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INTRODUCAO

Da gestacdo ao nascimento, a chegada de
um recém-nascido inclui planejamentos para a
vida. Mesmo incutida pelos medos pela
novidade que se aproxima, a familia dificil-
mente cogita uma terminalidade préxima para
crianca que nasce. Assim, ao ter que se lidar
com uma morte inevitavel neste grupo, o papel
do profissional de salde ganha novos
horizontes, porque, entra aqui a decisdo de
suspensdo de medidas de prolongamento da
vida e instituicdo de cuidados paliativos (CPs)
que &, como mencionado por Leite et al., (2020)
“uma das mais intrigantes questdes bioéticas
contemporaneas que permeiam a abordagem
médica em Neonatologia em casos com elevado
indice de letalidade”.

Como dito por Rossini & Stamm (2020),
“esse dilema ético e profissional, especialmente
em casos de recém-nascidos (RNs) com
malformacdes ou sindromes incompativeis com
a vida, envolve pessoas que ndo podem
responder por si”, e também uma familia
fragilizada diante da fatalidade da situacédo. Em
muitos casos 0 unico ambiente conhecido pelo
recém-nascido é a Unidade de Cuidados
Intensivos (UCI), sendo este restrito em visitas
e exigente em cuidados, o que torna a despedida
dos demais familiares ainda mais dificeis,
devido as limitacGes de contato. Assim, surge
também a revolta no ambiente familiar e a
incompreensdo de como lidar com o fato de ter
que dar adeus a uma vida tdo esperada, sem ao
menos ter o direito de ter a conhecido.

Todavia, o prolongamento do sofrimento da
crianca quando ndo lhe existem mais
possibilidades nem de cura, nem de reabilitacdo
é também o prolongamento do sofrimento da
familia. Assim, entram em foco os principios da
bioética que incluem a autonomia, benefi-
céncia, ndo-maleficéncia e justica (POZON &

OLMO, 2020). A autonomia aqui citada € a da
familia, e os demais principios devem ser os
norteadores da equipe de salde.

Tais fatores levam a um confronto na
prépria equipe, visto que como dito por
Lourencdo & Troster (2020) “se ja é laborioso
aceitar a frugalidade da existéncia quando a
morte acomete idosos — que, cumprindo o
“ciclo da vida”, findam-se na experiéncia
derradeira” — ainda pior, portanto a dificuldade
de aceitacdo da limitacdo da continuidade da
vida de um ser que tanto inspira vontade de
cuidar: o neonato. Porém, ao lembrar que o
alongamento da vida em determinados casos
pode romper o limite da ndo-maleficéncia e
entrar na seara da distanasia, o cuidador deve
pensar sobre a instituicdo dos CPs.

Segundo a Sociedade Brasileira de Pediatria
(SBP), a Organizacdo Mundial de Saude (2017)
conceituou 0s CPs como “uma abordagem que
melhora a qualidade de vida dos pacientes e de
seus familiares que enfrentam problemas
associados a doencas que ameagcam a vida”.
Diante disso, além de diminuir os sintomas
fisicos do recém-nascido, busca-se também
acolher e aliviar o sofrimento da familia
respeitando sua crenca espiritual e sua cultura
(ALVES et al., 2018). Quando, porém, a chega-
da deste consenso ocorre pela equipe de saude,
ocorre ainda a dificuldade de sua comunicacao
e compreensdo pelos familiares, visto o
preconceito construido socialmente sobre os
cuidados paliativos e a ndo disseminacdo do
conceito supracitado. Torna-se necessario
utilizar uma abordagem na qual a familia
ampliada seja foco de cuidado e tenha
oportunidade de ser ouvida reconhecendo sua
importancia no cuidado intensivo neonatal
(SANTOS et al., 2021).

Assim, tal como dito por Lourengédo &
Troster (2020) “o fim da vida € a certeza Unica
e absoluta de todos os seres” e, desse modo,
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lidar com esse processo € uma exigéncia a todo
ser humano. Portanto a discussdo desse topico
é imprescindivel e deve encontrar espaco de
modo néo a exaurir a esperanga dos familiares
e da crianca em questdo, mas, permitir o
processo de aceitagdo e um fator que por mais
inesperado e afastado dos olhos estd entre-
meado a vida: o morrer.

O objetivo deste estudo, para tanto, foi
discutir os cuidados paliativos e o fim de vida
em recém-nascidos e as préaticas e percep¢des
adotadas para tal atividade.

METODO

Trata-se de uma revisdo de literatura,
realizada no periodo de maio e junho de 2021,
através de pesquisas nas bases de dados
cientificos Google Académico, PubMed e
Scielo, com os descritores “Recém-nascido”
AND “Cuidados paliativos” AND “Terminali-
dade da vida” e seus equivalentes na lingua
inglesa: “Newborn” AND ‘“Palliative care”
AND “End of life”, obtendo-se o total de 505
artigos. Desses, realizou-se uma filtragem por
data de publicacdo (2017-2021), avaliabilidade
minuciosa dos textos e disponibilizacdo na
forma integra, sendo selecionadas 9 publica-
coes.

