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Resumo

Tratar de morte e cuidados paliativos em neonatologia é desafiador para os profissionais de satde.
Esse estudo buscou conhecer a compreensdo e o processo de comunicacdo em cuidado palia-
tivo em neonatologia em um hospital do Sul do Brasil, e analisar os resultados sob a perspectiva da
bioética, por meio de pesquisa qualitativa e descritiva de carater retrospectivo. Foram realizadas entre-
vistas semiestruturadas com 14 participantes (sete maes e sete médicos) entre junho de 2021 e agosto
de 2022. Para analise dos dados, foi utilizada a analise de contetido de Bardin e, dentre as categorias
emergentes, destacam-se duas: conhecimento sobre cuidado paliativo e comunicacdo em cuidados
paliativos. Concluiu-se que ha entraves na comunicagdo que podem interferir na compreensao da
familia sobre o conceito de cuidado paliativo. E necessario maior investimento em educacdo sobre
temas como bioética, paliatividade e comunicacdo de mas noticias para facilitar esses processos e
instrumentalizar os profissionais.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Bioética. Neonatologia. Comunicacdo em saude.

Resumen

Comprensién y comunicacion de los cuidados paliativos en neonatologia: un enfoque bioético
Lidiar con la muerte y los cuidados paliativos en neonatologia es un desafio para los profesionales de
la salud. Este estudio buscé conocer la comprension y el proceso de comunicacién en los cuidados
paliativos en neonatologia en un hospital del Sur de Brasil, y analizar los resultados desde la perspectiva
de la bioética utilizando investigacion cualitativa y descriptiva retrospectiva. Se realizaron entrevistas
semiestructuradas a 14 participantes (siete madres y siete médicos) entre junio de 2021 y agosto
de 2022. Se utiliz6 el andlisis de contenido de Bardin para analizar los datos y, entre las categorias emer-
gentes, destacan conocimiento sobre cuidados paliativos y comunicacion en cuidados paliativos. Existen
obstaculos en la comunicacion que pueden interferir en la comprension de la familia sobre cuidados
paliativos. Hay que invertir mas en temas como bioética, cuidados paliativos y comunicacién de malas
noticias para facilitar estos procesos y proporcionar a los profesionales las herramientas necesarias.

Palabras clave: Cuidados paliativos. Bioética. Neonatologia. Comunicacién en salud.

Abstract

Understanding and communication of neonatal palliative care: a bioethical approach

Dealing with death and palliative care in neonatology is challenging for health professionals.
This retrospective qualitative and descriptive study sought to understand the process of neonatal
palliative care communication in a hospital in southern Brazil, analyzing the results from a bioethical
perspective. Data were collected by semi-structured interviews, conducted with 14 participants
(seven mothers and seven doctors) between June 2021 and August 2022, and examined using Bardin’s
content analysis. Two categories stood out: knowledge about palliative care and communication
in palliative care. In conclusion, existing communication obstacles can interfere with the family’s
understanding of palliative care. Education on topics such as bioethics, palliative care and communication
of bad news require greater investments to facilitate these processes and equip professionals.
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Embora possa parecer que lidar com a morte
torne-se algo rotineiro para profissionais de satde
que atuam no intensivismo, essa situacdo sempre
se apresentard como um grande desafio. Hospitais
recebem diariamente individuos com condicdes de
salide, agudas ou crénicas, que demandam algum
tipo de cuidado. Nesse processo, pode ser desco-
berta uma doenca incapacitante ou que ameace
a vida, implicando a necessidade de medidas de
cuidado paliativo 2,

Esses diagndsticos também podem se refe-
rir aqueles que estdo no inicio de sua vida,
como bebés, tornando o cuidado ainda mais dificil.
Estudos sobre cuidado paliativo em neonatologia
ainda sdo muito recentes e escassos na literatura.
Doencas como sindromes genéticas graves,
malformacoes fetais, alteracdes dsseas e anence-
falia estdo entre as principais causas de cuidados
paliativos e morte em bebés*3.

