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RESUMO

Introducdo: Situacdes de fim de vida representam um desafio para os profissionais de saude,
pois sdo situacBes complexas e que exigem uma série de articulagBes entre equipe de salde,
paciente e familias. Os processos que envolvem cuidados paliativos com bebés sdo pouco
abordados na literatura e contam com poucos estudos no Brasil. A bioética complexa se insere
nesse contexto de forma a auxiliar na comunicacdo e no processo decisorio de cuidado
paliativo com bebés. Objetivos: descrever o processo de cuidados paliativos com bebés, nos
aspectos de tomada de decisdo, comunicagdo, compreensdo, percepcdo e sentimentos dos
médicos assistentes e das mdes dos bebés. Métodos: Foi um estudo qualitativo, do tipo
exploratorio e descritivo, de desenho retrospectivo, em que foram entrevistados quatorze
individuos, sete médicos pediatras e sete mdes de bebés que estiveram em cuidado paliativo,
entre os periodos de 2018 a 2022 em unidades de cuidado do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre. Conclusdo: Concluiu-se que ha limitagcdes no entendimento do conceito de cuidados
paliativos, tanto dos profissionais quanto das mdes entrevistadas, e que essas limitagdes
interferem na compreensdo e no processo decisorio. Esse estudo também mostrou que a
maioria dos profissionais ndo tem capacitacdo em comunicacdo de mas noticias ou cuidados
paliativos, apresentando uma falha na formacéo em saude.

Palavras-chaves: Cuidado paliativo, neonatologia, bioética, tomada de deciséo.



ABSTRACT

Introduction: End-of-life situations represent a challenge for health professionals, as they are
complex situations that require a series of articulations between the health team, patient and
families. The processes that involve palliative care with babies are little discussed in the
literature and there are few studies in Brazil. Complex bioethics is inserted in this context as a
way to help in communication and in the decision-making process of palliative care with
babies. Objectives: to describe the process of palliative care with babies, in the aspects of
decision-making, communication, understanding, perception and feelings of the assistant
physicians and the babies' mothers. Methods: It was a qualitative, exploratory and descriptive
study, with a retrospective design, in which fourteen individuals were interviewed, seven
pediatricians and seven mothers of babies who were in palliative care, between the periods of
2018 and 2022 in hospital care units. of Clinics in Porto Alegre. Conclusion: It was
concluded that there are limitations in understanding the concept of palliative care, both by
professionals and by the mothers interviewed, and that these limitations interfere in the
understanding and decision-making process. This study also showed that most professionals
do not have training in communicating bad news or palliative care, presenting a failure in
health education.

Keywords: Palliative care, neonatology, bioethics, decision making.
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1. INTRODUCAO

Cuidados paliativos e comunicacdo de mas noticias em hospital geral tém sido
atualmente tema de reflexdo e debate no meio da saide. Bebés também sdo, com alguma
frequéncia, diagnosticados com doengas ou sindromes, podendo necessitar de cuidados
paliativos. A WHO define cuidados paliativos como: uma abordagem que promove qualidade
de vida a pacientes que convivem com doengas que ameagcam a Vida, através da prevencao e
do controle do sofrimentol. Frente a essas situacdes, é essencial que parte do treinamento
médico envolva questdes relativas a tomada de decisdo em salde, processo de comunicacdo
de mas noticias e cuidados paliativos. Diversos estudos apontam para falhas na educacéo
médica brasileira nesse quesito, que ndo contempla essas tematicas tdo importantes?,2.

Porém estudos sobre cuidado paliativo em Neonatologia ainda sdo muito recentes na
literatura. Se falar de morte em sociedade é considerado dificil, pensar nessa possibilidade
quando o paciente é crianca ou bebé é mais dificil ainda. Entre as principais causas de mortes
de bebés e doencas que podem necessitar de cuidados paliativos sdo malformacoes fetais ou
sindromes genéticas de mau progndstico, entre outras®*°,

Segundo Goldim, a Bioética Complexa ¢ uma “reflexdo complexa, interdisciplinar e
compartilhada sobre a adequagdo das agdes que envolvem a vida e o viver”. E uma proposta
de abordagem, partindo de problemas e refletindo sobre situacdes de complexidade
crescentes, se propondo a mobilizar reflexdes acerca de cada caso envolvendo cuidados
paliativos com bebés, sendo possivel auxiliar nos cuidados despedidos e na tomada de
decisao®.

Estudos indicam que um dos principais obstaculos na comunicacdo com a familia dos
pacientes esta relacionado a dificuldade dos médicos em verbalizar claramente aos familiares
sobre condutas de limitacéo terapéutica e de fim de vida, por receio de destruir as esperancas
ou expectativas da familia. Porém, um estudo realizado por Monteiro et al’ com seis
familiares de pacientes internados em uma UTI em fim de vida apontou que uma boa
comunicacdo entre equipe e familia beneficia o processo de tomada de deciséo, ressaltando a
eficAcia do modelo de decisdo compartilnada. Nesse contexto, a tomada de decisdo foi
baseada nos desejos previamente expressados pelos pacientes aos familiares e a equipe
durante a hospitalizacdo. Mas, segundo Fernandes e Goldim, o0 médico encontra-se em uma

situacdo delicada, devido ao dever de avaliacdo e decisdo técnica, que pode implicar em
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responsabilizacdo juridica do profissional em um contexto de salde que envolva condutas
como limitago terapéutica, e cuidados paliativos®. Apesar de haver um respaldo ético e legal
para condutas de limitacdo terapéutica, ainda ha dificuldades e hesitagdes na implantacéo de
cuidado paliativo. Assim, pode-se pensar que hd uma preocupagdo com uma possivel
responsabilizacdo que interfere no processo de comunicagdo com a familia®*°.

A comunicacdo entre familia e equipe é primordial para o andamento de um cuidado
adequado ao paciente. E importante que a familia esteja suficientemente informada para a
tomada de decisdo. Em um estudo realizado com dez pais de criangas com doenca oncoldgica,
alguns manifestaram dificuldades na assimilacdo das informagdes para realizar sua decisdo.
Essa dificuldade pode gerar nos pais sentimentos de inseguranca e desamparo. A
comunica¢do com a familia deve ser realizada de forma sensivel e empéatica, momento em que
ndo se deve esperar que compreendam todas as informacdes, possibilitando um tempo de
elaboracdo. Esses dois aspectos, somados a uma relagdo de confianca com a equipe permitem
que os cuidadores possam tomar suas decisbes de forma mais consciente e menos
mobilizadora®**?,

Ainda assim, a possibilidade da perda de um bebé ndo é encarada como um processo
natural, tanto pelos profissionais que o assistem, quanto pelos familiares, e acaba por
despertar sentimentos de incapacidade e fracasso nos profissionais de saude, algo que pode
dificultar o processo decisorio em cuidado paliativo com bebés?2.

Questbes como ruidos na comunicacdo, dificuldades em implementar cuidados
paliativos e a cultura de busca pela cura* sdo entraves em um cuidado adequado, que vise o
melhor beneficio do paciente e sua familia. Tendo em vista que sdo poucos estudos abordando
essa tematica com bebés e familiares, se faz necessario maiores estudos sobre as acdes que
envolvem o cuidado paliativo com bebés, atraves do olhar da Bioética Complexa, que visa a
adequacdo das agdes, de modo a promover uma melhora na assisténcia e humanizacdo no

cuidado.



2. REVISAO DA LITERATURA
2.1 Estratégias utilizadas para localizar e selecionar as informacdes

15

Para a revisdo da literatura deste trabalho foi realizada uma busca de artigos

eletrdnicos, entre os periodos de Marco de 2020 a Julho de 2022, nas seguintes bases de

dados cientificos: PubMed (US National Library of Medicine), Lilacs (Literatura Latino-

Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude) e Scielo (Scientific Eletronic Library

Online). As palavras-chaves (MeshTerms) utilizadas nas bases de dados foram: palliative

care; neonatology; pediatric; bioethics; decision-making. Foram utilizados os sinbnimos

disponibilizados por cada plataforma, e realizada combinacdes diferentes de palavras.

