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Challenges in the implementation of palliative care in neonatology: an integrative review
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Cuidados Paliativos, Introdugdo: Os cuidados paliativos neonatais vém se mostrando cada vez mais integrativos, promovendo um
Neonatologia, cuidado individualizado e centrado no vinculo materno e familiar. Mesmo diante desses progressos, ha diversos
Unidades de Terapia desafios na implementagdo de condutas adequadas. Objetivo: Ressaltar a importancia e as principais dificuldades
Intensiva Neonatal. na implementagdo dos cuidados paliativos neonatais. Métodos: Levantamento bibliogréfico em bases de dados
do PubMed e LILACS. Foram utilizados os descritores “cuidados paliativos”, “neonatologia” e “dificuldades”. Foram
selecionados 10 artigos ao final da revisdo. Conclusdo: Os cuidados paliativos neonatais tiveram grandes avangos,
entretanto, sua implementagdo continua sendo um desafio, ndo somente por parte da familia, mas por falta de
formacgdo e capacitacdo de profissionais do meio. Isso ressalta a importancia de educagdo continuada e criagdo de

protocolos que garantam as necessidades dos pacientes.

Keywords: Abstract

Palliative Care, Introduction: Neonatal palliative care has been increasingly integrated promoting individualized care, centered on
Neonatology, maternal and family bonds. Even progress, there are several difficulties in the implementation of conducts. Objective:
Intensive Care Units, To emphasize the importance and mains difficulties in implementing neonatal palliative care. Methods: Bibliographic
Neonatal. survey in PubMed and Lilacs databases. The descriptor used “neonatal palliative care”, “neonatology” and “difficulties”.
Ten articles were selected at the end of review. Conclusion: Neonatal palliative care has made great advances; however,
its implementation remains a challenge, not only on the part of the family, but also due to the lack of training and
qualification of professionals in the field. This shows the importance of continuing education and creating protocols

that meet the needs of patients.
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Anteriormente ao desenvolvimento da disciplina de
cuidados paliativos, as medidas de cuidados paliativos eram
implementadas somente em momentos imediatos que ante-
cediam a morte, colocando o tratamento curativo e paliativo
em polos opostos e, consequentemente, excludentes2. A
partir do momento em que se explorou mais o atendimento de
criancas com dependéncias tecnoldgicas, doengas progressivas
e debilitantes, além de quadros refratarios aos tratamentos
tradicionais, notou-se a necessidade de complementar e inte-
grar os cuidados paliativos as medidas terapéuticas curativas.

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) define cuida-
dos paliativos para criangas como um cuidado ativo e total
prestado a crianga, no contexto fisico, mental e espiritual, bem
como o suporte oferecido a toda a sua familia; devendo ser
iniciado no momento do diagndstico de uma doenca incuravel
e continuado de maneira independente da crianga receber ou
nao tratamento direcionado a doenca®. Para que isso ocorra
de maneira eficaz, ressalta-se a importancia de um trabalho
multidisciplinar, visando, além do controle da dor e de outros
sintomas, a atenc¢do individualizada integral de cada paciente®.

Embora apresente abordagem semelhante ao adulto,
no que diz respeito ao manejo de sintomas e cuidados para
toda familia, os cuidados paliativos na crianca apresentam
expressivas singularidades. Além de ter os pais como alicerce
nos cuidados gerais da crianca, estas podem apresentar doencas
com caracteristicas familiares, podendo afetar outras criangas na
familia, assim como condigdes raras e diagndsticos especificos
durante o periodo infantil, que, por sua vez, diferem do processo
de investigacdo no doente adulto. Além disso, deve-se ressaltar
gue a crianga passa por um processo continuo e progressivo
de desenvolvimento fisico, psicoldgico, emocional e cognitivo,
cabendo ao profissional de cuidados paliativos entender e tra-
balhar o impacto da doenca para cada fase da vida®.

