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RESUMO

As taxas de sobrevivéncia de recém nascidos em condigdes criticas se elevam e questdes
desafiadoras sdo levantadas acerca do papel dos familiares nas decisGes de “vida ou morte”.
Nesta pesquisa procuramos evidenciar as diferentes percep¢des de gestantes, casais ou
familias enlutadas devido a perda de seu filho (feto ou recém-nascido) tendo recebido
seguimento pelo servico de medicina fetal e uma abordagem paliativa por uma equipe
interdisciplinar ou apenas seguimento pelo servico de medicina fetal e equipe obstétrica no
processo de gestacdo, nascimento e morte de seu filho. Trata-se de estudo observacional e
transversal. Entrevistamos 18 mulheres e tracamos o perfil clinico-epidemioldgico das
pacientes gestantes; caracterizamos a abordagem de seguimento realizada em dominios
(assisténcia ao diagndstico, planos de cuidados, rede de apoio, suporte psicolégico/luto, uso
de antidepressivos, assisténcia ao parto e assisténcia a internagdo na UTI neonatal);
conhecemos suas percepcoes e identificamos beneficios de uma abordagem multidisciplinar
de cuidados paliativos perinatais para pacientes com diagndsticos de condicbes fetais
limitantes da vida. Dados quantitativos foram analisados utilizando a ferramenta SPSS e as
entrevistas analisadas pelo Método de Bardin. Dos 7 dominios, na “Assisténcia ao
Diagndstico” ambos o0s grupos apresentaram respostas positivas, demonstrando a
importancia do acolhimento do individuo de forma empdtica, sendo o comportamento
acolhedor e humano da equipe da medicina fetal, condicao sine qua non para compreensao,
auxilio e orientacdo de todo o diagndstico e o processo que seguiria. Além do apoio da
equipe, a rede de apoio das pacientes foi majoritariamente a participacdao de membros da
familia. No dominio “Plano de Cuidados”, apenas o grupo que recebeu cuidados paliativos
perinatais relatou o auxilio oferecido, sua importancia, bem como reunides de tomadas de
decisGes da gestacdo, do pré e do pds parto. O dominio “Assisténcia ao Parto”, evidenciou
gue os dois grupos trouxeram aspectos negativos, especialmente a falta de comunicagao
entre a equipe da medicina fetal e a obstétrica. A queixa de desamparo no pds-parto foi a
mais prevalente no grupo sem cuidados paliativos. Em relacdo ao dominio “Assisténcia a
internagdo na UTI Neonatal”, 11 pacientes possuiram seguimento nessa area e das que
optaram por ndao encaminhar para UTI neonatal todas haviam recebido cuidados paliativos
com finalidade de oferecer uma melhor qualidade de vida para o recém-nascido, reduzindo
os dias em unidades de terapia intensiva, o numero de procedimentos médicos e o
sofrimento. No contexto pds-morte, momento de adaptacdo que mostrou-se delicado para
os pais, durante essa pesquisa, evidenciou-se a importdncia do suporte psicoldgico
profissional em ambos os grupos, entretanto, as que receberam apoio da equipe foram mais
aptas a transformar sentimentos de sofrimento, tristeza e culpa em uma experiéncia de
fortalecimento de si préprias, fortalecimento de lagos com os companheiros, com a familia e
vinculo com a equipe. O uso de antidepressivos foi apenas relatado por 3 pacientes,
impossibilitando afirmar o efeito negativo ou positivo da assisténcia. A presenca da equipe
de cuidados paliativos perinatais trouxe aspectos mais positivos para as maes que receberam
esse suporte, sobretudo nos planos de cuidados, assisténcia ao parto e suporte ao luto.