Nessas situagdes, a comunicacdo com fami-
liares de pacientes é desafiadora para os pro-
fissionais, e um dos principais obstaculos esta
relacionado a dificuldade dos médicos em falar
de forma direta e clara sobre condutas de limi-
tacdo terapéutica e de fim de vida, por receio
de destruir as esperancas da familia. Estudos
apontam, no entanto, que uma boa comunicacao
entre equipe de salude e familia beneficia o pro-
cesso de tomada de decisido e é primordial para
um cuidado adequado. A familia deve ser sufi-
cientemente informada sobre o quadro de salide
do paciente por meio de uma comunicacdo sen-
sivel e empatica, que respeite o tempo de elabo-
racao dos pais*®.

Protocolos de comunicacdo sdao ferramen-
tas desenvolvidas para auxiliar profissionais
de salde, a fim de diminuir possiveis prejuizos
advindos de uma comunicacdo de mas noti-
cias inadequada. Esse é o caso do protocolo
Spikes, que capacita o médico para se comunicar
e lidar de maneira apropriada com as emocodes
suscitadas pela situacdo. A forma como uma noti-
cia de grande impacto é comunicada é potencial-
mente tdo importante quanto o seu conteido 78,

A bioética complexa é uma abordagem por
meio da qual se busca refletir sobre a adequa-
cao das acdes tomadas no dmbito da salde e
pode ser compreendida como uma proposta de
reflexdo complexa, interdisciplinar e comparti-
Ihada, que mobiliza questionamentos e aplicacoes

praticas no ambito da salde e da doenca. As con-
dutas médicas baseadas na bioética clinica colabo-
ram para a resolucao de conflitos *1°,

Quatro principios fundamentais, provenien-
tes da teoria principialista, serviram de base
para a bioética clinica no ambito biomédico:
autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia e
justica. Esses principios guiam a tomada de decisao
em salde perante problemas éticos. Em cuidados
paliativos o principio da autonomia tem determi-
nada relevancia, pois ressalta-se a importancia
de preservar a vontade do paciente, levando em
conta sua concepcao de vida e morte digna .

Apesar da importancia da bioética no contexto
da saude, ha uma falta de profissionais com for-
macao correspondente nas instituicdes, bem como
dificuldade institucional de capacitar os profissio-
nais com o desenvolvimento das habilidades de
comunicacao apropriadas para enfrentar situa-
coes dificeis. Adequar-se as medidas terapéuticas
baseadas em cuidados paliativos exige uma
construcao de protocolos claros e embasados,
tanto no ambito técnico-cientifico quanto no
ambito legal. Para lidar com esses casos, é neces-
sario oferecer instrumentos aos profissionais e
implementar protocolos 1%,

Diante dessas questodes, é fundamental que os
profissionais envolvidos conhecam os principios
do cuidado paliativo e da bioética para pautar suas
decisdes de forma adequada, avaliando constante-
mente a suspensido ou inclusdo de terapéuticas e
modulando as intervencdes de acordo com a pro-
gressao e individualidade de cada caso. Por essa
razao, questdes importantes, como comunicacao
de mas noticias e cuidados paliativos, deveriam
fazer parte do treinamento médico.

A literatura aponta que um treinamento ade-
quado pode melhorar o cuidado e a comunicacio
em situacdes de cuidado paliativo, visto que geral-
mente programas de treinamento sao voltados ao
paciente agudo. No entanto, ha déficit no treina-
mento de profissionais médicos em questdes que
envolvam cuidados paliativos e comunicacdo de
mas noticias 1+,

Método

Realizou-se estudo retrospectivo de cara-
ter qualitativo, com amostra por conveniéncia
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composta por sete casos de bebés que esti-
veram em cuidado paliativo, internados nas
unidades de neonatologia e pediatria de um
hospital universitario do Sul do Brasil. Foram con-
vidados a participar dois grupos de individuos,
médicos e maes, totalizando 14 participantes:
sete maes e sete médicos. As entrevistas foram
contemporaneas, abordando um recordatério
da vivéncia e com essa amostra alcancou-se a
saturacao de dados.

As participantes foram maes - maiores de
18 anos sem diagnéstico de transtorno psiquia-
trico grave - de bebés que estiveram em cui-
dados paliativos entre os anos de 2019 e 2022,
cujos casos foram identificados mediante revi-
sdo de prontudrio. J4 os médicos contempla-
dos foram pediatras e/ou neonatologistas que
compuseram equipe responsavel pelos cuidados
assistenciais ao bebé&, com minimo de 1 ano de
experiéncia no hospital.

