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Resumo

Introducéo: este trabalho aborda a importancia dos cuidados paliativos neonatais,
destacando o papel fundamental da enfermagem no suporte e preparo dos pais apds
o diagnéstico de condicbes graves em recém-nascidos, ditas como: paliativo. No
cenario da enfermagem, os profissionais desempenham uma funcédo essencial ao
oferecer apoio emocional e informac¢des que auxiliam os pais a enfrentarem a dor e a
incerteza. Objetivo: o objetivo principal do trabalho foi integrar a adequacéo dos pais
no preparo da morte como seguimento do nascimento por meio da agdo da
enfermagem nessa realidade. Método: O trabalho tratou-se de uma reviséo
bibliogréfica do tipo narrativa, a escolha dessa modalidade teve como base por ser
uma abordagem mais ampla, ndo ha regras na busca das fontes e artigos para compor
o estudo a pesquisa foi realizada por meio de revisdo de literatura e analise de casos,
evidenciando que o cuidado humanizado e a comunicagao eficaz s&o cruciais para a
promocao do bem-estar familiar. Desenvolvimento: Os resultados demonstram que
a intervencdo da equipe de enfermagem ndo apenas proporciona alivio fisico ao
recém-nascido, mas também fortalece a resiliéncia emocional dos pais, permitindo-
Ihes tomar decisdes mais conscientes e significativas. Concluséo: conclui-se que a
formacdo adequada dos enfermeiros em cuidados paliativos é vital para melhorar a
gualidade de vida das familias nesse periodo dificil.

Palavras-Chave: Enfermagem de Cuidados Paliativos na Terminalidade da Vida;
Cuidados Paliativos na Terminalidade da Vida; Cuidados de Enfermagem,
Enfermagem Neonatal.



Abstract

Introduction: This study addresses the importance of neonatal palliative care,
highlighting the fundamental role of nursing in supporting and preparing parents after
the diagnosis of severe conditions in newborns, classified as palliative. In the nursing
context, professionals play an essential role in providing emotional support and
information to help parents cope with pain and uncertainty. Objective: The primary
aim of this work was to integrate parents' preparation for the inevitability of death as a
continuation of birth through nursing actions in this reality. Method: This study is a
narrative literature review. This method was chosen for its broader approach, as it does
not impose strict rules for selecting sources and articles. The research was conducted
through a literature review and case analysis, emphasizing that humanized care and
effective communication are crucial for promoting family well-being. Development:
The results demonstrate that the nursing team's intervention not only provides physical
relief to the newborn but also strengthens parents’' emotional resilience, enabling them
to make more conscious and meaningful decisions. Conclusion: It is concluded that
proper training of nurses in palliative care is vital to improving the quality of life for
families during this challenging period.

Key Words: Palliative Care Nursing at the End of Life; Palliative Care at the End of
Life; Nursing Care; Neonatal Nursing.

Introducéo

De acordo com a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), os cuidados
paliativos sao intervencdes direcionadas para proporcionar uma melhor qualidade de
vida para os pacientes e seus familiares que lidam com desafios relacionados a
condicBes cronicas ou doencas graves. Esse tipo de atencédo foca na prevencéo e/ou
reducdo do desconforto, através da deteccdo precoce, visando o gerenciamento da
dor e minimizacao de outros sintomas complicados de serem controlados. No contexto
das praticas de Cuidados Paliativos, o apoio emocional, espiritual e social desde o
momento do diagndstico até o fim da vida é um aspecto de extrema importancia e que
nao pode ser separado (CRM-PR, 2024).

Considerada pioneira, Cicely Saunders foi uma grande enfermeira,
assistente social e durante sua jornada profissional tornou-se medica em 1957,
enfrentando diversas experiéncias e habilidades profissionais junto a suas conducdes
reflexivas, teve seu conceito criado a medir-se a dor do paciente paliativo, sendo:

Espiritual + Fisico + Mental = Dor Total. Ela era conhecida também por ter escuta



ativa, seguida de uma andlise detalhista de seus pacientes, isso possibilitou a
identificacdo dos estados fisico, emocional, social e espiritual que foram decorridos
em seu conceito, ressaltando a necessidade de seguranca valores a serem

considerados que estdo presentes no ordinario (Castro et al., 2021).