Descritor

[

[ Pallla]t(';/)e - ] /[ (1)= 1709 ]\f = 550 ]\ [ (1)=38. 058\]
[ Neonatology (2) ] [ (1+2)=6 ] [ (1+2)= ] [ (1+2)= 221 ]
[ Pediatrics (3) | L(1+3)=39 | || (1+3)=9 J||[((1+3)=3415 ]
_ [ (1+4)=127 | [|[ (1+4)=60 ||| [ (1+4)=601 |

[ Bfo_ethlcsw_) ] | (1+2+4)=0 |[|[ (1+2+4)=0 || |[ (1+2+4)=26 |
Dems'o(g-)makmg ] [ (1+3+4)=5 ]| |[ (1+3+4)=2 ]| |[ (1+3+4)=250
[+2+5)=1 J| | (1+2+5)=0 )| |[ (1+2+5)=64 |

(1+3+5)=3 | | [ (1+3+5)=2 ]| |[ (1+3+5)=464

\ AN J \ J

Figura 1 - quadro de estratégias de busca

Apos a efetivacdo da busca, os artigos foram selecionados a partir da leitura prévia de

seus resumos conforme sua adequacdo para essa pesquisa. Os artigos que ndo foram

considerados adequados foram excluidos. Além dos artigos cientificos selecionados, também

foram utilizadas dissertacbes de mestrado, teses de doutorado, capitulos de livros e sites

confiaveis com informacdes relevantes para a realizacdo da pesquisa. Foram escolhidos

estudos publicados nos Gltimos 5 anos, e estudos com maior tempo de publicacdo foram

selecionados considerando sua importancia para a tematica debatida. Na base de dados
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Pubmed foram encontrados 328 artigos. Na base de dados Scielo foram encontrados 56
artigos, e na base de dados Lilacs foram identificados 118 artigos.

2.2 Cuidados paliativos em Neonatologia

Cuidados Paliativos sdo definidos pela Organizacdo Mundial de Sadde! com um
cuidado, ativo e integral, despendido a familiares e pacientes que vivem com uma doenca que
ameaca sua vida, e seus familiares. O cuidado paliativo tem por objetivo melhorar a qualidade
de vida através de agdes preventivas, alivio do sofrimento e cuidado de multiplos aspectos,
como psicoldgicos, sociais, espirituais, entre outros. E uma abordagem desenvolvida de
forma multiprofissional. O cuidado paliativo preconiza que, a medida que a doenca progride,
medidas que sustentam a vida, especialmente invasivas e que podem causar dor ou
desconforto, sejam revistas, e promove uma visao da morte como parte natural da vida.

O CP foi ampliado em 2019 pela International Association of Hospice and Palliative
Care, com o objetivo de incluir o cuidado holistico ativo como parte dos cuidados para
pacientes fora da possibilidade de cura. Taboada®® menciona em seu trabalho cinco principios
que devem ser utilizados como guias para profissionais que atuam com cuidados paliativos: a)
o0 principio da veracidade; b) principio da proporcionalidade terapéutica; c) principio do duplo
efeito; d) principio da prevencéo e d) principio ndo abandono. Embora todos os principios
trazidos pela autora sejam de extrema relevancia para a assisténcia em cuidados paliativos, o
primeiro principio merece destaque especial, por abordar o papel da verdade como
fundamento da relacdo de confianca entre equipe e familia. Também é importante ressaltar a
importancia do principio do ndo abandono, que significa ser possivel cuidar e aliviar mesmo
quando n&o é possivel curart®.

Gomes e Othero pontuam os principais pontos norteadores da assisténcia em cuidados
paliativos: prevencdo e controle de sintomas, intervencao psicossocial e espiritual, unidade de
cuidados compreendendo paciente e familia, autonomia e independéncia do paciente,
comunicacdo e atuacdo em equipe multiprofissional. Elas referem a comunicacdo de mas
noticias como um dos pilares dos Cuidados Paliativos, pontuando que deve ser aberta e ativa,
e fundamentada em um vinculo de confianca entre equipe e familia, através de um
compartilhamento lento e “progressivamente suportavel” de informagdes®’.

Outro ponto considerado como um pilar dos cuidados paliativos é o enfrentamento da
morte como um processo natural da vida, pois a pratica dos cuidados paliativos ndo visa
antecipar a morte, nem prolongar o processo de morrer, mas buscar qualidade de vida até a

hora da morte!’. Assim, os CP podem ser considerados uma estratégia para proporcionar
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conforto e alivio ao paciente, incluindo agBes paliativas que impedem possiveis sofrimentos
advindos de condutas curativas. E importante ressaltar que o cuidado paliativo pode ser
iniciado concomitantemente a um tratamento curativo, intervindo com ag0es curativas com
vistas a proporcionar maior alivio da dor e dignidade ao bebé e suporte emocional aos seus
familiares. Os CP também sdo considerados cuidados holisticos que, quando implementados
em bebés, devem abranger todos os periodos desde a gestacdo, parto, até 0 momento do 6bito
e apds, durante o luto da familiat81%20,

Bebés, recém nascidos ou ainda no ventre da mae, podem precisar de cuidados
paliativos por uma série de diagndsticos, podendo ser estes: prematuridade extrema;
malformacdes fetais; sindromes incompativeis com a vida, malformagdes Gsseas; entre outras.
Além disso, podem ocorrer quadros de salde graves, que ndo respondem a tratamento, como
asfixia perinatal grave, quadros sépticos, enterocolite necrosante, entre outros?.,

O adoecimento e hospitalizacdo de um filho, especialmente recém nascido, séo
capazes de despertar sentimentos diversos nos pais, como medos e angustias, também
intensificados pela separacdo ndo planejada com seu bebé. Esse processo acaba por exigir
uma reorganizacdo da dinadmica familiar. Sentimento de luto também é mobilizado, tanto pelo
bebé saudavel que desejavam quanto pelo proprio processo de adoecimento. A compreensdo
dos sentimentos esperados frente @ uma ma noticia em relacdo a um filho se faz importante,
para que seja despendido um acolhimento adequado pela equipe, alcancando um cuidado
centrado na familia?22,

Segundo Balbino, os cuidados paliativos voltados para criancas, adolescentes e seus
familiares tiveram suas diretrizes atualizadas pela OMS no ano de 2014%*. Considerou-se
alguns pontos como validos de destacar neste estudo:

e ¢ um cuidado elegivel a todas as criancas ou adolescentes portadoras de doencas
crbnicas, em fase terminal ou que ameacem sua sobrevida;

e ter possibilidade terapéutica curativa ndo a impede a implementacédo de CPs;

e ndo se valem com o objetivo de abreviar a vida;

e se faz obrigatoria a participacdo dos pacientes e seus familiares no processo decisorio.

O quadro de saude de um bebé em cuidado paliativo pode se apresentar de diversas
formas. Ele pode evoluir para 6bito intra Gtero ou com poucas horas de vida, ou pode
apresentar estabilidade clinica possibilitando alta hospitalar e cuidados em casa. Porém, a
medida que a doenca progride e o quadro de saude apresenta mudancas, é esperado que 0S

pais questionem decisGes e manifestem opinides a respeito das condutas médicas, inclusive
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contrérias as tomadas pela equipe. Nessa questdo, é importante pontuar que é uma reagao
esperada de enfrentamento parental perante o adoecimento cronico de um filho, e que se deve
considerar os aspectos religiosos e espirituais de cada familia envolvida no processo?.

Diante de um quadro de cuidados paliativos com bebés, consideracGes éticas devem
ser feitas, onde o maior beneficio do paciente deve ser o norteador da tomada de deciséo, de
modo a evitar a distanasia. A distanasia consiste em ac¢des inadequadas que geram sofrimento,
com o prolongamento artificial da vida. Assim a Bioética Complexa propde reflexdes sobre
problemas éticos e solucbes adequadas conforme cada situacdo que envolva a vida e o viver.
A Bioética cresceu no Brasil na década de 70, quando instaurou-se um movimento visando
preservar os direitos do paciente frente aos avancos tecnoldgicos da medicina. A teoria
principialista, construida por Beuchamp e Childress buscava nortear os principios morais
através de quatro principios: a autonomia, a beneficéncia, a ndo-maleficéncia e a justica.
Quando se discute sobre cuidados paliativos, ou diretivas antecipadas de vontade, destaca-se o
principio da autonomia como guia para essas discussdes, preservando a vontade do paciente,
tendo em mente a dignidade humana e levando em conta sua concepcdo de vida e morte

digna’®.