Coleta e andlise dos dados

Os dados foram obtidos por meio de entre-
vista semiestruturada e questionario sociodemo-
grafico, elaborados pelos autores, além de dados
coletados a partir da revisdo de prontuérios.
Foram coletados dados gerais e sociodemogra-
ficos, incluindo idade, sexo, crenca religiosa e
escolaridade. Buscou-se compreender diversos
aspectos da paliatividade em bebés, entre eles
a comunicacao, a apreensao do conceito e o
processo de tomada de decisdo, bem como per-
cepcoes e sentimentos dos entrevistados.

Apobs aplicacdo do termo de consentimento
livre e esclarecido (TCLE), devido a pandemia de
covid-19, a maioria dos dados foram coletados por
chamada de video ou audio. As entrevistas presen-
ciais ocorreram em uma sala privativa dentro das
unidades hospitalares. Depois da coleta, as falas
foram transcritas na integra, preservando a integri-
dade e o sigilo das informacgodes a fim de evitar a
identificacao dos entrevistados.

Submeteram-se os dados qualitativos a ana-
lise de contelido proposta por Laurence Bardin %,
metodologia que permite abordar de forma sis-
tematica a subjetividade e a complexidade do
tema examinando os discursos dos participantes.

Esse método propde a descricdo analitica das
entrevistas pela divisao em categorias.

Essa pesquisa atendeu as determinacoes das
diretrizes e normas regulamentadoras de pes-
quisas envolvendo seres humanos, conforme a
Resolucdo 466/2012, do Conselho Nacional de
Saude (CNS)Y. O projeto foi analisado e aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
de Clinicas de Porto Alegre e pela Plataforma
Brasil. Além disso, os participantes foram infor-
mados sobre a pesquisa, receberam TCLE e
autorizaram sua participacao.

Resultados e discussio

Para otimizacdo do processo de andlise
e discussao dos resultados, os dados prove-
nientes das entrevistas foram divididos em
dois grupos: grupo A e grupo B, referindo-se,
respectivamente, aos médicos assistentes e
as maes. Quatro categorias amplas emergiram
da anélise de cada grupo, sendo elas: 1) entendi-
mento sobre cuidado paliativo; 2) comunicac3o;
3) percepcdes; e 4) sentimentos. Também foram
obtidas duas subcategorias, uma de cada grupo:
1a) processo de tomada de decisdo em cuidado
paliativo; e 1b) entendimento sobre o diagndstico
do bebé. Esse estudo se propde a analisar apenas
duas categorias: 1) entendimento sobre cuidado
paliativo; e 2) comunicacio.

Os quadros 1, 2 e 3 apresentam os dados dos
bebés, médicos e maes.

Foram identificados sete bebés que haviam
estado ou estavam, no momento de realizacido
da pesquisa, em cuidado paliativo, em sua maio-
ria do sexo feminino, sendo apenas dois do sexo
masculino. A coleta de dados foi realizada com
trés bebés que ainda estavam em atendimento e
com quatro que ja haviam falecido na ocasiao de
realizacao da entrevista.

As idades foram calculadas com base no
momento da coleta ou do 6bito, variando desde
27 semanas de gestacdo a 1 ano e 7 meses
de vida, e o tempo de internacao hospitalar
foi de 17 a 132 dias. Cada paciente apresentou
diagnéstico diferente, e em apenas trés casos foi
solicitada consultoria para a equipe de bioética.
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Quadro 1. Apresentacdo dos dados dos bebés

Bebé 1 Bebé 2 Bebé 3 Bebé 4 Bebé 5 Bebé 6
Idade 2m 6d 11m 1m 18d 1m 7d (©l19 1m 27d 1m 9d
intrattero)
Sexo F M F F F M F
Doenca Hematocromatose
Encefalopatia Osteogénese , Osteogénese mitocondrial
L L. . R S . Sindrome . R . neonatal
Diagnéstico hipodxico- imperfeita Citrulimenia imperfeita de enoil-CoA s
N . de Edwards . . secundaria a
isquémica tipo I tipo ll hidratase 1 de .
R doenca aloimune
cadeia curta
Tempo de
internacio 67 69 32 132 17 38 33
(em dias)