O desenvolvimento do conceito de Saunders, permitiu uma compreensao
de que a dor deve ser considerada maior que as sensacdes fisicas e conseguir
compreendé-la pode ser o diferencial para outras dimensdes que envolvam o
sofrimento, podendo ser inUmeras formas de intervencdes como medidas de controle
e um cuidado relacionado a integralidade da pessoa, promovendo o conforto até os

altimos dias de sua vida (Castro et al., 2021).

Quando se faz a mencao em cuidados paliativos, fica claro que o propésito
ndo é focar apenas na cura de maneira insistente e sem reflexdo, mas sim em
proporcionar cuidados, além da cura, independentemente da possibilidade de
sucesso. E oferecer suporte tanto aos pacientes quanto aos familiares, lidar com
complicagBes recorrentes e sintomas dificeis, através da colaboracdo de uma equipe
multiprofissional dedicada e atenta as necessidades. A busca pela qualidade de vida
deve ser constante, tanto durante o dificil percurso das doencas crénicas que causam
sofrimento, quanto nas doencas graves com progndstico negativo e no final da vida
(CRM-PR, 2019).

Quando se trata da equipe de cuidados paliativos destacamos que deve
ser formada por profissionais como médicos, enfermeiros, nutricionistas,
farmacéuticos, psicologos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais e assistentes
sociais. Significativamente para os cuidados paliativos, a morte é prevista devido a
histéria natural de uma doenca fatal, constituindo um aspecto natural da evolucdo do
curso de vida. No entanto, precisamos nos concentrar mais na qualidade de vida das

pessoas que sofrem e de suas familias para facilitar essa jornada (CRM-PR, 2019).

O paciente paliativo é assistido com um cuidado minucioso, tendo como
proposta, visar uma boa qualidade para sua morte. A ideia de que o paciente paliativo
ja ndo tem expectativa de tratamento e que ndo ha mais nada para ser feito, € um
equivoco diante dos profissionais da saude, tratando-se dos cuidados prestados pela
enfermagem é possivel elaborar uma linha de assisténcia especifica para atender a
esses pacientes, com exceléncia e humanizacao. O diferencial esta na acao da equipe

multidisciplinar e na atuacéo frente a um diagnostico crénico de uma doenca grave e



sem cura, sendo assim, o paciente tera uma rede adequada de apoio e cuidados
prestados para que haja um processo de morte com menos pesar, neste caso, 0S pais
terdo um enfrentamento de morte seguida do nascimento, apoiados pela equipe
durante todo o processo (ANCP, 2023).

A abordagem dos cuidados paliativos na fase da neonatologia, decorre
desde o nascimento até 28 dias, o recém-nascido a termo varia de 37 a 42 semanas
e o pré-termo com menos de 37 semanas. Durante a hospitalizacdo do neonato, a
equipe de enfermagem desempenha um papel imprescindivel, aplicando uma
comunicacao conduzida com atencéo e olhar minucioso, com perspectiva de apoiar e
aplicar condi¢des para que o0s pais possam ir além de somente ver, mas sim tocar seu
bebé, ter conexdo independente de sua condi¢cdo, proporcionando um ambiente
acolhedor em que a assisténcia de enfermagem visa a qualidade e humanizacéo,
tendo como finalidade amenizar a dor e o sofrimento, oferecendo um beneficio
holistico, ou seja, fisico, mental e espiritual para a rede de apoio familiar. A morte é
um assunto de extrema dificuldade & compreensdo humana, tanto para o paciente
guanto para os familiares, inseridos nesse contexto. Neste caso, foi enfatizado o

manejo diretamente ligado aos pais (Verri et al., 2019).