2.3 Bioética clinica, comunicacéo e tomada de decisdo em saude

A literatura reforca a importancia do estudo da ética e da bioética no campo da saude,
pois sdo disciplinas que regem as condutas em relacéo a vida, e as relagdes humanas. Embora
aborde questbes tedricas importantes, a Bioética mobiliza reflexdes e aplicacdes praticas no
ambito da satde, bem como das situacbes dificeis que podem surgir a partir disto. Deste
modo, a conduta dos profissionais ndo se limita apenas a um agir intuitivo, mas sdo
embasados em uma reflexdo continua, articulando os principios de sua profissdo com a
Bioética Clinica. Assim, ela se insere em multiplos cenarios, se valendo para a solucdo de
conflitos e reflexdes sobre as condutas meédicas, buscando preservar a dignidade humana, a
autonomia individual dos sujeitos?®’.

Os principios do cuidado paliativo reforcam que a autonomia do sujeito se caracteriza
como um dos pontos centrais do cuidado, tendo como alicerce um dos principais pilares da
Bioética, o de respeito & pessoa. A Bioética pode ser entendida como uma “reflexdo
complexa, interdisciplinar e compartilhada sobre a adequacédo das acdes que envolvem a vida
e o viver”®. O ser humano é caracterizado por sua capacidade critica e reflexiva sobre suas
acOes e sobre a forma como se relaciona com outros seres. A bioética complexa é uma

proposta de abordagem, partindo de problemas e refletindo sobre situacGes de complexidade
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crescentes, se propondo a mobilizar reflexdes acerca de cada caso envolvendo cuidados
paliativos com bebés, sendo possivel auxiliar nos cuidados despendidos e na tomada de
decisdo de cada caso. O processo de tomada de decisdo individual é composto por diversos
fatores, e baseia-se em habilidades individuais, como a capacidade de compreensdo e de
tomar decisGes a partir de sua preferéncia. Envolve o desenvolvimento psicoldgico-moral, que
contempla sete estagios de desenvolvimento, e também sua percepcdo de qualidade de
vida®28,

Um material que serviu de base para a bioética aplicada no campo biomédico foi a
Teoria Principialista americana, publicada por Tom Beuchamp e James Childress?®. Os
autores criaram deveres prima facie, ou seja, obrigatorios, e s6 devem deixar de ser cumpridos
caso entre em conflito com outro dever. Os principios foram elaborados para servirem de guia
na tomada de decisdo frente a problemas éticos na area da satde. Ao todo, os autores citam
quatro principios:

- Principio da autonomia, que versa sobre o respeito a autonomia e a dignidade
humana, considerando que as pessoas tém o direito de agir de acordo com suas
crencas e valores e sobre seu direito de liberdade. Esse principio deve ser
analisado frente a capacidade do individuo de compreensdo, mediante sua
forca de vontade e tendo clareza acerca dos riscos e beneficios para tomada de
deciséo.

- Principio da ndo-maleficéncia, que se refere ao dever do profissional de ndo
causar dano no paciente, abstendo-se, se necessario, de acGes que podem
causar danos ao outro.

- Principio da beneficéncia, que refere-se a um ato de bondade, realizado em
beneficio do outro. Eles referem dois tipos diferentes, sendo o primeiro uma
acdo voltada para o bem, e o segundo propde um equilibrio entre os beneficios
e possiveis prejuizos de uma acéo.

- Principio da justica, que se refere a um tratamento justo, que visa igualdade,
considerando os direitos do individuo e os deveres da sociedade?.

O principio da autonomia € importante pressuposto da relacdo médico-paciente. O
profissional de salde tem o compromisso de informar a verdade ao paciente, e garantir um
entendimento adequado sobre a situacdo e os fatos, de modo a favorecer a tomada de deciséo.
Assim sendo, os quatro principios se propde a servir de guias para a tomada de decisdo
compartilhada em questdes da salde e possiveis problemas éticos advindos dessa. Um

diagndstico de saude em uma crianca demanda autonomia dos pais. Em casos de malformacao
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fetal, 0 modo de comunicar os pais pode afetar sua tomada de decisdo, quando a linguagem,
entonacdo e escolha de palavras utilizada pode influenciar os pais, em situagdes onde muitas
vezes a decisdo envolve interromper ou ndo uma gestagdo, por exemplo3%:2°,

Outros autores buscaram contrapor os principios americanos. Na Europa, sempre que
houvesse conflito entre dois deveres, ao invés de um ser priorizado sobre o outro, buscou-se
uma coeréncia na aplicabilidade dos principios em pauta. Nos dias atuais, utilizam-se o0s
principios da Liberdade, da Integridade, da Dignidade, e da Vulnerabilidade®!.

E importante ressaltar outros modelos da Bioética que podem ser aplicados em
situacbes de cuidado paliativo, como a Etica das Responsabilidades e a Etica do Cuidado. A
primeira se ocupa em avaliar as acGes em si, visto que a responsabilidade € intrinseca a acéo.
Porém, a responsabilidade pode se referir a agdes ja ocorridas, de forma retrospectiva, ou que
ocorrerdao, de modo prospectivo. No primeiro modelo € onde busca-se compreender se nas
acOes ocorridas houve culpa ou dolo, para que se estabeleca impericia ou negligéncia de
alguma forma. No molde prospectivo, pode-se entender uma acdo preventiva, que antecipa
possiveis consequéncias de cada acdo. No caso de cuidados paliativos, pode-se entender que
ha uma preocupacdo com a Etica das Responsabilidades, quando ha uma pratica médica
defensiva, que se preocupa com uma possivel responsabilizacdo judicial por alguma a¢ao®2,

Ja a Etica do Cuidado se vale para o cuidado paliativo, esse modelo esta fundamentado
na preocupacdo com a acao, podendo ser focada no resultado, ou seja na cura, ou no proprio
processo de cuidado®. Quando essa ndo é uma possibilidade, o processo de cuidar se ocupa
do bem viver do outro e o cuidado em si assume um protagonismo, em acordo com a esséncia
do cuidado paliativo.

Também é valido citar a Etica da Alteridade nesse contexto, que preza pela co-
responsabilizacdo de cada um em uma acdo, partindo de uma premissa de ndo-neutralidade,

posto que um individuo ndo pode se manter neutro ante o sofrimento do outro®.,

2.4 Comunicacgdo em saude

A comunicacdo em saude € considerada parte essencial do cuidado, e € tida como um
processo. Dessa forma, deve-se ressaltar a importancia da linguagem e de aspectos como:
escolha de palavras e do modo de expressa-las, sejam as noticias boas ou ruins. Seus diversos
aspectos impactam na forma que o paciente ou cuidador recebe, compreende e reage a
informacdo prestada. O ato de comunicar mas noticias deve ser realizado por um profissional
com treinamento adequado. A comunicacdo deve ser clara, em linguagem acessivel, e

compassiva, realizada de modo sensivel, e preferencialmente em ambiente que possa acolher
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a familia em sua reagdo ao receber a noticia. E importante haver clareza ao explicar o plano de
cuidado para cada paciente®?,

Cabe salientar que é possivel que a familia ndo compreenda de inicio o que esta sendo
comunicado, sendo necessario um tempo para elaboragdo, e possivelmente as informacdes
deverdo ser repetidas a familia em outros momentos. Desde modo, é imperativo que a equipe
assistencial esteja alinhada em suas condutas e discurso, e se mostre disponivel para
posteriores esclarecimentos de ddvidas com a familia. A comunicagdo de méas noticias é um
momento impactante, pois se transmite uma informacdo que ird mudar a perspectiva de futuro
de quem recebe!?32,