Foram excluidos artigos que abordavam o
tema apenas de maneira superficial, os que
tinham como foco outros pontos da discussao
que ndo os cuidados paliativos, os que foram
realizados com criangcas em geral, ndo tendo
como prioridade o grupo de recém-nascidos ou
os disponibilizados somente em resumo.

RESULTADOS

Da mesma forma que a terminalidade da
vida traz muitas incertezas, observa-se na
literatura que a escolha da conduta de CPs em

RNs ainda € coberta de insegurangas, devido ao
prognostico incerto, a falta de dados empiricos
e a incerteza para determinar o limite entre
promover medidas terapéuticas e iniciar CPs
(PASTURA & LAND, 2017; SBP, 2017).
Também, a obstinacdo terapéutica — tratamento
fatil que ndo serve a um proposito, ndo tem
efeito fisiologico benéfico e apenas prolonga a
vida em condicGes adversas (PASTURA &
LAND, 2017) — reflete, na maioria das vezes, a
incapacidade em definir esse limite entre
tratamento e morte, a falta de preparo da equipe
em lidar com situagdes éticas e de aceitar o
falecimento de criancas antes de adultos.

Ainda, sobre CPs e o fim da vida, percebe-
se que a equipe medica e familia encontram
dificuldades para aceitar o progndstico limitado
do RN ou da crianga. Assim, é importante e
ainda ndo facilmente praticada a tomada de
decisdo compartilhada, objetivando a coeréncia
dos pensamentos de pais e equipe médica (SBP,
2017).

Ao avaliar o ponto de vista da dificuldade
de aceitacdo, ha semelhanca entre os CP em
criancas e adultos, entretanto, existem muitas
divergéncias quando observadas outras caracte-
risticas. A principal delas refere-se as causas
que levam os individuos a necessidade dos CP,
enquanto nos adultos e idosos, as principais
causas de terminalidade da vida sdo as doencas
crébnicas ou oncoldgicas (WHO, 2014), na
pediatria as enfermidades congénitas e gené-
ticas sdo as principais responsaveis pela
indicacdo desse tipo de cuidado, seguidas das
condicdes neuroldgicas crbnicas, depois pelas
onco-hematolégicas (SBP, 2017).

Ademais, as hospitalizacdes nas Unidades
de Terapia Intensiva Neonatais (UTIN)
geralmente refletem, de inicio, sofrimento
familiar, incerteza quanto ao progndstico,
desapontamento com as falhas terapéuticas e
medo sobre o futuro do bebé; depois, a
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mudanca na rotina e recorréncia a forgas
divinas. No fim, familias de pacientes com
melhora clinica relatam uma sensacéo de alivio;
ja as de pacientes sem melhora clinica
vivenciam  crescimento  dos  problemas
(SANTOS et al., 2021).

Ainda no ambito da UTIN, os CPs foram
vistos como de extrema importancia, devido a
percepcao dos familiares em ver que esse local
ndo representa um ambiente adequado para a
recuperacdo clinica do RN prematuro, visto que
é tido como inseguro, com risco de infeccédo e
com grande quantidade de aparelhos como os
sistemas de ventilagdo pulmonar mecanica,
utilizados nos casos de agravamento do quadro
clinico do RN (SANTOS et al., 2021).

Além disso, hé& necessidade de atuacdo em
CPs com ampliagéo das visitas, estruturacéo de
um protocolo e inclusdo da familia, que aceita
mais as indicacdes da equipe médica quando
possui maior conhecimento prévio (ALVES et
al., 2018). Isso mostra a importancia da
abordagem multidisciplinar envolvendo todo o
ambiente social, psicologico, espiritual e,
principalmente, familiar do paciente, visto que
estes sdo parte integral do cuidado do neonato.
Portanto, observa-se a necessidade da
participacdo ativa na tomada de decisdes com a
equipe, recebendo apoio ndo sO durante a
prestacdo do cuidado, como também nas fases
terminais e luto (SBP, 2017; ALVES et al.,
2018).

Apesar da dificil definicdo entre os limites
do tratamento e CPs, a escolha por interromper
0s cuidados intensivos pode ser feita para
aliviar o sofrimento no RN. Além disso,
continuar com intervengdes e medidas
terapéuticas em situagdes de “fim de vida”
supde a violagdo do principio ético de “nao
maleficéncia” que pressupde ndo causar
prejuizo ou dano ao paciente. Em RNs com

prognosticos mais reservados, nota-se que a
maioria dos profissionais ndo adotam medidas
de reanimagdo cardiopulmonar mediante a
explicacdo da situacdo a familia (ROSSINI &
STAMM, 2020; LOURENQAO & TROSTER,
2020), apesar de nem sempre esta descrito nos
prontudrios a ordem de ndo reanimar
(LOURENCAO & TROSTER, 2020).