De acordo com Rodrigues et al. (2022), p.2:

Embora os cuidados apresentem abordagem semelhante ao adulto,
no que se relaciona ao controle dos sintomas e cuidados para toda
familia, com a crianga envolvem singularidades minuciosas. No ambito
da neonatologia, os cuidados paliativos tém sido gerados de modo
integrativo, envolvendo pontos que antes eram desconsiderados,
como os cuidados gerais para minimizar o sofrimento e dor neonatal,
evitando assim, procedimentos invasivos sem eficacia, além da
implementacdo de medidas de conforto para o bebé, dispondo, assim,
um cuidado de maior qualidade dos neonatos com sua familia, sendo
individualizado e focado no vinculo familiar e materno.

Uma vez partindo da ordem natural, gera-se um grande abalo psiquico e
emocional dos pais e familiares. Pode-se definir os Cuidados Paliativos, como uma
abordagem que designa a qualidade de sobrevida do paciente e preparacdo dos
familiares que estdo inseridos no cenario de uma sindrome, ou patologia sem
prognostico tracado (Verri et al., 2019).

Durante a gestacao € esperado pela mae projetar um futuro promissor para

o filho com expectativa de um sonho durante os meses gerando a crianca. Descobrir



uma doenca grave ou sindrome na gestacdo ou ap0s 0 nascimento gera-se um
impacto desconfortavel, pois os pais devem ser preparados a um cuidado paliativo
desde o momento que o bebé esta sendo desenvolvido, sendo ele seguido de morte
apos o nascimento. Afinal, a expectativa de vida € minima. Diante do exposto, se faz
necessario esse estudo para conhecimento da atuacdo da enfermagem frente a este
cenario, visando a humanizacgéo, ética e conhecimento para lidar com um paciente
paliativo, ao tratar a noticia para os pais.

O objetivo desse trabalho foi integrar a adequacéo dos pais no preparo da
morte, como seguimento do nascimento por meio de acdes da enfermagem nessa

realidade.

Método

O trabalho trata-se de uma revisao bibliografica do tipo narrativa, a escolha
dessa modalidade teve como base por ser uma abordagem mais ampla, ndo ha regras
na busca das fontes e artigos para compor o estudo.

A reviséo bibliografica € um processo de andlise e buscas, através da
descricdo de um corpo de conhecimento, com a finalidade de enaltecer respostas a
um determinado questionamento especifico, englobando todo o material relevante
sobre o tema (Cordeiro et al., 2007).

Foi realizado o processo de pesquisa, analise e descricdo sobre o referido
tema de interesse, utilizando literaturas e materiais relevantes como livros, artigos e
literatura cinzenta, como teses, nas bases de dados eletrbnicas: BVS (Biblioteca
Virtual de Saude), LILACS (Literatura Latino-americana e do Caribe em Ciéncias da
Saude), BDENF (Base de Dados de Enfermagem), Google académico, Ministério da
Saude, Repositorio da Universidade Federal de Pernambuco, Blogs, Sites,
Legislacbes, dispondo dos descritores, fora construido estratégia de busca:
Enfermagem de Cuidados Paliativos na Terminalidade da Vida OR Enfermagem
de Cuidados Paliativos OR Enfermagem em Centros de Cuidados Paliativos AND
Humanizacdo da Assisténcia OR Humanizacdo OR Humanizacdo da Assisténcia
Hospitalar OR  Humanizagdo dos  Servicos OR  Programa  Nacional
de Humanizagéo da Assisténcia Hospitalar.

Apos analise do material coletado, totalizando um namero de 226 trabalhos,
realizado analise minuciosa, como critério de inclusédo foram utilizados 20 trabalhos

que estavam na lingua portuguesa, na integra, gratuitos, que respeitavam a tematica



escolhida, os trabalhos possuem publicagfes dos ultimos 10 anos, porém, foi incluido
um material do ano de 2007 por ser imprescindivel para compor o estudo.