Historicamente, houve uma mudanca bem significativa em relacdo a comunicacao
médico-paciente. Durante muito tempo era praticada e incentivada um tipo de omissao
médica, ocultando a verdade do paciente por justificativas diversas, algo que colocava o
paciente em uma condi¢do mais passiva. Ao longo do século XX, houve uma transformacao
nas relacOes, refletindo na relagdo médico-paciente, mobilizando discussdes e promovendo
maior valorizacdo dos desejos, das expectativas do paciente, e da autonomia individual. A
relagdo médico-paciente assumiu uma horizontalidade, colocando o paciente como sujeito do
Seu proprio processo, atraves do seu consentimento. Ao médico, se resguarda o dever de
informar e esclarecer sobre o quadro de saude. Assim, a comunicacao configura o principal
aspecto da relacdo medico-paciente, por se caracterizar como elemento fundamental de todas
as relagdes humanas®>%,

Deslandes®® aponta para o processo comunicacional em salide como um desafio de
uma préatica humanizada. Ela identifica tanto potencialidades, quanto obstaculos para uma
comunicacdo mais efetiva na medicina, ressaltando uma idealizacdo na relacdo medico-
paciente. Segundo a autora, apesar da evolucdo no campo da medicina, ainda hd uma
desigualdade de posicdes médico-paciente, gerada pela hierarquizacao das relacdes de poder
no ambito da salde, podendo refletir na desvalorizacdo da opinido da familia. Essa
desvalorizacdo acaba sendo reforcada devido as diferencas culturais e religiosas entre os dois
grupos®. Diante desses desafios, 0 modelo deliberativo da relagcdo médico-paciente incentiva
uma postura compassiva e empatica do profissional, incorporando os valores e crencas dos
pais para formular uma recomendacdo médica adequada para cada familia®*.

Um estudo realizado na Espanha sobre a Bioética frente a situacdo de fim de vida em
Neonatologia concluiu que hd uma escassez de profissionais com formacdo em Bioética.

Também foram identificadas dificuldades institucionais em proporcionar aos profissionais da
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Neonatologia técnicas de comunicacdo e de manejo do estresse emocional mobilizado por
situacBes em final de vida®.

Outro estudo realizado em 2011 por Caneco et al identificou ruidos na comunicagao
dos profissionais de salde com pais de bebés com diagndstico de asfixia congénita. Nesse
estudo, a familia percebeu diversas dificuldades que atrapalharam seu processo de
compreensdo: processo comunicacional confuso e verticalizado; auséncia de um profissional
de referéncia para comunicar; rotatividade dos profissionais da equipe e falta de consenso
entre os profissionais como empecilhos, prejudicando o real entendimento dos familiares
sobre o estado de salde de seu bebé&. Como forma de resolver esses problemas de
comunicacdo, 0s autores sugeriram o uso de uma linguagem acessivel a familia, e o feedback
como forma de verificar que as informacgdes transmitidas foram compreendidas
adequadamente®.

Como forma de minimizar os prejuizos advindos de uma comunicagdo de mas noticias
inadequada, foram criados protocolos de orientagdo com o objetivo de auxiliar a equipe de
salide. Um deles é o protocolo SPIKES, publicado em 1992%°. A sigla se traduz nos passos do
protocolo, que sdo preparagdo, percepcdo, convite, conhecimento, emocOes e estrategia.
Considerada uma das etapas mais desafiadoras do protocolo, a fase das emocdes exige que o
profissional esteja preparado para acolher e lidar com as emoc¢des advindas da comunicacdo, e
se certificar de que a informag&o foi compreendida®®14,

A comunicacdo de um adoecimento em um bebé pode gerar diversos fatores que
exigem cuidado, como orientar a familia quanto aos cuidados com o bebé ap6s o nascimento,
e prepara-los para os possiveis desfechos, tais como limitacdo terapéutica, cuidados paliativos
e a propria perda. Portanto, a forma como deve ser comunicada a ma noticia tem tanta
importancia quanto o contetdo do que esta sendo comunicado. Dessa forma, os protocolos se
inserem como ferramentas que servem para auxiliar o profissional, e devem ser utilizadas
apenas como parametro, sempre considerando a individualidade e singularidade de cada caso
e de cada familia, visto que nenhum protocolo podera abranger todas as possibilidades dentro

de um contexto em salde®°.

2.5 Tomada de decisdo em cuidados paliativos

O processo decisorio em satde envolve varios atores comprometidos com o bem-estar
do paciente, envolvendo varios profissionais assistenciais, administrativos, e que
proporcionam algum cuidado com a crianga. Esse processo também envolve 0s pais,

individuos com vinculo afetivo e que conhecem e lutam pelo melhor interesse da crianca. Mas
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devido a natureza do vinculo entre pais e filhos, a reflexdo sobre morte e perda desse bebé é
extremamente dolorosa, o0 que gera sentimentos diversos, como medo, tristeza, luto ou até
sentimentos de raiva e negacao. Frente a isso, € essencial a confianca da familia na equipe de
salde. Os profissionais podem assumir uma postura mais paternalista, na tentativa de proteger
a familia de sentimentos de culpa e negacdo, porém essa conduta pode afetar a autonomia
parental e ndo representar o melhor interesse do paciente. A tomada de decisdo compartilhada
é considerada a estratégia mais adequada para possibilitar as melhores escolhas dentro de um
contexto dificil de satide3*.

Frequentemente ocorrem divergéncias entre os desejos dos pais e as condutas que a
equipe considera adequadas, tendo em vista que o proprio paciente, por ser um bebé, esta
impedido de exercer sua autonomia, ficando ao encargo dos pais. As circunstancias do
adoecimento e possivel morte do bebé podem acionar condutas paternalistas nos profissionais.
Tendo em vista que muitas vezes a familia ndo compreende o conceito de cuidado paliativo, é
essencial que os profissionais considerem que muitas vezes as familias desejam apenas ser
ouvidas sem se sentirem responsaveis pelas decisdes em discussao®%4,

Na ocorréncia dessas discordancias, uma comunicacdo efetiva e uma tomada de
decisdo compartilnada se tornam essenciais para a realizacdo de um cuidado adequado. De
acordo com o principio da ndo-maleficéncia, hd um dever do medico em suspender medidas
de cuidado futeis, que possam prolongar o sofrimento, a medida que se constata a necessidade
de irreversibilidade da doenca. Desta forma, diante de situacGes de esgotamento terapéutico, €
considerado adequado e é recomendado que sejam tomadas medidas para alivio e conforto,
como medicacOes analgésicas ou sedativas, bem como que sejam tomadas decisdes de nao
iniciar antibioticoterapia, ou de ordem de ndo reanimacdo. Deve-se respeitar a opinido da
familia, tendo em vista que sdo os pais que decidem sobre a realizacdo ou nao de qualquer
procedimento. Sendo assim, o conhecimento dos pais é fundamental para as decisdes em
relacdo ao tratamento, porém ndo deve ser fator determinante, pois a falta de conhecimento
dos pais leva a situages conflituosas, interferindo no processo decisorio da familia®’.

A tomada de decisdo de limitar condutas terapéuticas com bebés é desafiadora. Na
tentativa de auxiliar, e humanizar o processo de morte, 0 Conselho Federal de Medicina do
Brasil divulgou a resolucdo 1.805/2006, que postula que é permitido ao médico limitar ou
suspender procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida do doente em fase terminal, de
enfermidade grave e incuravel, respeitada a vontade da pessoa ou de seu representante legal
(Art 1°)%. Para além disto, foi identificado pelo CFM a necessidade de uma atualizacdo do

Codigo de Etica Médica (2019) que abarcasse essa questao:
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XXII - Nas situages clinicas irreversiveis e terminais, 0 médico
evitar& a realizacdo de procedimentos diagndsticos e
terapéuticos desnecessarios e propiciard aos pacientes sob sua
atencéo todos os cuidados paliativos apropriados (p. 17).
Paragrafo Unico. Nos casos de doenga incuravel e terminal, deve
0 médico oferecer todos os cuidados paliativos disponiveis sem
empreender acles diagndsticas ou terapéuticas indteis ou
obstinadas, levando sempre em consideracdo a vontade expressa
do paciente ou, na sua impossibilidade, a de seu representante
legal. (p. 28)

Apesar das orientacdes do CFM, do amparo técnico e legal para a tomada de deciséo
de instituir cuidados paliativos, ainda é um processo decisorio dificil e cheio de entraves. Isso
também se deve ao cuidado com cada decisdo médica, que pode implicar em
responsabilizacdo juridical*®.