Quadro 2. Apresentacio dos dados dos profissionais

Participante 1 Participante 2 Participante 3 Participante4 Participante 5 Participante 6 Participante 7

Idade 30 45 29 32 32 28 30

Sexo F F F F M F F

Cre.n'ga Agnostica Catolica Catolica Crista Cristao Catodlica Catodlica
religiosa

. Pediatrae Pediatra e Peshatra N Pediatra e Pegllatra N Pec'ilatra N Pediatra e
Formacao . . residente de . residentede  residente de .
neonatologista neonatologista . neonatologista . . neonatologista
neonatologia neonatologia  neonatologia
Quadro 3. Apresentacdo dos dados das maes
Mae 1 Mae 2 Mae 3 Mae 4 Mae 5 Mae 6 Mae 7

Idade 29 30 23 41 29 38 35

Sexo F F F F F F F

Crenca Catodlica Nenhuma Azl el Umbandista Catdlica Catodlica

em Deus em Deus
. Ensino Ensino Ensino Ensino Ensino
. Superior - . - . s Fundamental
Escolaridade médio superior médio superior médio .
completo . . incompleto
completo incompleto  completo incompleto  completo
No grupo A, foram entrevistados sete médicos, No grupo B, foram entrevistadas sete maes de

com idade entre 28 e 45 anos, que prestavam bebés que estavam ou estiveram internados em cui-
assisténcia a esses bebés, sendo seis do sexo dados paliativos. As maes tinham idade entre 23 e
feminino e quatro catdlicos. Todos os médicos 41 anos, e trés delas eram catélicas, duas afirmaram
entrevistados eram pediatras, especialistas ou acreditar em Deus, uma era umbandista, e apenas
estavam realizando a residéncia em neonatolo- uma disse nao ter religido. Trés maes declararam
gia no momento da entrevista, e apenas um tinha ter o ensino médio completo, duas tinham ensino

curso de cuidados paliativos e outro tinha reali-  superior incompleto, e duas estavam desemprega-
zado curso de comunicacio de mas noticias. Ores- das no momento da entrevista.

tante dos entrevistados afirmou ter participado Das sete maes, trés receberam a comuni-
de palestras breves sobre os temas durante cacdo de cuidado paliativo na neonatologia,
sua formacao médica. outras trés, na pediatria e uma na unidade de
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internacdo obstétrica. Duas maes estavam no
periodo gestacional quando ocorreu a comunicacio,
apos ser identificada doenca de grave progndstico
em exames pré-natais.

E importante ressaltar que, embora apenas
maes tenham sido entrevistadas nesse estudo,
alguns pais estiveram presentes durante os cuida-
dos com seu bebé ao longo da internacao. Por essa
razao, em alguns momentos faz-se referéncia aos
termos “familia” e “pais”, considerando também
que o cuidado paliativo deve ser estendido a
familia, e ndo somente aos pais dos bebés®.

Categoria 1: entendimento sobre
cuidado paliativo

Os participantes foram questionados sobre
o0 que consideravam cuidado paliativo, com o
objetivo de compreender sua construcdo desse
conceito. No grupo A, todos os profissionais
afirmaram ser um cuidado que prioriza o con-
forto e que deve ser dispensado a paciente cuja
doenca nao tem cura, e apenas um profissio-
nal ressaltou que o cuidado deve ser realizado
por equipe multiprofissional.

Trés participantes afirmaram ser um cuidado
que se diferencia da terminalidade e pontuaram
que por vezes os dois conceitos podem ser con-
fundidos. Uma participante referiu-se ao conceito
como um cuidado realizado para além da cura:
“ndo € porque a gente tem uma perspectiva de cura
que a gente vai deixar de fazer o paliativo, né” (P6).