Como critério de exclusdo, foram eliminados 112 artigos, sendo eles
incompletos, fora do contexto relacionado, ndo disponiveis na integra, na linguagem

em inglés e espanhol e artigos fora do prazo determinado.

Desenvolvimento

Durante o processo gestacional, sdo gerados expectativas e sonhos para o
bebé, os pais idealizam um futuro em que € esperada a sensacdo em segura-lo nos
bracos, sentir o cheiro, o toque e leva-lo para a casa. A forma que a equipe da
enfermagem e médicos abordam a noticia para os pais, € de suma importancia, pois
um novo cenario de vida sera adaptado a partir da inclusdo para o estado paliativo, uma
vez que a atuacao é feita através de termos técnicos e uma comunicacado néo efetiva
torna a situacdo ainda mais complexa. O cuidado paliativo € caracterizado por
proporcionar estratégias que contemplam o alivio do sofrimento em todas suas facetas,
compreendendo que todos os procedimentos terapéuticos e diagndsticos estdo
atrelados aos valores e experiéncias do neonato e seus pais. A atencdo a ser dada aos
pais é de extrema importancia na descoberta em que ndo ha um progndstico predito de
determinada patologia, afinal, preparar-se para o luto € uma tarefa ardua e requer

empatia e humanizagéo durante o processo de aceitacao.

Luto e suas fases

De acordo com Freitas e Souza (2016) o luto é caracterizado por um
processo de enfrentamento complexo, pelo fato de ser uma nova realidade a ser vivida.
Por esse motivo ha o desconforto em suas fases ao individuo e a sua familia; nesse
periodo o luto pode levar ao sofrimento de maneira oscilante, sendo tragico a qualquer
instante. A ideia de compreensao da morte € classificada em 5 estagios de enlutamento,

com definicdo particulares e aceitacao interligada.



O Brasil € um lugar que ndo soube até os tempos de hoje, encarar o
enfrentamento de preparacdo do luto, abordando que “é um pais dificil de morrer,
porque nao se preocupam com a morte”. As reflexdes sobre os cuidados paliativos no
Brasil aconteceram no periodo de alarme da Covid-19, em que muitos pacientes eram
admitidos nos hospitais para um tratamento, uma vez que as familias esperavam uma
melhora e até mesmo a cura, porém, quando tiveram de enfrentar o luto, foi uma fase
em que o pais entrou em colapso pela falta de preparo das equipes e para familias
lidarem com as perdas.

Acrescenta-se ainda que existe uma visao pejorativa dos cuidados paliativos,
até mesmo no que diz respeito aos profissionais, sob o pensamento de que se ndo ha
progndéstico, ndo tem o porqué investir e se preocupar com o preparo da familia e
conforto ao paciente. Infelizmente essa € uma visdo preconceituosa, pois entendemos
que a qualidade da morte nédo € relevante, existe um conceito de luto complexo, que é
guando a pessoa nao enfrenta de uma forma efetiva, ndo consegue retomar a vida,

adoece, deprime e se entrega (Brasil de Fato, 2021).

Fases do luto

De acordo com Souza e Pontes (2016) as fases do luto estéo distribuidas em
5 estagios, sao eles:
Negacéo e Isolamento

A fase de negacdo é definida por sua vez como o inicio do embate no
momento da perda em que a pessoa pode ndo aceitar a realidade do fim. E uma
protecdo que a parte psiquica cria como uma autodefesa para que a pessoa alivie a dor
imediata, adiando a aceitacdo do luto. N&o aceitar a realidade traz sinais como se hao
estivesse cabendo em sua propria realidade, criando muitas vezes um mundo
fantasioso em que negar a dor faz parte do cotidiano, no entanto a aceitacdo da perda
é individual e gradativa, existem pessoas que demoram dias, semanas, meses ou até
anos. A forma que o individuo reage em suas tarefas diarias, reflete na aceitagcéo e sua
forma de lidar com a frustragdo, como por exemplo, o isolamento social. Socializar e
interagir se torna um fardo, pois é uma luta da mente com as emocgdes externas,
trazendo para a realidade de pais de um neonato é um ponto delicado a ser
considerado, tendo preparado durante toda a gestacao as roupas do bebé, acessorios,

quarto etc.