Palavras-chave: cuidados paliativos perinatais; cuidados paliativos; medicina fetal; luto;
assisténcia.
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1 INTRODUCAO

“O sofrimento humano sé é intoleravel quando ninguém cuida.” A maxima de Cicely
Saunders, precursora do que atualmente conhecemos como Cuidados Paliativos (CP), instiga
equipes multidisciplinares da area da saude para que analisem sob um novo prisma o
intrincado processo do cuidado de pacientes cuja doenca ameaca a progressao da vida, bem
como o suporte oferecido aos seus familiares'.

Segundo o DATASUS, em 2019, foram registrados no Brasil 24.847 6bitos no periodo
neonatal (0 a 27 dias), correspondendo a mais de 70% dos ébitos infantis totais (35.293).
Considerando apenas o periodo neonatal precoce (0 a 6 dias), a mortalidade foi de 18.745
casos, totalizando mais de 75% dos casos de mortalidade no periodo neonatal. No tocante ao
obito fetal, a mortalidade total foi de 29.105 casos. Afec¢des originadas no periodo perinatal,
malformacdes congénitas, deformidades, anomalias cromossdmicas e doencas
infecciosas/parasitarias s3o os principais expoentes de tal cenario epidemiolégico 2.

As taxas de sobrevivéncia de recém nascidos (RN) em condicBes criticas estdo se
elevando e, com isso, questdes desafiadoras sdo levantadas acerca do papel dos familiares
nas decisdes de “vida ou morte” para esses pacientes 3. Dessa forma, na assisténcia perinatal
evidencia-se a importancia do cuidado integrativo precoce, o qual envolve preparar e iniciar
0 programa no periodo pré-natal, desde o momento do diagndstico. Tal iniciagdo prévia pode
ser benéfica para os pais que precisam lidar com um diagndstico pré-natal complicado e
possibilita atencdo especial ndo apenas as possiveis necessidades curativas do feto e da mae,
em casos de intercorréncias na gestacdo e no parto, como também as necessidades
psicoldgicas, espirituais e sociais de toda a familia, incluindo o luto *.

As decisdes de melhor interesse para o paciente ainda seguem um modelo
paternalista na relacdo médico-familia, com frequente exclusdo dos familiares nas
discussdes, muitas vezes ndao proporcionando oportunidades para que eles se manifestem e
podendo até ndo haver voz ativa acerca da melhor conduta. A tomada de decisdo
compartilhada é de fundamental importancia para estabelecer uma relagdao de confianca
médico-paciente-familia e possibilita que os responsaveis pela crianca facam a melhor
escolha, proporcionando-lhes uma paz de consciéncia e menor risco de arrependimentos

futuros >°.



Diante da importancia que se tem dado as varias formas de abordagem do feto e do
recém-nascido com progndstico reservado, cujas consequéncias podem gerar danos
emocionais e psicolégicos aos pacientes e familias envolvidas nesse processo, torna-se de
extrema relevancia oferecer uma assisténcia cada vez mais humanizada.

O objetivo dessa pesquisa foi evidenciar as diferentes percepc¢des de pacientes,
gestante, casal ou familia, enlutados devido a perda de seu filho, feto ou recém-nascido,
tendo recebido seguimento pelo servico de medicina fetal e uma abordagem paliativa por
uma equipe interdisciplinar de cuidados paliativos perinatais ou apenas seguimento pelo
servico de medicina fetal e equipe obstétrica no processo de gestacao, nascimento e morte
de seu filho. De modo a tracar o perfil clinico-epidemioldgico de pacientes gestantes, com
diagndsticos de condigdes fetais limitantes da vida, de um servico de referéncia em medicina
fetal, caracterizar a abordagem de seguimento realizada, caso a caso, das gestantes com
diagndsticos de condigbes fetais limitantes da vida e conhecer as percepg¢des dos pacientes
assistidos no servico de medicina fetal com ou sem abordagem paliativa durante o periodo

de seguimento da gestacdo, nascimento e morte de seu filho, incluindo o periodo de luto.