O cuidado paliativo é entendido como um cui-
dado ativo, integral, desempenhado por equipe
multiprofissional, que prioriza a qualidade de vida
e a diminuicdo do sofrimento. Trata-se de conceito
ainda pouco claro para profissionais de salde,
apesar de ser muito frequente nas unidades de
cuidado intensivo, o que possivelmente se deve
a falta de suporte teérico durante a formacao
médica. Tematicas como a morte e o morrer aca-
bam sendo pouco abordadas durante a graduacao
e a pés-graduacao, e os profissionais, consequen-
temente, enfrentam dificuldades em lidar com
essas vivéncias em sua pratica diaria >,

Das sete maes entrevistadas, quatro referiram-se
ao cuidado paliativo como um cuidado para uma
crianca com uma doenca que nio tem cura.
Trés disseram nao ter informacodes a respeito de
cuidado paliativo ou ndo terem sido comunicadas

sobre o carater do cuidado com seu bebé.
Trés das maes entrevistadas o definiram como
um cuidado para evitar sofrimento e dar mais
qualidade de vida.

Uma das maes disse que sua compreen-
sdao mudou ao longo do tempo de internacao
de seu filho, apés um primeiro entendimento
resistente. Sua fala manifesta uma concepcao de
cuidado paliativo ligado ao momento da morte e
sinaliza um senso de abandono do paciente.

“Ndo existe mais nada pra fazer, a gente vai
dar conforto pra ela enquanto ela ainda vive.
[Eu falava] ‘Ah, ndo, a minha filha ta viva e ela
vai viver bastante ainda, eu ndo quero saber de
cuidados paliativos...". Mas ndo, hoje em dia eu
penso de uma forma diferente, eu penso que eles
precisam dos cuidados paliativos pra ter uma
vidinha melhor” (M3).

Outra mae verbalizou compreender que o cui-
dado paliativo envolve uma equipe maior e se
ocupa de outros membros da familia, além dos
pais do bebé, como os avos, por exemplo.

“A minha mae veio falar com a psicdloga, entéao
ela conversou com toda a familia, digamos assim.
Entdo cuidados paliativos, acho que é isso pra mim,
essa sensacdo de cuidado” (M2).

As maes entrevistadas demonstraram conhe-
cimento limitado sobre o conceito de cuidado
paliativo, pois, embora certo nivel de desconheci-
mento seja esperado, percebe-se dificuldade de
compreensao possivelmente decorrente de comu-
nicacio nao efetiva. Algumas maes afirmaram que
compreendiam inicialmente o cuidado como “deixar
morrer” ou “n3o ter mais o que fazer”, e que ao
longo do tempo passaram a entendé-lo com uma
nocao de cuidado que proporciona conforto.

Silva ressalta a importancia de proporcionar
um tempo de elaboracao para a familia, que é sub-
jetivo e pode variar de acordo com as necessidades
de cada familia, destacando que um profissional
deve estar disponivel para novos esclarecimen-
tos sempre que possivel. Quanto a compreensao
inicial das maes sobre “deixar morrer”, Dadalto e
Carvalho *° dissertam sobre o ndo abandono como
um dos principios do cuidado paliativo: cuidar
e aliviar mesmo quando ndo é possivel curar.
Assim, a explicacio sobre o conceito e os principios
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do cuidado paliativo é fundamental para uma
compreensao adequada de que paliar consiste,
sobretudo, em cuidado.

E possivel perceber que os profissionais mani-
festaram um conhecimento similar ao abordado
pelas maes dos bebés quando questionados sobre
sua compreensao de cuidado paliativo. Embora
haja entendimento adequado em ambos os
grupos, poderia existir, da parte dos profissionais
de saude que prestam assisténcia nesse contexto,
mais informacoes e elaboracoes acerca do tema.

Categoria 2: comunicagdio de
cuidados paliativos

Ao serem questionados sobre como ocorreu
a comunicacao de cuidado paliativo, trés partici-
pantes disseram ter tido mais de um momento
de comunicacdo com a familia, visando possibili-
tar uma melhor elaboracao sobre as informacoes
comunicadas e mais oportunidades para esclareci-
mento de davidas. Em um caso, foram realizados
encontros semanais; em outro, foram necessarias
conversas diarias com a familia com informacoes
sobre o estado de salde do bebé e prognéstico.

Apenas um participante foi abordado pelos pais
com guestionamentos sobre os cuidados paliativos,
situacdo em que declararam ndo perceber melhora,
apenas muito sofrimento no bebé. E importante
pontuar que a familia deve estar inserida no cui-
dado e ser ouvida em suas duvidas e angustias,
pois os familiares cuidadores - nesse caso, os pais -
tém participacdo ativa no processo de adoecimento
e nas decisbes em relacio ao tratamento ™.