Todo o vinculo da parte dos pais é construido com a expectativa da vida,
portanto, mesmo conhecendo a realidade da doenca e do estado paliativo com possivel
morte seguida do nascimento, ndo se exime a dor, por conseguinte pode-se instaurar
uma situacdo de negacéo e isolamento. Ainda neste aspecto, podemos abordar as
diferencas e percepcdes de cada olhar voltado para a posi¢do que o luto ocupa nos
cuidados paliativos, entendendo quais séo os fatores que compde essa causa.

Raiva

A medida que a negacdo comeca a se fundir, o individuo pode estar em um
lugar que haja a raiva e descontentamento. Essa fase pode ser transferida a si mesma,
aos outros ou até mesmo a pessoa que se foi. O que pode ser sentido € sensacao de
injustica e frustracdo, entram os questionamentos dos porgqués e o sentimento de raiva
entra em destaque em relacédo aos demais sentimentos deferidos no luto. A raiva pode
apresentar-se como irritacdo, hostilidade ou um sentimento de injustica. Na fase da
raiva ndo é efetivo ser selado o ego, o isolamento e negacao da fase anterior, entdo
a pessoa passa a questionar e lutar contra o cenario de uma forma que a ira
predomina, misturando pensamentos agressivos e acles imediatistas/explosivas.
Algumas pessoas procuram se apoiar em respostas divinas, porém o questionamento
€ elaborado com o intuito de desinflar o que se acumula dentro de si. Infelizmente,
essa revolta promove a dificuldade para haver o convivio social com parentes e
amigos e até mesmo a realizar as tarefas cotidianas, desenvolvendo uma crise de
identidade em que a pessoa nao se reconhece mais. Alguns ndao conseguem
compreender e sabem lidar com a questéo irada e a revolta que esses mesmos
individuos apresentam e entendem o quanto essa explosdo € necessaria, mas em
outros casos acontece o afastamento e a situacdo se dissemina. Mesmo durante o
momento de raiva e explosividade, sendo essencial buscar o apoio de uma rede
familiar, j& que eles tém mais conhecimento e convivio com a personalidade da

pessoa.

Negociacdo/Barganha

Este terceiro ponto do luto é considerado “ O caminho da barganha”,
trazendo a tona as ponderacdes, onde o individuo ira buscar meios para aliviar a dor

sentida, sendo eles:


https://www.terra.com.br/vida-e-estilo/saude/bem-estar/veja-13-formas-de-lidar-com-a-raiva-e-sentir-se-bem,4008a9a50dd37310VgnCLD100000bbcceb0aRCRD.html

- Questionamentos: a parte do subconsciente a todo instante levara a se
guestionar do motivo, da permisséo divina ou do futuro que poderia ter sido vivido,
essa pessoa ira procurar alguma falha cabivel no processo até a fase de morte, sem
perceber ela realiza tentativas ilusérias de promover a paz para todos, estando em
estado de fusdo entre aceitagéo e questionamentos levado pela negagéo.

- Acordos: procura-se atalhos nos proprios questionamentos, se
encontrando com a ideia de troca entre as pessoas, ou seja, leva em consideracéo
tamanho amor e afeicdo que sente em relacdo a quem partiu, tendo a ideia de
preservar a sua figura/imagem perante os demais. O que entra em crise neste
processo é a autoestima, sendo exposta de um modo fantasioso da qual o individuo
acredita que ele estaria melhor se 0 mundo e as pessoas a sua volta estivessem sem
ele. Ou seja, entende-se que prefere se colocar no lugar de quem partiu, como *
Deveria ter sido eu, n&o ele”.