Diante do aumento das informacgdes, nos ultimos anos,
tem-se dado énfase naimportancia de implementacéo de cui-
dados paliativos de forma cada vez mais precoce, considerando
dados pré-natais, como anomalias congénitas letais, limites
de viabilidade, em casos de prematuros, e neonatos que nao
respondem a tratamentos curativos®.

No dmbito da neonatologia, os cuidados paliativos vém
se mostrando mais integrativos, abordando questées que an-
tes eram ignoradas, como os cuidados gerais para minimizar
a dor neonatal, evitando procedimentos futeis e sem bene-
ficios, além de adocdo de medidas de conforto para o bebg,
promovendo, assim, um tempo de maior qualidade desses
bebés com sua familia, sendo um cuidado individualizado e
centrado no vinculo materno e familiar’.

Mesmo diante de visiveis progressos na area, a caréncia
de estudos e protocolos acaba contribuindo para dificultar a
implementacdo de condutas adequadas para esses pacien-
tes. Diante disso, o presente estudo visa a realizagdo de uma
revisdo integrativa da literatura acerca da importéncia e das
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principais dificuldades enfrentadas pelos médicos para insti-
tuicdo dos cuidados paliativos neonatais.

Para o levantamento bibliografico, foram realizadas
buscas nas seguintes bases de dados: na interface U.S. National
Library of Medicine and the National Institute Health (PubMed)
e Literatura LatinoAmericana e do Caribe em Ciéncias da Saude
(LILACS). Foram utilizados os seguintes descritores: “cuidados
paliativos”, “neonatologia” e “dificuldades”.

Os critérios de inclusdo definidos para seleg¢do dos artigos
foram os artigos publicados em inglés, portugués e espanhol, com
tematica referente a importancia e as dificuldades na implemen-
tagdo de cuidados paliativos, com enfoque no periodo neonatal.

Os critérios de exclusdo foram os estudos sobre cui-
dados paliativos voltados para adultos e idosos, assim como
para neonatos submetidos apenas a tratamentos curativos. No
intuito de eliminar a duplicidade de artigos, os documentos
foram ordenados por titulos e autores, sendo excluidos os que
apareceram mais de uma vez.

Para a selecdo dos estudos, foi realizada uma revisdo dos
titulos e resumos. Apds a primeira revisdo, foram selecionados
20 artigos da base de dados da PubMed e 12 artigos da base de
dados do LILACS. Posteriormente, foi realizada nova avaliagdo dos
textos na integra, resultando na selecdo de 9 artigos da PubMed
e 1 artigo da LILACS, que obedeciam aos critérios propostos.

A Tabela 1 apresenta a categorizacao dos artigos sele-
cionados quanto ao ano de publicacdo, tipo de estudo e suas
principais abordagens.

De forma geral, os artigos reconhecem e enfatizam
a importancia da implementagdo precoce dos cuidados pa-
liativos neonatais, ressaltando a necessidade de protocolos
institucionais e uma equipe multidisciplinar que certifique que
as necessidades dos recém-nascidos, de seus familiares e dos
profissionais envolvidos sejam asseguradas. Mesmo diante do
reconhecimento da importancia destes cuidados, observam-se
diversas barreiras para sua implementacao.

As incertezas progndsticas e as indicagdes dos cuidados
paliativos neonatais sdo dilemas apontados frequentemente
apontados pelos profissionais da area, sobretudo pelas conse-
quéncias éticas e legais. Catlin & Carter® observaram, em seu
trabalho, a necessidade de avaliar as peculiaridades de cada
paciente e seus familiares para decisdo de implementagdo dos
cuidados paliativos neonatais, todavia, reconhecem as incer-
tezas e dilemas profissionais, delineando um protocolo para
conduzir os cuidados paliativos neonatais. Para isso, os autores
sugerem os cuidados paliativos aos recém-nascidos no limiar
de viabilidade, recém-nascidos que desenvolvem complicacdes
sérias que tornam limitantes da vida e recém-nascidos com
anomalias congénitas complexas.



Tabela 1. Sintese dos artigos selecionados para revisdo.