Um dos participantes referiu-se a um processo
de comunicacdo em etapas: pontuou a realizacdo
de uma apresentacdo para a familia e ressaltou
a necessidade de explicar o conceito de cuidado
paliativo e a importancia de ouvir a familia em
seu entendimento, estimulando-a a explicitar
seu conhecimento prévio a respeito do tema e
do bebé. Segundo esse profissional, a abordagem
teria sido elaborada a partir do entendimento da
familia sobre o cuidado para com o seu filho.

Outro participante também relatou a importan-
cia de construir primeiramente um vinculo de con-
fianca com a familia, para depois proceder com a
comunicacdo da ma noticia. Silva®¢ afirma que uma
relacdo de confianca é o principal alicerce para esta-
belecer o cuidado paliativo e recomenda que essa

confianca seja buscada ativamente pelo profissional
mediante comunicacdes no dia a dia do cuidado.

Também se deve levar em consideracido que
comunicar noticias dificeis € um grande sofrimento
para a maioria dos profissionais, pois a propria
comunicacao trara sofrimento ao outro e o profis-
sional pode n3o se sentir preparado para amparar
essa pessoa’. A comunicacdo em etapas, ao via-
bilizar o tempo de elaboracdo, mencionado por
Silva®, e o esclarecimento de duvidas podem ser
adotados como estratégias para auxiliar o profis-
sional nesse processo dificil. Assim, por meio de
encontros multiplos e espacados, possibilita-se uma
compreensao mais efetiva por parte da familia.

Um profissional apontou como complicadores
em uma situacdo de mas noticias a caréncia na
rede de apoio familiar e a baixa escolaridade dos
membros da familia, fatores que podem interferir
na compreensdo adequada do caso e dos possi-
veis desfechos. Dois participantes manifestaram
preocupar-se com a possibilidade de o familiar
compreender o cuidado paliativo como “deixar
morrer” ou como “desistir” de seu bebé.

“Tem familias [com] que a gente consegue evoluir
mais rdpido, tem outras que a gente tem que dei-
xar um tempo pra ela assimilar melhor e depois
ir adiante” (P2).

Quatro médicos afirmaram ter realizado uma
reunido com a equipe multidisciplinar para discutir
o caso e alinhar condutas antes de fazer a comunica-
cao a familia. Também houve mencao a dificuldade
adicional decorrente da auséncia de diagnéstico:
dos quatro, um apontou para a comunicacao com
a familia como uma construcao, pois nesse caso
nao havia diagnéstico exato. Uma das estratégias
utilizadas por um dos participantes foi mostrar
imagens comparativas entre um paciente sau-
davel e o seu paciente, para auxiliar a familia na
compreensao do diagndstico e na comunicacio de
como seriam os cuidados.

Em dois casos, o diagnostico foi dado durante
o pré-natal. Um dos participantes apontou para
a importancia de reforcar a comunicacao ap6s o
nascimento do bebé, pois a confirmacao do diag-
néstico foi importante para a compreensao e
elaboracao da familia.

“Isso foi sendo construido, e conforme a gente
foi tendo mais exames e mais dados a gente foi...
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dando pequenas amostragens de que talvez o prog-
ndstico ndo fosse téo favordvel. (...) Entéo quando
a gente chegou a essa conclusdo final, a gente
fez uma reunido prévia entre as equipes e depois
comunicou[-se] com os pais” (P6).

Para que a comunicacdo de cuidados paliati-
vos seja feita, o profissional precisa primeiro se
convencer de que ndo ha nenhuma outra conduta
curativa a ser feita®. Na comunicacao, esse processo
de convencimento - que pode ser identificado na
fala anterior - deve ser entendido como parte da
dindmica de compreender ou assimilar, em uma
acao partilhada pela equipe. Por isso, ele pode ser
mais dificil em casos em que ndo ha diagnéstico.