2 FUNDAMENTAGAO TEORICA

Devido ao avango cientifico e tecnolégico da medicina ao longo das ultimas décadas,
a sobrevivéncia de fetos e recém-nascidos em estado delicado de saude, com condigOes
clinicas complexas, passou a ser facilitada nas Unidades de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN).
Nesse contexto, a abordagem integral dos Cuidados Paliativos (CP) no periodo peri e
neonatal é de fundamental importancia, ndo se estendendo apenas ao neonato, como
também para seus familiares, uma vez que a comoc¢do pela perda de uma crianga é
frequentemente maior, considerando o imaginario especial da familia, do que a perda de um
membro adulto ’.

No contexto dos cuidados paliativos perinatais, € muito desafiador imaginar a morte
de um paciente que nao teve oportunidade de vivenciar diversas experiéncias, deixar seu
legado, de brincar, de ter desejos realizados e até mesmo de desenvolver relacionamentos e
interesses.Vidas curtas podem ser valiosas, mas nesse caso ja estdo destinadas a morrer,
antes mesmo do seu nascimento. Um momento que, para a maioria das familias, é de grande

alegria, nessas situacdes sdo marcadas por perdas ®.
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A morte neonatal e a familia em crise sdo realidades cotidianas em qualquer UTI
neonatal de grande porte e o primeiro estudo em rela¢do a esse tema foi elaborado em
1980, no Centro do Hospital Infantil de Denver, com os pais dos recém nascidos em sua
unidade, e foi embasado no Estudo de Cuidados Paliativos abordados em adultos por Cicely
Saunders em Londres. Dos 759 recém-nascidos, 246 pesavam menos de 1.500g e 21% de
todos os recém-nascidos admitidos apresentavam malformacdes congénitas graves, com o
desfecho de 110 mortes. Observou-se que 33% das familias, antes de estabelecer o
Programa de Cuidados Paliativos Neonatais, sofreram a perda de um bebé na UTIN e
relataram graves transtornos familiares, como dificuldade conjugal ou separacdo, além de
descreverem sentimentos de isolamento, culpa, falta de compreensdo, bem como
dificuldades financeiras relacionadas a hospitalizacdo da crianca **.

O diagndstico de uma patologia fetal importante, como defeitos congénitos, e até
mesmo o diagndstico de condi¢des incompativeis com a vida em que a continuidade da
gravidez foi a escolha, tal qual a anencefalia, colocam os pais frente a diversos desafios e
mudancas em suas vidas *%.

Nesse sentido, deve-se ressignificar o conceito de luto perinatal e de cuidados
paliativos em tal cenario. Assim, o planejamento do seguimento da gestacdo com analise
criteriosa do progndstico, a organizacdo das etapas dos cuidados durante e apds o parto,
como também a integracdo da familia no processo de tomada compartilhada de decisao,
fazem parte de um modelo de cuidado alinhado ao conceito de CP voltado aos pacientes
perinatais e neonatais *°.

Um dos principais objetivos da equipe de cuidados paliativos perinatais é elaborar um
planejamento de parto de acordo com os valores dos familiares, sendo descritas todas as
decisGes tomadas em conjunto com a familia, como um guia para a equipe. Alguns aspectos
levados em consideracdo sdo uso de anestesia durante o parto, ressuscitacdo neonatal e
utilizacdo de suporte de vida artificial, dentre muitos outros. Também discute-se com a
familia sobre o periodo pds parto, em que questdes como participacdo no enterro e outros
procedimentos, bem como o luto e sofrimento. A equipe de saude deve entender o contexto
familiar de cada gestante, em todas as suas nuances, para planejamento do
acompanhamento da gestac3o e dos cuidados neonatais. E de suma importancia conhecer os

aspectos sociais, espirituais, familiares e psicolégicos *2.
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Os médicos que trabalham com cuidados paliativos perinatais possuem um grande
desafio de cuidar de dois pacientes que possuem uma relacdo “entrelagcada”, sendo
pacientes Unicos. A mae, a mais proxima fisica e emocionalmente, e o nascituro, apesar de
nao ser autébnomo e ja faz parte de uma familia. Toda a identidade de pais e filhos deve ser
reconhecida e apoiada, em especial a identidade da made, que precisa de ter uma
oportunidade de realizar seu papel de mae, por mais breve que seja a vida de seu filho.
Assim, a equipe deve encorajar e apoiar na criacdo de memoarias e promoc¢ao de um legado
para seu filho, como escrita, doac¢do de 6rgdos e até pesquisas médicas ™.