Referéncia Titulo

Tipo de estudo

Principais abordagens

Creation of a neonatal
end-of-life palliative care
protocol

Catlin & Carter. Journal of
Perinatology.
2002;22(3):184-95.8

Palliative care for extremely
premature infants and their
families

Boss. Developmental
Disabilities Research Reviews.
2010;16(4):296-301.°

Soares et al. Acta medica

portuguesa End of life in neonatology:

Prospectivo
e interativo

Observacional
retrospectivo

Observacional

Implementagdo de protocolo para guiar os cuidados paliativos
com base nas necessidades dos pacientes, familiares e
funciondrios, ressaltando o contexto de aplicagdo de forma
individual a cada caso.

Durante a permanéncia em UTI, sdo realizados inumeros
procedimentos que acarretam dor e desconforto. Os cuidados
paliativos podem ser implantados juntamente a terapia intensiva
para todos os recém-nascidos graves, oferecendo suporte as
familias e aos médicos no processo de cuidado e tomada de
decisdo sobre a vida.

A importancia da implantagdo dos cuidados paliativos é
conhecida e cada vez mais abordada, entretanto, ainda existem

alliative care integration retrospectivo oucos estudos, recomendagdes e protocolos oficiais no que diz
2013;26(4):318-26.1° P 8 B P -omenaacoes € prox ; g
respeito as questdes em fim de vida.
Justo da Silva. Acta Regarding “end of life in Necessidade de uma abordagem multidisciplinar, em que os
Medica Portuguesa. neonatology: palliative care Editorial interesses e necessidades do recém-nascido e de sua familia
2013;26(4):297-8.1* integration” devem sobressair aos interesses da equipe.
Neonatologists’ Neonatologistas acreditam que os cuidados paliativos sdo
Cortezzo et al. Journal perspectives of palliative Transversal benéficos para recém-nascidos criticos e suas familias,
of Perinatology. and end-of-life care in . entretanto, muitos profissionais ndo possuem treinamento
. . 12 . . descritivo . !
2013;33(9):731-5. neonatal intensive care formal, sendo importante protocolos para melhora da qualidade
units do cuidado.
Neonatal palliative care: . - . - « L
. . A incerteza prognostica e os dilemas éticos sdo as principais
Mendes & Justo da Silva. developing consensus . e . .

R . . Prospectivo dificuldades abordadas pelos profissionais da area, ressal-
Advances in Neonatal Care. among neonatologists using e interativo tando a importancia de melhoria na educagdo e treinamento
2013;13(6):408-14.%3 the Delphi technique in P . - ) ¢

multiprofissional no cuidado com a morte.
Portugal
Uthaya et al. Archives . . o . .
'y R . . . Objetivo dos cuidados paliativos é prover conforto e cuidado,
of Disease in Childhood. Managing palliation in the Transversal e s
. R . sendo fundamental uma abordagem multidisciplinar sensivel as
Fetal and Neonatal Edition. neonatal unit. descritivo necessidades do bebé e de sua familia
2014;99(5):F349-52.14 '
A abordagem dos cuidados paliativos deve ser iniciada desde a
Margola et al. Revista Analysis of death and Transversal identificacdo de risco ao desenvolvimento da crianga, até mesmo
Paulista de Pediatria. palliative care in a neonatal descritivo durante o pré-natal. S3o necessarios protocolos e equipe bem

2017;35(2):125-9.%° intensive care unit.

Silva et al. Revista
Brasileira de Enfermagem.
2019;72(6):1707-14.%¢

Perception of health
professionals about
neonatal palliative care

Efficacy of the Paediatrics
Palliative Care Team of
Murcia according to the

experience of the parents

Plaza Fornieles et al.
Anales de Pediatria
(Engl Ed). 2020;93(1):4-15.%

Observacional
retrospectivo

Observacional
retrospectivo

treinada, estabelecendo vinculo com familiares e implantagdo de
cuidados mais dignos, mesmo que a cura ndo seja alcangavel.