Nesse contexto, os principios da Bioética orientam que deve prevalecer o principio da
beneficéncia, ainda preservando a autonomia dos pais do bebé. Diante disso, € fundamental
que os profissionais envolvidos conhegcam os principios do cuidado paliativo e da bioética
para pautar suas decisdes de forma adequada, avaliando constantemente sobre a suspenséo ou
inclusdo de terapéuticas, devendo modular as intervencbes de acordo com a progressao e
individualidade de cada caso®. O objetivo parte do principio de proporcionar uma morte
digna ao paciente e evitar prolongamento do seu sofrimento. Entdo, a partir dessa resolucéao
do CFM, prové respaldo ético a pratica chamada de ortotanasia.

Ortotanasia é um termo designado a acdo médica que tem em vista a adequacgédo do
morrer, da morte que ocorre no momento certo e da maneira correta, para nao abreviar a vida
nem prolongar o sofrimento do paciente. E importante refletir sobre os conceitos de eutanasia
e distanasia também, tendo em vista que a eutanasia é considerada, do ponto de vista classico,
0 ato de tirar a vida de um paciente, considerada crime no Brasil*®. Ja a distanasia, também
chamada de obstinacdo terapéutica, consiste no prolongamento artificial da vida, em que os
pacientes terminais sdo submetidos a procedimentos dolorosos e flteis que ndo alterariam o
curso de sua doenca. Sendo assim, a ortotanasia é uma pratica considerada ética quando sua
decisdo ocorre fundamentada na coordenacdo de condutas que visam defender a autonomia
dos pacientes e suas familias diante da terminalidade®°.

Em situacbes de terminalidade, em que se faz necesséaria a revisdo das condutas

técnicas, recentemente tem-se falado em adequacdo terapéutica. A AT é considerada um
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recurso, criado a partir das diretrizes do Conselho Federal de Medicina e pautado por
principios legais e bioéticos, referindo-se a abstencdo de medidas terapéuticas e a suspensdo
de medidas de Reanimacdo Cardio Respiratoria. Porém, € um processo que exige uma
construcdo de protocolos claros e embasados, técnica-cientificamente e legalmente, sendo
necessario instrumentalizar as equipes de salde para que seja possivel a implantacdo de
protocolos de adequagcéo terapéutica em casos de cuidados paliativos®.

Um estudo realizado por Costa, Garcia e Goldim relatou a falta de preparo dos
profissionais de saude de um hospital universitario para lidar com a morte, sendo esta
encarada como um processo de separacdo e finitude. Eles caracterizam o evento de morrer
como um fator estressor ao profissional de saude. Embora muitas instituigdes contem com
formacdo ou treinamento, diversos estudos apontam para a falta de um espacgo destinado ao
dialogo para acomodar e acolher os sentimentos mobilizados por esse evento 424,

Além do suporte emocional a familia, também é importante que seja despendido
suporte a equipe que cuida de um bebé em cuidados paliativos. Perder um paciente,
especialmente bebé, ndo € vista como um processo natural, e gera diversos sentimentos, como
fracasso e impoténcia. E importante que a instituicdo possa disponibilizar espacos de fala,

como grupos de apoio que permitam a verbalizagdo das angustias dos profissionais®®.
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3. MARCO CONCEITUAL
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Figura 2 - Marco conceitual explicativo elaborado pela autora.

A figura acima ilustra os principais conceitos a serem investigados nesse estudo, e a
forma como se relacionam entre si. No centro da figura temos as unidades de cuidado, que
seriam a unidade de Pediatria e de Neonatologia da instituicdo englobando tanto equipe
quanto as médes que foram entrevistadas. No centro, temos o cuidado paliativo fazendo parte
de ambas unidades de cuidado. O item “maes” se encontra descrito para melhor representar 0s
aspectos analisados, como compreensdo, sentimentos e percepcdes, que também sdo
encontrados no quadrado que abarca as questdes dos médicos entrevistados. Na figura, o
processo de tomada de decisdo se encontra compartilhado entre os dois lados, médicos e

maes.
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4. JUSTIFICATIVA

A complexidade dos aspectos envolvidos em um processo de cuidados paliativos com
bebés mobiliza uma série de questionamentos e reflexdes éticas. O cuidado paliativo envolve
a comunicacdo de mas noticias e tomada de decisdo, e encontra uma série de barreiras, que
dificultam o cuidado dispensado ao paciente. Porém, a indicacdo de cuidado paliativo para
bebés exige uma postura reflexiva por parte dos profissionais de salde e especialmente, da
equipe médica, pautada nos principios da bioética, auxiliando a equipe nos diferentes
processos que compdem esse cuidado, considerando a dignidade humana, a autonomia e
visando 0 beneficio e o melhor interesse do paciente e seus cuidadores. E necessaria uma
compreensdo ampliada que abarque ndo somente os diferentes aspectos que englobam casos
desta complexidade, como aspectos éticos, sociais, legais, emocionais, entre outros, como
também as singularidades frente a essa etapa do desenvolvimento humano.

Diversos estudos nacionais e internacionais discorrem sobre a percepcdo da equipe de
enfermagem em casos de cuidado paliativo neonatal, mas ainda ha uma escassez de pesquisas
abordando os principais cuidadores, geralmente as médes, e dos profissionais médicos. A
literatura ainda sinaliza uma deficiéncia educacional na formacdo médica a respeito da
Bioética e de temas como cuidados paliativos. Assim, a relevancia deste estudo se da a partir
da necessidade de compreensdo dos aspectos que envolvem o cuidado paliativo, como o
processo de comunicacdo e de decisdo, trazendo maior clareza sobre o conceito e
aplicabilidade desse cuidado em bebés. Também considera-se importante a compreensao e
percepcao das méaes desses pacientes sobre o cuidado paliativo e seus processos. Compreender
esses aspectos pode auxiliar ambos no enfrentamento da situacdo e promover uma maior
compreensdo acerca dos processos e psicodindmica envolvida no cuidado paliativo em

Neonatologia.
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5. OBJETIVOS
5.1. Gerais
1) Caracterizar o cuidado paliativo, especialmente nos seus aspectos de tomada
de decisdo, comunicacdo, compreensao e percepc¢do dos profissionais e de

maes de bebés em Neonatologia.

5.2 Especificos
1) Descrever como ocorre 0 processo de tomada de deciséo e de comunicagéo
em casos de bebés em cuidado paliativo;
2) ldentificar os principais sujeitos envolvidos no processo de tomada de
decisdo;
3) Conhecer a compreensao e percepcao das mées e dos profissionais medicos

sobre cuidado paliativo.
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8. CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo avaliou o processo de cuidados paliativos com bebés, nos diversos
aspectos aos quais ele se prop6s, abrangendo o processo de comunica¢do de mas noticias,
processo decisorio de cuidados paliativos, de compreensdo a respeito do conceito e de como
se deu os Cuidados Paliativos em cada situacdo, de ambos o0s grupos de entrevistados. Ainda
se avaliou os aspectos de percepcéo e sentimentos que o Cuidado Paliativo desperta, tanto nos
medicos quanto nas maes dos bebés. Foi possivel identificar, através das falas dos
entrevistados, que ainda hd muito a ser desenvolvido no campo da Neonatologia e Pediatria
relativo ao tema de Cuidados Paliativos, e que a Bioética se insere nesse contexto como uma
disciplina de apoio aos processos, promovendo uma reflexdo sobre os multiplos aspectos que
envolvem comunicacdo e tomada de decisdo em saude.