Os pacientes recém-nascidos, mesmo com um diagndstico limitante de vida, sao
vistos por seus pais e irmaos como membros da familia, logo, os provedores de cuidados
devem ter uma legitima humanidade com o feto, de modo a mostrar para a familia que
entendem e reconhecem a humanidade de crianca e seu papel na familia. Os profissionais de
salde precisam ampliar a suas perspectivas e incluindo a do paciente. Cuidar de forma
compassiva ndo é como medir ou avaliar sintomas corporais e dor, o simples cuidado — como
chamar a crianca pelo nome, se oferecer para tirar fotos, permitir que os pais déem banho
na crianca — de reconhecimento da crianca como um membro da familia, ddo um significado
a toda a situacdo e apresenta oportunidade aos pais de criar memdrias com o filho *.

A fim de apoiar a decisdo dos pais, é de extrema importancia desenvolver uma boa
relacio médico-paciente, trazendo uma confianca e uma abertura por parte do paciente, o
que permite extrair informagGes necessdrias em relacdo a crencas e objetivos, além de
analisar a compreensdo do significado e da qualidade de vida do recém-nascido, e a
percepcao da paternidade apds o diagndstico, de forma a auxiliar o direcionamento do
aconselhamento e cuidado, oferecer apoio, amenizar as preocupacdes e fornecer
orientacbes de como se relacionar com o bebé antes e apds o nascimento, buscando
preservar a relac3o de paternidade/maternidade e focando na criagdo de memérias *>*°.

O seguimento dado sobre a sobrevivéncia e possiveis resultados em casos complexos
de neonatos extremamente prematuros ou com alguma deficiéncia conhecida deve ser
personalizado, levando em consideracdo a particularidade de valores de cada familia e
criando uma rede de apoio mutua. A equipe multidisciplinar enfrentara ndo sé perguntas a
respeito de sobrevivéncia e incapacidade, assim como terdo que lidar com questionamentos
qguanto a qualidade de vida da crianga e como os pais conseguirao ser bons o suficiente para

proporcionar o melhor para seu filho **>*’,
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Atualmente, ainda existe dificuldade na identificacdo de pacientes candidatos para os
cuidados paliativos. Adiar esses servicos pode perder oportunidades de construir
relacionamentos com os pais, realizar o redirecionamento adequado de metas e integrar
apropriadamente os principios essenciais dos cuidados paliativos aos cuidados do neonato.
Um obstdculo que em diversas situacdes sdao decorrentes, também, da falta de preparo dos
profissionais durante a graduacdo *.

Médicos, muitas vezes, concentram suas energias em curar o paciente, apesar de que
nesse contexto, parte dos pacientes morrerd com os melhores esforcos ou viverd em
extrema comorbidade. Os profissionais de salude devem ter habilidades para apoiar e saber
conduzir pacientes que estdao préximos a morte ou em alto risco. Entretanto, essa habilidade
e especialidade de cuidados paliativos é um tema pouco abordado em faculdades de
medicina. A escassez de conhecimentos voltado a essa determinada area foi avaliada por um
estudo que mostrou que apesar de reitores de educagdo médica considerarem de grande
importancia a educagao sobre os cuidados ao fim da vida nas faculdades de medicina,
porém, a maioria dos entrevistados ndo apoiaram a inclusdo de uma disciplina obrigatdria,
foram a favor apenas da inser¢cdo dos cuidados no fim da vida aos cursos existentes ou
estagios 2.