Apenas duas maes disseram ter sido informa-
das por mais de um profissional a respeito dos cui-
dados paliativos. Quatro verbalizaram ter recebido
informacodes da “médica dos cuidados paliativos”,
apontando para um profissional de referéncia na
comunicacao desse cuidado em contraste com
outros profissionais da equipe que informavam
sobre o quadro de salide dos pacientes. Duas das
maes entrevistadas revelaram ter sido informa-
das apenas de questdes do quadro de salude de
seu filho, sem que houvesse mencao a cuidado
paliativo, embora tenham sido discutidas as condu-
tas de limitacdo terapéutica diante dos momentos
finais do bebé.

“So6 disseram que, quando ela falecesse, eles ndo
podiam reanimar ela... eu entendi, porque senédo
ela ia ficar sofrendo, ia machucar ela cada
vez mais...” (M4).

Esse trecho sinaliza dificuldades advindas
da falta de formacao profissional em cuida-
dos paliativos, uma vez que, nesse caso, havia
somente uma profissional de referéncia na uni-
dade ou com o preparo adequado para realizar
a comunicacdo. A literatura aponta a falta de
formacao profissional nesse tema e a dificul-
dade dos profissionais em falar sobre morte nas
unidades, de modo que cada profissional acaba
fazendo a comunicacao a sua maneira, sem proto-
colo ou orientacdes especificas. Sabe-se que uma
comunicacao ineficaz, como quando profissionais
se contradizem, aumenta o nivel de sofrimento
e desgaste emocional do familiar que cuida,
podendo interferir em sua participacao no trata-
mento e no processo decisorio >1.

Duas maes mencionaram acompanhamento
de profissional de psicologia durante ou logo apos
a comunicacao do cuidado paliativo. Outras duas
relataram comunicacdo e acompanhamento por
uma equipe de profissionais, envolvendo psicolo-
gia e genética. Seis maes entrevistadas disseram
estar sozinhas, sem acompanhante, no momento
da comunicacdo de cuidado paliativo.

Em um dos casos, a comunicacio de cuidado
paliativo se deu de forma diferente. Os pais, ao per-
ceberem a auséncia de melhora do bebé e o
sofrimento, tanto do filho quanto deles préprios,
decidiram conversar com a equipe a respeito
de seu desejo de que o bebé ndo sofresse mais.
Ap6s esse pedido dos pais, deu-se inicio as discus-
soes entre a equipe a fim de refletir sobre a ade-
quacao dos cuidados paliativos ao caso e, ap6s a
reunido com a equipe, comunicou-se aos pais a
decisao de implantar cuidados paliativos.

De acordo com esses depoimentos, nao ha pro-
tocolo ou orientacdes especificas para comunicar
mas noticias, embora a literatura aponte estratégias
efetivas e dé aporte tedrico e técnico. Geovanini
e Braz' apontam em seu estudo uma resisténcia
dos profissionais a utilizar protocolos e ferramen-
tas para comunicar diagnosticos, com argumentos
contréarios a padronizacdo, tendo em vista o con-
texto delicado. Porém, os protocolos devem ser
usados apenas como parametros, pois nao abar-
cam a complexidade envolvida nesse tipo de comu-
nicacdo’, visto que comunicar mas noticias exige
dos profissionais aptiddes de carater pessoal e a
sua recepcao envolve aspectos subjetivos 2.

Alguns participantes disseram ter realizado a
comunicacao em etapas e/ou com a equipe mul-
tiprofissional, priorizando o estabelecimento de
vinculo com os pais e informando aos poucos a
familia, para que ela tivesse mais tempo para ela-
borar e compreender a situacdo. Também nesse
sentido, Caneco e colaboradores?! afirmam que
uma comunicacio inadequada pode causar pre-
juizos no entendimento dos familiares. De acordo
com os autores, muitas vezes a comunicacio
ocorre de forma verticalizada, como um simples
“repasse de informacbes” que pode atrapalhar o
entendimento da familia.

Os profissionais relataram aprender a
comunicar-se por meio de sua experiéncia pro-
fissional e pessoal, na assisténcia a pacientes.
Segundo Geovanini e Braz ', alguns fatores podem

Pesquisa w
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explicar a comunicacao inadequada de mas
noticias, como o nao investimento no desenvolvi-
mento de habilidades relacionadas durante a gra-
duacao, representacoes sociais, fantasias e crencas
relativas a adoecimento e terminalidade.