Identificou-se que ha um conhecimento limitado a respeito de cuidados paliativos,
tanto das mées entrevistadas, quanto dos profissionais. As limitacGes da equipe podem se dar
devido a uma falha na educacdo em saude, sobre temas como cuidados paliativos,
comunicagdo de mas noticias e bioética complexa. Um dos fatores envolvidos na limitagédo de
compreensdo apresentada pelas mées pode estar relacionado a comunicacdo de mas noticias
inadequada. Essas dificuldades refletem também no processo decisorio, onde ndo se mostra
compartilhado. Em alguns casos ficou evidente o receio dos profissionais em abordar o
cuidado paliativo com a familia, apesar do agravamento do quadro de saude do bebé.
Também identificou-se um processo decisério mais médico-centrado, realizado a partir de
uma suspeita ou diagnostico revelado de uma doenca fora da possibilidade de cura. A maioria
das mées entrevistadas consideraram a decisdo de instituir cuidado paliativo como adequada
no seu entendimento. Em relacdo ao processo de comunicacdo, este mostrou-se falho e
atravessado por insegurancas por parte dos médicos. Observou-se em alguns momentos que
h& um trabalho em equipe multiprofissional, apesar de limitado.

Foram identificadas resisténcias ao abordar as questdes relacionadas ao cuidado
paliativo e a terminalidade, tanto para a realizacdo das entrevistas, quanto através dos relatos
sobre como se deu o cuidado paliativo, revelando conflitos. Também foi possivel identificar
dificuldades em nomear e falar sobre os sentimentos mobilizados frente ao cuidado paliativo,
por ambos 0s grupos de entrevistados.

Considerando as limitacdes deste estudo, provenientes de resisténcia ao abordar os

temas, dificuldades de contatar os participantes, além das dificuldades impostas pela
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pandemia da COVID-19, esse estudo reforca os desafios relatados na literatura, em que se faz
necessario maiores estudos acerca desse tema, através de uma abordagem bioética. Nesse
sentido, esse estudo objetivou contribuir para a pratica assistencial e para o cuidado com as
familias, e também com os profissionais envolvidos nesse cuidado t&o singular e mobilizador.
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9. PERSPECTIVAS FUTURAS

A partir dos resultados desse estudo, evidencia-se a importancia de ac6es educativas
voltada ao conceito de cuidados paliativos, aos principios da bioética e a instrumentalizacao
de profissionais de salde na comunicagdo de mas noticias. Também verificou-se uma
necessidade de promover estratégias de conscientizacdo e humanizagdo nos profissionais,
visando uma assisténcia adequada que tem por objetivo o melhor interesse do paciente e suas

familias, abarcando aspectos religiosos e psicossociais de cada sujeito envolvido no processo.

Nesse contexto, salienta-se a necessidade do seguimento a essa pesquisa e aos estudos
relacionados ao tema, que mostrou-se um campo cheio de possibilidades de intervengdes e
acdes que promovam seu desenvolvimento. E possivel sugerir estudos avaliando a capacidade
de deciséo parental, da tomada de decisdo no periodo gestacional frente a diagndsticos graves,
bem como estudos realizando estratégias de capacitacdo e instrumentalizacdo dos

profissionais que atuam com bebés em cuidados paliativos e a Bioética Complexa.
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10. ANEXOS OU APENDICES

10.1 APENDICE 1 - QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO PARA
PROFISSIONAIS

Idade:
Sexo:

Crenga Religiosa:
Curso de Cuidado Paliativo ( ) S ( ) N
Curso de Comunicacéo de Méas Noticias ( ) S () N

o o~ w bhE

Especialidade
( ) Pediatria
( ) Neonatologia
( ) Ginecologia e Obstetricia
( ) Medicina Fetal
() Oncologia Pediatrica

( ) Intensivismo - Pediatria



10.2 APENDICE 2 - QUESTIONARIO SOCIO DEMOGRAFICO PARA PAIS

Dados do paciente:
1. ldade:
Sexo:

Diagnostico:

Data do diagnostico: / /

Unidade de Internacéo:

SIS I N

Idade na época do diagnostico:

Dados do entrevistado:

1. ldade:

2. Sexo:

3. Crenca Religiosa:

4. Escolaridade:

5. Estrutura familiar:

6. Relacdo familiar com o paciente:
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10.3 APENDICE 3 - ENTREVISTA SEMI ESTRUTURADA PARA PROFISSIONAIS

o ok wbdPE

O que é cuidado paliativo?

Como foi comunicar que o paciente esta em cuidados paliativos?

Como se deu esse processo?

Como vocé percebe que os familiares receberam essa noticia?

Como vocé acha que os familiares compreenderam o que é o cuidado paliativo?

Como foi para vocé, do ponto de vista afetivo/emocional, comunicar aos familiares

que o paciente esta em cuidados paliativos?
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10.4 APENDICE 4 - ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA PARA PAIS

1. Me conte um pouco sobre o seu filho.
O que € cuidado paliativo?

2. Como foi comunicado para vocé que seu filho estd em cuidado paliativo?

3. Como vocé percebe/se sente frente a essa comunicacdo de que seu filho esta em
cuidado paliativo?

4. ApOs receber a noticia, 0 que vocés compreenderam do que é o cuidado paliativo?

5. Como foi, do ponto de vista emocional, receber essa noticia?
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10.5 APENDICE - 5 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

N° do projeto: 38952120.0.0000.5327
Titulo do projeto: A percepcdo dos pais e da equipe sobre tomada de decisdo em cuidado
paliativo perinatal e neonatal: uma abordagem bioética.

Vocé estd sendo convidado a participar de um projeto de pesquisa sobre a percepcao
de pais e profissionais da saude sobre cuidados envolvendo bebés que necessitaram de
acompanhamento hospitalar. Sua participacdo consistira em responder um questionario socio
demografico e uma breve entrevista semiestruturada. As perguntas e respostas serao
realizadas de forma verbal, utilizando chamadas telefonicas, preferencialmente video-
chamadas. O objetivo desta entrevista é verificar a percepcdo e a compreensao sobre a tomada
de decisdes envolvendo o atendimento do bebé que esteve hospitalizado. Esta entrevista sera
gravada em audio ou video e depois transcrita pelo entrevistador. As avaliagbes dessa
pesquisa serdo realizadas a partir das transcri¢cfes das entrevistas. Todos os dados obtidos
através das entrevistas serdo confidenciais. Todos os arquivos de audio ou video serdo
destruidos apés a sua transcricéo ter sido certificada. O tempo estimado de duracdo é de no
méaximo 45 minutos. Para que as informacgdes sejam coletadas, é importante que vocé esteja,
se possivel, em um ambiente mais reservado. De preferéncia, onde apenas VOcé e o
pesquisador possam conversar, sem a participacdo de outras pessoas. Ou seja, como se fosse
em um atendimento em consultorio.

Os riscos associados a realizacéo desta entrevista é o desconforto de falar sobre estas
decisdes envolvendo o bebé. Se for necessario, a pesquisadora podera lhe auxiliar diretamente
no encaminhamento destas questdes. Sua participacédo € voluntaria e vocé podera interromper
a entrevista no momento que desejar. O beneficio dessa pesquisa é sua contribuicdo para a
melhor compreensédo sobre esse tema em estudo.

Vocé poderd solicitar esclarecimentos a qualqguer momento com o pesquisador
responsavel, prof. José Roberto Goldim através do email jgoldim@hcpa.edu.brou com a
Psicdloga Juliana Astarita, através do endereco de email jgastarita@hcpa.edu.br. Vocé podera
enviar esse documento assinado para o email da pesquisadora. Para esclarecimentos
adicionais, vocé podera ligar ao Comité de Etica em Pesquisa do HCPA no horéario de
funcionamento das 8h as 17h, de segunda a sexta pelo telefone (51) 99556.5336, ou pelo

email cep@hcpa.edu.br.
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Caso vocé concorde em participar, diga que autoriza a sua participagdo nesta pesquisa

antes de iniciar a entrevista.

Vocé receberd uma copia deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, ficando

a outra via com a equipe de pesquisa.

Porto Alegre, Marco de 2022.