Na medicina, ha um trabalho extenso do concreto, do quantificavel, como por
exemplo dor e sintomas, que é mais facil do que trabalhar com qualitativo, como a
compaixdo e a comunidade, que é algo mais abstrato. Logo, é necessario uma melhor
educacdo e conhecimento para que os provedores aprendam a melhor abordagem
psico-socioemocional e demonstrem confianca na atividade que estdo exercendo **.

Uma autoavaliacdo realizada por médico e enfermeiras canadenses, para analisar o
nivel de conforto e conhecimento sobre os cuidados paliativos perinatais, observou que
grande parte dos profissionais de saude sentem-se competentes em avaliar e controlar a dor,
porém apresentavam dificuldade em reconhecer e avaliar os recursos dos cuidados paliativos
da comunidade e na comunicacdao com a familia, principalmente no momento de transmitir
uma ma noticia. Assim, essa falta de conhecimento e recursos do provedor prejudica na
confianca por parte das familias que demandam os cuidados paliativos perinatais e
demonstra uma necessidade de mais educacdo e conhecimento a respeito dos cuidados

paliativos .
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Em uma revisdo de literatura observou-se a inseguranca dos pais pela falta de
informagdes na comunicacdo do diagndstico pré-natal, apresenta¢des tendenciosas das
possibilidades de seguimento do cuidado com o feto e até mesmo médicos fatalistas que
“recuou” do cuidado continuado. No mundo perinatal, os profissionais de saude devem estar
atentos para ndo omitir informagdes objetivas decorrentes das proprias experiéncias e
preconceitos, deixando claras as abordagens variadas no aconselhamento dos pais, que tem
um desafio na tomada de decisdo de dois pacientes .

Essas preocupacdes, que costumam ser negligenciadas pela maioria dos profissionais,
evidencia a necessidade de uma nova cultura de apoio e compreensdo da equipe
responsavel pelos cuidados do eixo familia-paciente. Assim, a neonatologia investiga como a
familia lida com tais adversidades e preocupa-se em tornar os pais parceiros nessa jornada,
ao invés de serem meros sujeitos de pesquisa °.

No entanto, ainda ha uma escassez de dados consolidados no que tange a abordagem
dos cuidados paliativos de pacientes em periodo perinatal e neonatal, bem como no que diz
respeito a propedéutica do manejo de seus familiares, pela equipe médica multidisciplinar
embasada no paliativismo, adequado para essa faixa etdria %. Falar sobre a doenca fetal,
tendo a morte como um progndstico provavel é muito doloroso para a familia. Apesar disso,
os cuidados paliativos perinatais permitiram que os pais pudessem viver um dia de cada vez,
planejar as etapas, obter mais informac&es e possibilitar o preparo para o futuro .

Um estudo foi realizado por meio de uma revisdo retrospectiva de prontudrios
utilizando Cartas de revisdo do fim de vida do “Center to Improve Care for the Dying”, nos
quais os participantes foram pacientes do Children's Hospital de Wisconsin que morreram
com menos de um ano de idade, durante o periodo compreendido entre 12 de janeiro de
1994 e 31 de dezembro de 1997. Observaram-se 196 mortes durante esse periodo e a
grande maioria dos lactentes faleceram ao continuar com medidas terapéuticas hostis na
unidade de terapia intensiva (UTI) durante as ultimas 48 horas de vida. Apenas 13% desses
pacientes tiveram assisténcia paliativista, relatando-se que os recém-nascidos e familiares
contemplados pelas consultas de cuidados paliativos apresentaram um melhor prognéstico.
Ainda que ao decorrer desse estudo o uso do servico de cuidados paliativos tenha
aumentado, referiu-se na literatura uma utilizacdo aquém da esperada, de tais praticas na

uTI .
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Outro estudo realizado com 129 médicos, entre eles neonatologistas e ginecologistas
obstétricos, relatou que 35,4% das gestantes optaram pela continuidade da gravidez e 24,7%
pela interrupcao da gravidez. Entretanto, apenas 52,9% dos profissionais informaram as
familias sobre as op¢bes de apoio ao parto, incluindo os cuidados paliativos perinatais. Esse
fato demonstra necessidade de treinamento nesta area para profissionais e padronizar as
praticas dos cuidados paliativos perinatais **.