Nas entrevistas com as maes, foi possivel per-
ceber que a maioria das informacdes transmiti-
das dizia respeito ao prognéstico e a limitacao de
condutas, ndo ao conceito de cuidado paliativo.
Segundo Ribeiro, Silva e Silva??, ha uma ten-
déncia dos profissionais da satide de amenizar
noticias ruins, preocupando-se em evidenciar pos-
siveis aspectos positivos da situacao para suavizar
o impacto da noticia. Essa estratégia pode atrapa-
Ihar os pais no entendimento da real gravidade em
casos como os abordados aqui.

Sabendo que uma compreensdo adequada
sobre o quadro de salide da crianca facilita o pro-
cesso de tomada de decisao dos pais e o enfrenta-
mento da situacio de hospitalizacdo ¢, entende-se
a importancia de uma maior atencao e investi-
mento nessas etapas do cuidado. Algumas maes
chegaram a pontuar uma percepcao de abandono
do paciente; ademais, deve-se ter em mente os
principios de autonomia - com respeito, dentro
das possibilidades, aos desejos da familia -
e de nao abandono, com vistas ao melhor inte-
resse de cada paciente °.

Considerando que os profissionais ndo apre-
sentaram uma formacdo adequada em cuida-
dos paliativos, é importante refletir sobre a
importancia da bioética nesse contexto. Em tais
situacoes, é necessario ir além do aprendizado
pela pratica e pela intuicdo, com a promocao de
uma reflexdo complexa que possibilite a acdo
mais adequada em cada caso!!. A adequacéao
das acoes relaciona-se a necessidade de realizar
um diagnéstico de cada situacdo, uma lei-
tura a respeito dos fatos envolvidos e da reali-
dade na qual se insere a busca de uma solucao
mais adequada ?*.

A bioética contribui para essa reflexao acerca
da adequacao das acoes em cuidados paliativos,
pois é fundamental compreender os aspectos
envolvidos em cada situacao, tanto praticos e
técnicos quanto afetivos. Entre os fatores que
influenciam em tais situacoes estdo os vinculos e
desejos dos individuos, bem como seus sistemas

de crencas e valores ?*. Dessa forma, os princi-
pios da bioética podem favorecer a reflexao
compartilhada da situacdo, e o conhecimento
correspondente pode auxiliar os profissionais
no seu processo de comunicacao, de tomada
de decisao e, principalmente, no processo de
cuidado, visando o melhor interesse do paciente
e sua familia.

Consideracgoées finais

Nos relatos obtidos, é possivel notar que ha
muitos aspectos a serem esclarecidos acerca do
conceito de cuidado paliativo, bem como dos
fatores comunicacionais envolvidos. O objetivo
inicial dessa pesquisa foi esclarecer o entendi-
mento sobre o conceito e os processos, dentro
das possibilidades de cada grupo, a respeito dos
temas abordados, e identificou-se que os profis-
sionais conhecem aspectos-chave da pratica de
cuidados paliativos, como proporcionar conforto e
qualidade de vida. No entanto, visto que somente
dois médicos tinham realizado cursos sobre
o tema, é necessaria instrumentalizacdo técnica e
tedrica a respeito do conceito e da comunicacao
de mas noticias.

As entrevistas com as méaes reforcam esse
entendimento: embora as informacdes neces-
sarias sobre o quadro de saude tenham sido
compreendidas, muitos aspectos importantes nao
foram comunicados adequadamente a elas. A fim
de evitar comunicacdo inadequada, ha necessi-
dade de desenvolver habilidades para assegurar
que houve compreensao suficiente, por parte da
familia, para a tomada de decisdo e assimilagao
emocional da evolucao da doenca. A capacitacdo
em bioética pode contribuir para esse cenario,
auxiliando os profissionais a refletir e tomar deci-
sdes a partir dos principios da beneficéncia e
da ndo maleficéncia.

Por fim, é importante ressaltar que, devido
a pandemia de covid-19, apenas maes foram
entrevistadas neste estudo. Essa é, a despeito
de trabalhos que apontam a mae como o prin-
cipal familiar cuidador de pacientes pediatricos
hospitalizados, uma limitacao.
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