- Depresséao: a depressdo é comum, esta presente nos dias de hoje entre
as fases do luto, as pessoas que a enfrentam tentam mascarar a dor, o individuo sofre
internamente. Neste ponto podemos dizer que € provavel que a fase de isolamento
retorne com ainda mais intensidade, trazendo uma ruina emocional gigantesca se nao
for tratada com acompanhamento de um profissional. A pessoa tem tracos fortes de
impoténcia, melancolia, vitimismo, falta de esperanca e culpa podendo ser um atraso
para a interacdo social e ao retorno de uma vida passiva outra vez. A depressao é
estado total de introspeccdo profundo, sendo nesta fase que a assisténcia € mais
necessaria do que qualquer outra prioridade, o individuo depressivo deve ter

consciéncia do seu estado e buscar desenvolver sua cura.

Aceitacdo

Considerando a ultima etapa do luto, a aceitacdo encerra o ciclo da dor,
nao menos importante a ser levado em consideragdo, sendo assim um ponto de
extrema importancia a ter conhecimento. Depois da fase de sofrimento, o individuo
ainda esta em processo de vulnerabilidade, podendo cair a qualquer instante, apos
sentir raiva, buscar meios e atalhos para aliviar a dor, ele mesmo desenvolve a
consciéncia que é preciso se livrar de um lugar obscuro de sofrimento. Mesmo néo
conseguindo ainda estar em estado alegre e de esperanga, € 0 momento em que a

busca pela paz engrandece acima de qualquer outra procura. Pode ser que nessa
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fase haja oscilacdo, pois, as emocdes ndo sdo constantes, entdo haverd momentos,

em que digerir todas as fases fara um caminho para a cura interior.
De acordo com Arantes (2017), p. 22; 41;15.

“A melhor forma de continuarmos vivos, apesar dessas mortes que
vao acontecendo ao longo da vida, € estar presente nelas. Se
vivemos plenamente o amor, entdo ele pode ir embora. Se vivemos
tudo o que aquela relacéo poderia dar, entdo estamos livres. Nada
nos prende, ndo ha pendéncias. E a entrega total & experiéncia que
permite o desapego. Entramos naquela relacdo, naquele trabalho,
naquela realidade com o melhor de ndés; transformamo-nos,
entregamo-nos aquele encontro, e uma hora ele acabou. Seguimos
nosso caminho levando o que aprendemos, e é isso que fard com
gue possamos entrar em outra relacdo, em outro emprego, em
outra carreira, em outro sonho de vida.” A Morte é um Dia Que Vale
a Pena Viver.

“A experiéncia do tempo pode passar despercebida, mas também
podemos viver um momento que dure cinco minutos e que seja tao
incrivel, tdo especial que se tornard eterno em nossa
lembrancga.” Ana Claudia Quintana Arantes, A Morte E Um Dia Que
Vale a Pena Viver.

“A energia do afeto ndo evapora, especialmente quando esse
sentimento parte de relagdes préoximas. O processo de tentar curar
sentimentos ruins, de fazer uma espécie de reciclagem interna gera
residuos toxicos, e muitas vezes nao nos damos conta disso. O
tratamento mais curativo que existe € a expressdo honesta do que
sentimos.” Ana Claudia Quintana Arantes, A Morte E Um Dia Que
Vale a Pena Viver.

Reitera Arantes (2017) que “A morte € um dia que vale a pena viver” foi
desconstruir o tabu da morte e colaborar para que a sociedade perceba com
sensibilidade o quanto € valioso o processo da vida, traz significado como ter um olhar
sensivel enquanto seres humanos, mas também deixa uma licdo de aprendizagem
para todo profissional da saude. Nao so6 de estratégia, planejamentos e técnicas que
se faz um grande enfermeiro e sim um olhar humano, o amor no coragéo e entregar

com exceléncia todo o cuidado.