O desfecho desfavordvel da vida com dignidade seria aquele livre de sofrimento
evitavel para pacientes, familiares e cuidadores, respeitando suas questGes espirituais e
emocionais, de forma a sempre prestar assisténcia, amparo e cuidado conforme o
preconizado pelos Cuidados Paliativos %>

O luto da familia inicia no momento do diagnéstico da condicdo do bebé. A equipe
médica possui uma chance de prover suporte para a familia e ajuda-los a reformular o senso
de esperanca, a criar lagos e memdrias e a procurar um sentido para todo o ocorrido. Nesse
sentido, os objetivos bem definidos no planejamento sdo fundamentais para empoderar os
pais na tomada de decis3o *.

Na medicina paliativa é comum programas de suporte ao luto. No entanto, em
centros médicos materno-fetais, sdao oferecidos poucos servicos de acompanhamento do
luto apds a perda perinatal. O principal objetivo de programas de seguimento a familias
enlutadas deve ser promover um servico de suporte efetivo e especifico para cada familia, a
fim de estabelecer um programa compreensivel que abarque todas as formas de luto e em
todos os seus estagios *’.

Essa abordagem ainda é subutilizada no ambiente neonatal, uma vez que em diversas
situacOes os profissionais internalizam um conceito tanto quanto obsoleto e tradicional de
cuidados paliativos, enquanto que o ideal seria oferecer suporte para os pais, a fim de
facilitar o processo de decisao, possibilitando paz para suas consciéncias, de modo a reduzir
possiveis arrependimentos futuros. Para isso, a remo¢do das barreiras de comunicacdo é
condicdo sine qua non para o bom relacionamento da equipe médica com o eixo paciente -
familia, fundamental para a criacdo de lacos de amparo desde o momento diagndstico até as

diversas fases do luto #?%%,
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3 METODO

Trata-se de um estudo observacional (ndo-experimental) e transversal, o que
caracteriza uma andlise sob a perspectiva ndo intervencionista do pesquisador espectador, a
partir da averiguagdo de uma amostra representativa de uma populacdo de interesse,
selecionada a partir da presenca ou auséncia da exposicdo a um desfecho a ser estudado,

levando em considerac3o a andlise e tabulacdo de dados quantitativos e qualitativos ***.

A pesquisa foi elaborada com pacientes gestantes que com diagndsticos fetais de
condicdes limitantes da vida, que foram assistidos no Servico de Medicina Fetal do Hospital
Materno Infantil de Brasilia (HMIB), um ano antes e um ano depois da fundagdo do grupo de

cuidados paliativos perinatais, ou seja, entre janeiro de 2018 a dezembro de 20109.

Teve como critérios de inclusdo:
1. Ter sido paciente do servigo de medicina fetal do HMIB, com diagndstico
de uma condicdo limitante da vida para o feto ou recém-nascido;
2. Ter permanecido em seguimento até o desfecho de antecipacao do parto,

Obito fetal ou nascimento do bebé.

Teve como critérios de exclusao:
1. Pacientes que optaram pela interrupcdo da gestacdo antes das 24 semanas

de idade gestacional;
2. Pacientes que abandonaram o seguimento no servico de medicina fetal

antes do desfecho final de sua gestacao.

A coleta de dados foi realizada de duas maneiras, tanto pela coleta dos dados dos
prontuarios e por meio de entrevistas com que estiveram em seguimento no periodo de
janeiro a dezembro de 2018, periodo antes da formagao do grupo de cuidados paliativos
perinatais do HMIB, e janeiro a dezembro de 2019, periodo onde a equipe de cuidados

paliativos perinatais ja estava atuando.