Profissionais apresentam dificuldade em aceitar que ndo
podem salvar a vida de seus pacientes. Muitos profissionais ndo
compreendem a necessidade de implementagdo conjunta dos
cuidados paliativos com o cuidado curativo. Profissionais ainda
mostram maior necessidade de conhecimento e treinamento.

Grupo de pais que receberam suporte de grupos especializados
em cuidados paliativos tiveram experiéncias melhores do que os
grupos nao paliativistas, sobretudo, com os cuidados em torno
da morte.

Soares et al.!, assim como Mendes & Justo da Silva*?, refor-
¢am a mesma linha de pensamento em seus estudos. Ressaltam
a importancia da implementagdo de protocolos internos, além do
adequado treinamento de uma equipe multidisciplinar especializada,
para aintegracdo dos cuidados paliativos neonatais de forma unifor-
mizada, ponderando as necessidades individuais de cada paciente.

Nota-se que, ainda hoje, mesmo diante do conhecimen-
to e da importancia dos cuidados paliativos, existem diversos
paradigmas de aceitagdo, ndo somente entre os familiares, mas
entre os préprios profissionais da drea da saude, que associam os
cuidados paliativos somente aos momentos finais da vida de um
paciente. Tal fato corrobora com o sentimento dos profissionais

de incapacidade e desisténcia do paciente, ao abordar os cuidados
paliativos como forma de cuidado ao paciente.

Silva et al.’® abordam esta questdo em seu estudo,
demonstrando a importancia de maior treinamento e capa-
citacdo ndo somente da equipe médica, mas de toda equipe
envolvida nos cuidados e na assisténcia do recém-nascido
e sua familia. Da mesma forma, Cortezzo et al.*? reforgam
a necessidade de treinamento adequado dos profissionais,
destacando a importancia do acompanhamento regular
destas equipes, evidenciando o peso das decisdes a serem
tomadas e as constantes perdas e dificuldades emocionais
enfrentadas nestas situagdes.
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Diversos locais, muitas vezes centros de referéncia para
atendimentos de prematuros, ndo dispoem de profissionais
devidamente capacitados para indica¢cdo dos cuidados palia-
tivos. De acordo com os profissionais da area, a qualidade de
vida ligada ao prognéstico dos pacientes é fator fundamental
para determinar se o recém-nascido pode ou ndo se beneficiar
dos cuidados paliativos. Assim como a formagado de profissio-
nais adequados, os artigos abordam a necessidade de imple-
mentagao de protocolos que contribuam para uma abordagem
segura e multidisciplinar, capaz de amparar e assegurar aos
profissionais do meio uma conduta ética que permita cuidados
sensiveis as necessidades do bebé e da sua familia.

Os cuidados paliativos neonatais vao muito além do
gue cuidados com recém-nascidos com doengas terminais, sdo
cuidados Unicos e desenvolvidos de acordo com a necessidade
de cada paciente, assim como a de seus familiares. Devem ser
implementados o mais precoce possivel, de forma paralela com
os cuidados intensivos curativos e progredindo sua atuacao,
conforme a evolugdo do caso e discussdo entre a equipe de
saude e a familia do paciente.

CONCLUSAO

A implementac¢do dos cuidados paliativos neonatais
ainda é um desafio. Ndo somente por questdes sociais e fa-
miliares, mas por questdes éticas e educacionais da equipe de
salude. Sabe-se que a implementac¢do dos cuidados paliativos
neonatais, sensiveis as necessidades do bebé e de sua familia,
promove uma melhor aceitagdo e conforto por parte da familia
e dos profissionais do meio. Ainda assim, muitos profissionais
ndo treinados se sentem inseguros na implantacdo de cuidados
paliativos, por receio de estarem deixando de prover cuidado
intensivo necessario ao paciente. Dessa forma, é fundamental
buscar melhorar a formacgdo e capacitagdo dos profissionais
do meio, permitindo um processo de educagdo continuada e
criagdo de protocolos que contribuam para aimplementagdo de
cuidados que possam garantir maior conforto a esses pacientes.
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