Segundo Freitas e Michel (2014) em pesquisa realizada que designou o
aprofundamento no estudo o luto materno que se destacou por ter uma teoria que
inclui a firmeza de defender a ideia do luto, eles acabam se opondo a teoria que uma

patologia tem critério entre o normal e o patolégico que define o tempo de duracéo do


https://www.goodreads.com/work/quotes/52575319
https://www.goodreads.com/work/quotes/52575319
https://www.goodreads.com/work/quotes/52575319
https://www.goodreads.com/work/quotes/52575319
https://www.goodreads.com/work/quotes/52575319
https://www.goodreads.com/work/quotes/52575319
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luto. Afirma Freitas e Michel (2021) através da American Psychiatric Association (APA)
que o “luto padrao” era o que iria até seis meses, porém atualmente utiliza-se o critério
de um ano em adultos e cerca de seis meses em criancas. Em outro momento do
mesmo estudo e analise com trés maes enlutadas e concluiu-se que o luto materno
ndo pode ser definido pelo tempo cronolégico, assim declara o investigador através
do relato de caso de cada méae no processo do seu luto. Podemos citar: o luto como
fendbmeno paradoxal, a diferenciacédo entre a imagem e a presenca, a temporalidade
do luto, e a busca pela finalidade da morte do filho, sendo resuma por fim uma
sensacgao de “amputacao”, retirando o direito de compreenséo de algo que faz parte

dela como mae.

De acordo com Feijoo e Noleto (2022) foi abordada a questéo dos filosofos
modernos em relacao ao que é finito, ou seja, algo que se encerra, em seguida fazem
analogia a prética vivida na realidade atual. Quando se trata da abordagem do luto
compreende-se que o contato com a finitude € linear, principalmente quando inclui a
morte de um neonato onde 0s pais estdo gerando um cenario de preparo durante a
gestacao, esperanca e sonhos que sao alimentados, mesmo que haja o preparo de
diagnéstico paliativo ou até mesmo descoberto assim que se consuma 0 nascimento
completo. A parte emocional e psiquica desses pais entram em colapso durante o
periodo de descoberta do cuidado paliativo e mesmo que ndo haja a morte seguida

do nascimento, a tenséo, negacao e frustracdo sempre se apresenta de antemao.

Refletido por Duarte et al. (2013) é de extrema importancia analisar as
condicBes de seguimento em domicilio, desde que ofereca as condi¢cdes minimas para
parte de alimentacdo e higiene, ser composto por um ou mais cuidadores
responsaveis treinados e orientados pela equipe profissional, além do desejo e
deciséo dos pais em realizar os cuidados paliativos de baixa ou alta complexidade a
domicilio. Dentre os cuidados especializados, é essencial os pais terem as instrugées

e orientacdes para saberem agir desde um cuidado essencial, até uma emergéncia.

Para Brito et al. (2024) o estagio final da vida é um processo dito como
“fase da morte” ocorrendo de forma irreversivel, sendo sugerida uma condi¢cao de
otimizar a boa qualidade da morte ao paciente e a familia. Neste contexto, sabe-se
que os cuidados integrados ao paciente paliativo € realizar 0 monitoramento

observacional, conduta com atencdo prioritaria e minuciosa, durante o tratamento
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pode ser desenvolvida a dependéncia ao paciente, principalmente quando neonato,
uma vez que a atengao deve ser ainda mais intencional, exigindo de quem cuida, uma

disposicéo e saude emocional além do convencional.

Apds a morte, é preciso ainda enfrentar a dor da perda, o cuidador integral
sendo familiar, tem maior chance de se sobrecarregar emocionalmente, pois deve
zelar para se manter estavel. Existem algumas estratégias que podem ser aplicadas
para diminuir o esgotamento, claramente ndo exime a dor e a dificuldade de
enfrentamento, mas sim minimizar e levar a aceleracdo da cura e aceitagdo. E do
encargo dos pais, participarem de grupos de apoio, sendo eles, pais com 0 mesmo
cenario de vivéncia para compartilhar e tentar aplicar momentos de lazer e descanso

quando necessério e possivel (Albuquergue et al., 2020).