10.7 ANEXO 1 - APROVACAO NO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

HOSPITAL DE CLINICAS DE
PORTO ALEGRE DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO ¥ agrasil
RIO GRANDE DO SUL - HCPA
UFRGS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: A PERCEPQ»&O DOS PAIS E DA EQUIPE SOBRE TOMADA DE DECISA'O EM
CUIDADO PALIATIVO PERINATAL E NEONATAL: UMA ABORDAGEM BIOETICA.

Pesquisador: José Roberio Goldim

Area Tematica:

Versdo: 3

CAAE: 389852120.0.0000.5327

Instituig3o Proponente: Hospital de Clinicas de Porto Alegra

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio
DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.610.962

Apresentagido do Projeto:

O cuidado paliativo € definido pela Organizacdo Mundial de Saiide como um cuidado que abrange muitiplos
aspectos, para pacientes com diagndstico de uma “doenga que ameace a vida“. No caso de Perinatologia e
Neonatologia, bebés que nascem com uma doenca que ameace a vida e necessitem desse cuidado
ocorrem com frequéncia em Unidades de Terapia Intensiva Neonatal. O processo decisorio em situacdes de
inicio e fim de vida representa um desafio para os profissionais de salde, pois sdo situagdes complexas e
exigem uma série de articulagdes com a equipe de salde, paciente e para as familias, que se encontram
inseridas nesse contexto vivenciando o adoecimento do filho. A bicética complexa se insere nesse contexto
como forma de auxiliar na comunicagio e no processo decisério de cuidado paliativo com bebés. Muitos
profissionais e familiares desconhecem ou tem conhecimento limitado sobre cuidado paliativo, relacionando-
o & terminalidade e & cuidados em fim de vida. Para as familias, a morte de um bebé muitas vezes pode
incorrer em um luto complicado, pois um bebé n3o & reconhecido socialmente como sujeito & acaba por
minimizar a dor dos pais e interferir no processo de elaboragdo de luto. Por isso da-se a importancia de
estudar como se da o processo de tomada de decis3o em cuidado paliativo com bebés, assim como avaliar
qual 3 percepgio dos profissionais de salide acerca desse processo e da comunicagdo com os familiares,
bem como da percepgdo dos familiares em relagio
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HOSPITAL DE CLINICAS DE
PORTO ALEGRE DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO
RIO GRANDE DO SUL - HCPA
UFRGS

Contruaz8o do Farecer: £.510.96%

a0s mesmos aspectos.

Frente 3 isso, o objetivo desse estudo sera caracterizar o processo de tomada de decisdo, especialmente
nos seus aspectos de percepgéo. comunica;éo e compreensio dos profissionais e de familiares de bebés
em cuidados paliativos. Sera um estudo de delineamento transversal, de carater descritivo e exploratorio,
em que serdo utilizados métodos mistos. Os participantes serdo 24 individuos, sendo 12 pais ou
responsaveis, e 12 profissionais médicos que atendem bebés que estio em cuidado paliativo, de idade até
dois anos, intemados no Hospital de Clinicas de Porto Alegre. A analise dos dados sera realizada através
do método de analise de conteldo proposto por Bardin, que permite a categorizagdo das verbalizagbes dos

participantes e analise profunda de seu conteudo.

Objetivo da Pesquisa:

Gerais

1) Caracterizar o processo de tomada de decisdo, especialmente nos seus aspectos de percepcdo,
comunicacio e compreens3o dos profissionais e de familiares de bebés em cuidados paliativos.

Especificos

1) Descrever como ocorre o processo de tomada de decisdo e de comunicacdo em casos de bebés em
cuidado paliativo;

2) Identificar os principais sujeitos envolvidos no processo de tomada de decisdo;

3) Conhecer a compreens3o e percepgdo da familia e da equipe sobre cuidado paliativo e sobre o processo
decisério.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

N3o s3o conhecidos nenhum risco pela participagio nesse estudo, porém & possivel que o participante
experiencie desconforto emocional ao falar sobre esse tema. Nesse caso. o participante pode interromper a

entrevista © momento que desejar e sera oferecido acolhimento emocional ao participante.

Beneficios:
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HOSPITAL DE CLINICAS DE
PORTO ALEGRE DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO
RIO GRANDE DO SUL - HCPA
UFRGS

ContruazSo go Farecer: £.510.96%

O beneficio desse estudo implica na compreens3o do processo de tomada de decis3o em casos de cuidado
paliativo perinatal & neonatal, bem como no entendimento e peroep;éo da equipe e dos pais acerca desse
processo decisorio.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Trata-se de emenda ao projeto com a seguinte justificativa:

A solicitagdo dessa emenda se justifica pelas adaptagdes necessarias para a realizagio do projeto frente &
pandemia de COVID-19 e impossibilidade de coleta presencial. As alteragdes feitas no projeto sdo no
método de coleta de dados. em que a entrevista passa a ser virtual ou online, de forma a preservar o
distanciamento social e atender 3s orientagdes de prevencdo 3 COVID-19. Houve breve alteracdo nos
critérios de inclus3o dos participantes, que inclui a necessidade de acesso a internet. Também foram
realizadas alteragdes no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido com a finalidade de adapta-lo &
modalidade online e facilitar seu acesso ao participante. O cronograma também foi alterado de modo a ficar
compativel com o inicic das coletas de dados e outras etapas da pesquisa. As alteragdes realizadas no

projeto estio grifadas no arquive do projeto na integra, e seguem enumeradas abaixo:

1) 8.2 Participantes (pag. 15):
Todos os participantes devem ter acesso a intemet e disponibilidade para participar da entrevista online.

2) 6.3 Campo de estudo (pag 18):
A coleta dos dados sera realizada no formato online, mantendo o distanciamento e respeitando as
orientacdes de seguranga e prevencdo a COVID-18. As entrevistas ocomrerdo em um ambiente seguro, de

modo a preservar a privacidade dos entrevistados.

3) 8.4 Procedimento de coleta de dados (pag. 18):

Apos revisdo do prontudrio, e confirmacdo da comunicag3o com os responsaveis do bebé sobre as
condutas de cuidado paliativo, os individuos ser3o convidados 3 participar da pesquisa através do telefone
de contato do sujeito disponivel no sistema.

A entrevista sera realizada de modo online, respeitando as recomendacdes relativas 3 COVID-19, utiizando

preferencialmente a plataforma Google Meet. Aqueles que aceitarem o convite, sera lido
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Contnuazdc do Parecer: £.610.9635

na integra o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice F e G), documento informativo
contendo o objetivo & dados da pesquisa, como tema abordado. bem como os aspectos éticos e legais,
incluindo a preservacdc de seus dados de identificag3o. Sera esclarecido aos participantes que o
questionario e a entravista serdo aplicados de forma individual, e que todas as entrevistas serdo gravadas
em video, pelo proprio aplicativo, ou no caso de ser utilizado outro meio de entrevista, ela sera gravada em
audio e posteriormente transcrita na integra para fins de analise. Os arquivos de video e audio serdo
apagados apos a transcricdo de seu contelido. Apds a autorizagio verbal do participante serdo iniciadas as
coletas de dados.

4) 8.7 Procadimentos éticos (pag 18):

Como as entrevistas ocorrerdo de modo virtual, o TCLE sera lido na integra ao participante, e enviado 3 um
endereco eletrdnico para que o participante tenha acesso. A autorizagdo para a realizacdo da entrevista,
dada de forma virtual, sera registrada nas transcrigées. O participante devera afirmar que concorda com a
sua participagdo de forma explitica. Esta aprovagdo serd baseada nas orientagdes contidas no TCLE

encaminhado e nas informagdes verbais compartilhadas.

5) 8.8 Limitagdes (pag 10):
As possiveis limitagdes desse estudo podem decorrer das dificuldades associadas a realizagdo de
entrevistas no modo virtual, especialmente as perdas decorrentes da falta de condigdes para sua realizacdo.

8) 7. Cronograma (pag. 20):

Este item foi atualizado a fim de manter as datas do projeto adequadas ao seu andamento.

7) Apéndice F e Apéndice G: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para Profissionais e Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido para Pais, ambos iguais, que constam nas paginas 30 e 32.
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HOSPITAL DE CLINICAS DE
PORTO ALEGRE DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO
RIO GRANDE DO SUL - HCPA

UFRGS

Contruacio do Farecer: £.510.965

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatdria:

Os documentos apresentados estio adequados.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

A emenda ndo apresenta pendéncias e estd em condigbes de aprovacdo.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Emenda E1 submetida

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

em 07/03/2021 aprovada.

