropriate crying grasp elicited - appropriate tone for gestational age
Cmabneﬂywifhmnlsumﬁ o1 - Intermitt 30 seconds duration) observation of
- * *mwwhf;machmhdwfgmswxd
* Normal for gestational age - Body Is no? tense
+1 - Infant is irvitable/crying at intervals - but can be ‘z-’"‘Y“""fwﬁB‘ ) .
,""".I'd . + Frequent (230 seconds duration) observation
Fbtut ~ el test et ary toes and/or hands as clenched, or fingers splayed
+2 - Any of the following: + Body is tense/stiff
* Cry is high-pitched
* Infant cries inconsolably Vital Signs: HR, BP, RR, & O, Saturations
+ If intubated - silent continuous cry -Z-oAnyofﬂnfwﬂ m
No variability in signs with stimuli
Behavior / State “ silation
-2-»Dounotmornocno¢vymwﬁ: Apnea
+ Eyes continually shut or open Vmﬂlnmdmftm = no spontaneous respiratory
* No spontaneous movement effort
-1 - Little aneous movement, arouses briefly and/or =1 - Vital show little variability with stimuli - less
mi to any stimul than 10% from baseline
| m,‘,{,mﬁ! 0 -» Vital signs and/or oxygen saturations are within
« Withdraws to Y normal limits with normal variability - or normal
o s for gestational age
0 -» Behavior and state are gestational age appropriate .‘_’M’“m”
+1 - Any of the following: HR, BP, w«mmxo-zo%mwm
. Rmham mwm.nfanmmmm
+ Awakens /easily with minimal or no stimuli topoduvtdy(SoQﬂb«Gﬁ%)mdw
+2 - Any of the following: Quickly (within 2 minutes)
. ozwAnycfﬂ\chM
* Arching * HR, BP, and/or RR are > 20% above baseline
+ Constantly awake . mwmwanmmm
+ No movement or minimal arousal with stimulation (Sa0; < 75%) and recovers slowly (> 2 minutes)
(inappropriate for gestational age or clinical situation, + Infant is out of synchrony with the ventilator -
i.e. post-operative) fighting the ventilator
Facial Expression
-z-»Anyofﬂufolangc
Mouth is lax
+ Drooling
Nofaddcwbnnmcr
with stimuli
=1 -» Minimal facial expression with
stimuli
0 -» Face is relaxed at rest but not lax -
normal expression with stimuli
+1 - Any pain face expression observed .
intermittently R

Facial expression of physical distress and pain in the infant
+2 - Any pain face expression is continual e Ty T e
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