A equipe de enfermagem possui a incumbéncia de dar suporte aos pais,
com humanizacéo e podendo amenizar a dor e sofrimento antes do processo do luto,
sendo assim, havera um preparo psicolégico e emocional quando houver a morte.
Sempre que possivel, é importante ter encontros para esclarecer duvidas e dar
explicagcbes claras do andamento do processo de cuidados, como por exemplo:
esclarecer sobre o real estado do bebé&, como proceder os cuidados com dispositivos
(sondas, drenos, curativos), ensinar aos pais como atuar em caso de intercorréncia,
como: engasgo, asfixia, entre outras situacdes emergenciais, conversar com 0s pais
sobre suas preferéncias de cuidados e como gostariam que o bebé fosse tratado se

houver permanéncia hospitalar (Santos et al., 2021).

Com visdo minuciosa, a lideranca de enfermagem deve orientar a equipe a
estar preparada em promover uma atencao personalizada e especial, uma vez que
deve ser sugerido também que os pais leiam histérias ou cantem para o bebég,
reforcando o vinculo afetivo e que independente do estado neurolégico ou de
consciéncia do neonato, deve-se construir esse afeto, pois sera benéfico para os pais

durante o processo (Santos et al., 2021).

Sempre que hi a promoc¢ao de cuidados especializados, a equipe enguanto
enfermeiros e técnicos de enfermagem, devem perguntar sobre rituais ou praticas
religiosas que os pais gostariam de incluir com o bebé, discutindo com eles como as
crengas culturais podem influenciar as decisdes sobre os cuidados paliativos. Algo

que nos dias de hoje néo é colocado em prética de forma corriqueira € oferecer opgoes
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para criar memorias, como fotografias, impressdes de pés e maos, memoria olfativa
com aromatizadores, Oleos essenciais ou criacdo de uma lembranca afetiva para
esses pais e familiares proximos. Essas acfes tornam o processo de enfrentamento
da doenca ou luto com menos pesar ou tabus, 0s pais devem ter sua privacidade com
o seu filho e liberdade de escolha enquanto a todo prosseguimento de cuidados
(Lopes et al., 2018).

Conclusao

Mediante as revisdes bibliograficas concluimos que o cuidado paliativo
neonatal € um assunto extremamente delicado e hodiernamente pouco levado em
consideracdo, uma vez que, através das pesquisas realizadas neste trabalho, foi
possivel identificar as dificuldades que o Brasil possui em aplicar de forma pratica e
humanizada o cuidado paliativo. Hoje em dia no Brasil, a parte estrutural da equipe
multidisciplinar em relacdo a adequacdo dos pais com 0s casos paliativos €
extremamente escasso, especialmente mediante as estruturas hospitalares e
treinamento da equipe, salientando que ndo sédo todos os estados e municipios do
Brasil que possuem uma base sélida de capacitacédo de profissionais para tal cenario e
também questbes estruturais fisicas como nas instituices hospitalares, fazendo que o
processo seja ainda mais complexo de ser abordado, por esses motivos pode-se dizer
que de fato o Brasil € um pais sem amparo e preparo para o cuidado paliativo
humanizado. Ao longo desse estudo e analise das pesquisas, enfatiza-se o quanto o
luto leva a uma aceitacdo nado efetiva de inicio, por conseguinte as fases de
enfretamento para haver a aceitacdo completa, o ambiente hospitalar versus domiciliar
€ muito discutido entre a equipe multidisciplinar, dividindo opinides e se ndo houver a

humanizag&o como ponto focal, se torna ainda mais complexo.

Embora tenham sido estudados e avaliados diversos trabalhos para a
construcdo desse manuscrito, ainda se faz necessario o aprofundamento em demais
pesquisas em relacdo a esse tema, assim, a pesquisa sobre cuidados paliativos
neonatais ndo deve ser apenas um campo de estudo, mas sim um cOmMpPromisso
coletivo de todos os profissionais de salde, para que possa construir-se um sistema
mais acolhedor e eficaz no atendimento as familias que enfrentam esse momento téo
dificil.
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