Qe

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacdo
Informacdes Basicas| PE_INFORMACOES_BASICAS_170509| 07/03/2021 Aceito
do Projeto 4 E1.pdf 11:09:54
Outros CARTA_DE_JUSTIFICATIVA_DE_EME | 07/03/2021 |JULIANA Aceito

NDA docx 11:08:18 |GUIMARAES DE
ALENCASTRO
ASTARITA
Projeto Detalhado / |projeto_Juliana_atualizado_emenda.doc| 18/02/2021 [JULIANA Aceito
Brochura x 15:38:17 |GUIMARAES DE
Investigador ALENCASTRO
ASTARITA
TCLE / Termos de |TCLE_atualizado_emenda.docx 18/02/2021 [JULIANA Aceito
Assentimento / 15:21:10 |GUIMARAES DE
Justificativa de ALENCASTRO
Auséncia ASTARITA
Cronograma CRONOGRAMA docx 18/02/2021 |JULIANA Aceito
15:18:37 |GUIMARAES DE
ALENCASTRO
ASTARITA
Outros Resposta_pendencias_CEP.docx 08/11/2020 |[JULIANA Aceito
16:17:27 |GUIMARAES DE
ALENCASTRO
ASTARITA
Folha de Rosto folhaDeRosto_Juliana.pdf 08/10/2020 |JULIANA Aceito
18:34:16 |GUIMARAES DE
ALENCASTRO
ASTARITA
Orgamento orcamento.docx 08/10/2020 [JULIANA Aceito
15:368:51 |GUIMARAES DE
ALENCASTRO
ASTARITA
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HOSPITAL DE CLINICAS DE

PORTO ALEGRE DA s Ewmm

UNIVERSIDADE FEDERAL DO
RIO GRANDE DO SUL - HCPA
UFRGS

Contrssglo do Farecer: £.6510.963

Consideragies sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:

= documentos apresentados estio adequados.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

A emenda n3o apresenta pendéncias e esta em condigdes de aprovagic.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Emenda E1 submetida em 07/03/2021 aprovada.

Este parecer foi elaborade baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipe Documento Arguivo Postagem Autor Situagio
Informagdes Basicas| PE_INFORMACOES_BASICAS_170508( O7/M03/2021 Aceito
do Projeto 4 E1.pdf 11:08:54
Outros CARTA_DE_JUSTIFICATIVA_DE_EME | O07/032021 [JULIAMA Aceito

MDA docx 11:08:18 |GUIMARAES DE
ALENCASTRO
ASTARITA
Projeto Detalhado / | projeto_Juliana_atualizade_emenda.doc| 18/02/2021 (JULIANA Aceito
Brochura ki 15:38:17  |GUIMARAES DE
Inwvestigador ALEMCASTRO
ASTARITA
TCLE [ Termos de TCLE_atualizado_smenda.docx 18/02/2021 |JULIAMA Aceito
Assentimento 16:21:10 GUIMARAES DE
Justificativa de ALEMCASTRO
Auséncia ASTARITA
Cronograma CROMNOGRAMA. docx 18/02/2021 [JULIANA Aceito
15:18:37 |GUIMARAES DE
ALENCASTRO
ASTARITA
Outros Resposta_pendencias_ CEP.docx 0B/11/2020 (JULIANA Aceito
168:17:27 |GUIMARAES DE
ALENCASTRO
ASTARITA
Folha de Rosto folhaDeRosto_Juliana.pdf 08/10/2020 (JULIANA Aceito
18:34:16 | GUIMARAES DE
ALENCASTRO
ASTARITA
Orgamento orcamento.docx 0802020 (JULIANA Aceito
15:38:51 GUIMARAES DE
ALENCASTRO
ASTARITA
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(Coordenador(a))
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COREQ - Consolidated criteria for reporting qualitative studies (COREQ): 32-item
checklist

No ltem Guide questions/description

Domain 1:
Research team
and reflexivity

Personal
Characteristics

1. Interviewer/facilitator Quem conduziu as
entrevistas foi a autora
Juliana.

2. Credentials José Roberto Goldim tem

doutorado. Juliana tem titulo
de especialista.

3. Occupation José Roberto Goldim ¢é
professor da UFRGS, chefe
do servico de Bioética do
HCPA. Juliana €& psicéloga

clinica.
4. Gender Juliana sexo feminino, José
Roberto Goldim sexo

masculino.



Relationship
with
participants

Domain 2:

study design

Experience and training Juliana tem  experiéncias

Relationship
established

Participant
knowledge of the
interviewer

Interviewer
characteristics

prévias com pesquisas
qualitativas, pela formacéo
em residéncia
multiprofissional na UFGRS.
Prof. Goldim tem anos de
experiéncia e uma longa
trajetéria na pesquisa.

Sim, Juliana foi residente do
servico onde foi realizada a
pesquisa, e houve um contato
para divulgar a pesquisa e
solicitar a colaboracéo.

Sim, 0s participantes foram
esclarecidos sobre o autor e os
objetivos da pesquisa logo no primeiro
contato, antes de lerem o TCLE e de
serem convidados a participar.

As caracteristicas foram profisséo, o
papel enquanto pesquisadora, o0
assunto pesquisado e o objetivo da
pesquisa.
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Theoretical
framework

Participant
selection

10.

11.

12.

13.

Setting

14.

Methodological

orientation and
Theory

Sampling

Method of
approach

Sample size

Non-

participation

Setting of data
collection

A teoria metodolégica foi qualitativa,
através de andlise do conteudo verbal
dos participantes.

Participantes foram selecionados por
conveniéncia.

Os participantes foram abordados por
contato telefénico ou presencialmente
dentro das unidades.

Quatorze individuos participaram no
total.

convidado se
participar do estudo e
participante desistiu.

Nenhum negou a

nenhum

Alguns dados foram coletados dentro
das unidades do hospital, porém a
maioria foi coletado em casa através
de chamadas de video ou audio.
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15.

16.

Data
collection

17.

18.

19.

20.

21.

Presence of non-
participants

Description of
sample

Interview guide

Repeat
interviews

Audiolvisual
recording

Field notes

Duration

Os entrevistadores e participantes
estavam sozinhos no momento da
entrevista.

As caracteristicas importantes da
amostra seriam ocupacdo: médico
pediatra atuante nas unidades,
prestando assistencia a bebés em
cuidados paliativos, com no minimo
um ano de experiéncia. E pais de
bebés em cuidado paliativo, acima de
18 anos, sem diagnostico de
transtornos psiquiatricos graves.

As guestdes guias eram as questdes
da entrevista semiestruturada. N&ao
houve projeto piloto.

Nao houveram entrevistas de
repeticao.

Foi utilizado gravacdo do audio das
entrevistas.

N&o foram feitas notas de campo.

A duracao das entrevistas em média foi
de 10 minutos.
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22. Data saturation
23. Transcripts
returned

Domain 3:
analysis and
findingsz

Data analysis

24. Number of data
coders
25. Description of

the coding tree

26. Derivation of
themes

27. Software

28. Participant
checking

Reporting

29. Quotations
presented

Sim, foi discutida saturacao de dados e
foi atingida.

N&o houve retorno das transcrigdes.

Apenas o autor Juliana.

N&o houve decodificacdo em arvore.

Os temas foram identificados
derivados das entrevistas

Nenhum programa ou software foi
utilizado.

N&o houve feedback dos participantes.

Sim, foram incluidas citacdes e elas
estdo apresentadas com codificacéo
por letra e numero.
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30.

31.

32.

Data and
findings
consistent

Clarity of major
themes

Clarity of minor
themes

Sim, houve consisténcia entre o0s
dados apresentados e os achados.

Sim, o0s principais temas foram
claramente apresentados e discutidos
nas descobertas.

Sim, ha discussdes de temas menores
gue surgiram das entrevistas, como
sentimentos dos entrevistados.
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