Apesar da possibilidade de serem
instituidos tanto na esfera hospitalar, quanto
domiciliar, observa-se a importancia da
preferéncia da ultima, visto que a permanéncia
hospitalar, além de gerar grande angustia e
preocupacao didria dos pais que ficam longe
dos seus filhos, modifica ainda mais a rotina
familiar, que devem se adequar aos horarios
hospitalares. Desse modo, a decisdo por CPs, e
a forma como este serd realizado, inclui na
maioria dos casos a devida informacédo dos pais
(SANTOS et al., 2021; SBP, 2017).

Em estudos, foi observado a necessidade da
insercdo do cuidado paliativo dentro dos niveis
de atencdo a saude, em forma de cuidado e
assisténcia, com o intuito de promocéo a saude
e prevencdo de agravos com procedimentos
invasivos e dolorosos (ALVES et al., 2018).

DISCUSSOES

Os resultados do presente estudo indicam
que os cuidados paliativos no ambito da
Neonatologia ainda apresentam muitos entra-
ves. A aceitacdo por parte da familia assim
como por parte dos profissionais da area
constituem-se como os maiores desafios, tendo
em vista que a finitude da vida no contexto da
Pediatria ainda ndo é muito discutida, e tende-
se a aceitar mais facilmente quando trata-se da
vida adulta (ALVES et al., 2018). Esse
processo € amplamente influenciado pelas
incertezas que permeiam a internacdo de RNs,
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visto que muitos familiares ndo entendem o0s
procedimentos que precisam ser realizados, e 0s
fluxos que precisam ser seguidos, de tal forma
que, na vigéncia de um desfecho clinico mais
sombrio, ndo conseguem compreender a
situacdo, tampouco aceita-la. Na outra margem,
estdo os profissionais, os quais tém que lidar
com varios pacientes em estado critico, além de
manejar a comunicagdo com os familiares, que
nem sempre compreendem as informagdes
passadas de forma clara (SANTOS et al., 2021).
Assim, percebe-se que hd um ruido na
comunicagéo entre os dois lados, necessitando
de maior atencdo para que 0 mesmo seja
superado.

Outro grande entrave percebido neste
estudo foi a falta dos CPs dentro da
Neonatologia. Fatores que justificam tal
escassez incluem a ja mencionada dificuldade
na aceitacdo, com a obstinacdo dos tratamentos,
a incerteza do prognostico e a geracdo de
conflitos entre as familias e os profissionais
acerca do plano terapéutico (SANTQOS, 2020).

Dessa forma, tendo em vista que os CPs
permeiam fortemente a comunicacdo entre a
familia e a equipe médica, anseia-se que
maiores esforcos sejam empregados na
construcdo dialdgica entre as duas searas, bem
como, mais estudos sejam desenvolvidos na
area, de forma a embasar cientificamente os
profissionais para esta pratica.

Como apresentado anteriormente, faz-se
necessaria a ampliacdo da participacdo da
familia no cuidado com o neonato, 0 que é
conseguido através da inclusdo de profissionais
das diferentes areas que envolvem os CP. Nesse

contexto, é preciso que a equipe médica, a qual
majoritariamente lidera este processo, esteja
ciente da importéancia dos cuidados paliativos e
da participacdo familiar, e para isso muitas
vezes faz-se necesséaria formacdo especifica.
Portanto, formagdo em cuidados paliativos
neonatais € uma das solucdes para o dilema em
questdo, e permeia desde uma formacédo basica
para os profissionais em geral, passando por
formacdo intermediaria para aqueles que
trabalham com pacientes portadores de doengas
limitadoras de vida, até a formacéo
especializada para os que tratam de doentes
com necessidades que véao alem do controle de
sintomatologia (WHO, 2014).

CONCLUSAO

Apesar de existirem entraves, como a
inexisténcia de um prognostico definido e a
dificuldade em discernir entre iniciar medidas
terapéuticas ou promover cuidados paliativos
(CP), é fundamental garantir melhor cuidado e
melhores condi¢bes de vida para os recém-
nascidos que enfrentam problemas de salde
que levam a morte. E necessario, para tanto, que
essa tematica ganhe espaco em discussfes no
contexto da pediatria, ja que ainda existe uma
cultura que prende muitos profissionais de
salide ao tratamento e a cura organica.

O cuidado com a familia do paciente nesse
processo doloroso é indispensavel, cabendo a
equipe profissional utilizar uma linguagem
didatica que busque explicar a conduta e
acolher o sofrimento da familia, sempre
respeitando suas crengas e costumes.
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