A abordagem quantitativa da pesquisa, foi realizada através de questiondrio para
registro e compilacdo do perfil clinico epidemiolégico, incluindo dados demograficos,

diagnésticos, tratamentos propostos, tempo de seguimento no servi¢co, nimero de consultas
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realizadas, procedimentos realizados e desfecho (Anexo A). Esta etapa contou com
informacdes obtidas do prontudrio e em perguntas realizadas aos sujeitos que se
propuseram a responder a pesquisa. A abordagem qualitativa foi realizada utilizando
entrevista com quatro questdes abertas, onde o respondente apresentou total liberdade
para responder a todas ou apenas as que desejar (Anexo B). A entrevista foi gravada para

posterior analise, com autorizacdo do individuo participante.

As participantes foram contactadas por telefone, a partir dos dados de levantamento
prévio de atendimentos da equipe de cuidados paliativos, pela equipe pesquisadora,
convidados a comparecer ao servico de medicina fetal do HMIB em data e hora que lhe seja
possivel para responder o questionario e participar da entrevista proposta. Outra alternativa,
considerando o cenario atual da pandemia da COVID-19, foi a realizagdo dos questionarios e
das entrevistas de forma virtual, por meio de ligacGes telefonicas (ligacdo de audio, video ou
por uso de algum aplicativo de chamada). O TCLE (Anexo C) foi elaborado, aplicado e

compilado via Google Forms.

Dentre as pacientes que tiveram atendimento com a equipe de cuidados paliativos no
HMIB, total 27 pacientes, conseguimos entrar em contato com 11 e apenas uma recusou
participar da pesquisa por motivos pessoais, as demais ndo atendeu ou o numero de
telefone nao existia. Equiparando o numero de pacientes, participaram da pesquisa 10
mulheres do grupo que nao tiveram cuidados paliativos. Assim, é importante ressaltar que a
pesquisa apresentou essa limitagdo em relacdo ao nimero de participantes, principalmente
decorrente do contato sem resposta. Entretanto, a partir do contato positivo com o total de
18 pacientes, foram agendadas as entrevistas, realizadas todas, por opcdao das pacientes,
pelo Google Meet. Todas as entrevistas foram gravadas e transcritas, de modo a facilitar a

analise dos dados.

Os dados quantitativos foram analisados utilizando-se a ferramenta SPSS para analise
de dados estatisticos. As entrevistas foram analisadas através do Método de Bardin, o qual
baseia-se em trés etapas: analise, exploracdo do material e tratamento dos resultados, a
inferéncia e a interpretagdo. A primeira fase realizou-se uma primeira leitura com o intuito
de escolher os temas a serem analisados e formular os objetivos e hipdteses, de modo a

determinar os 7 dominios abordados na pesquisa: assisténcia ao diagndstico, plano de
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cuidados, rede de apoio, assisténcia ao parto, assisténcia a internacdo na UTI neonatal,
suporte psicoldgico/luto e antidepressivos. Na segunda, houve a codificagdo do que foi
escolhido na pré-andlise. O terceiro passo foi organizar esses dominios em uma tabela e
validar o que foi constatado, a fim de se evidenciar as diferentes percep¢des dos

entrevistados e redigir os resultados analisados.

Importante ressaltar que essa pesquisa apresentou limitagdes referentes ao pequeno

numero de participantes, considerando
4 RESULTADOS E DISCUSSAO

O estudo analisou a experiéncia e a percep¢do de 18 gestantes enlutadas, com a
idade mediana de 32 anos, devido a perda de filho, feto ou recém-nascido, decorrente de um
diagnéstico fetal limitante de vida. Essa andlise foi realizada a partir de entrevistas com as

maes, sendo explorados 7 dominios principais:

1) Assisténcia ao diagnostico;

2) Planos de cuidados

3) Rede de apoio

4) Assisténcia ao parto

5) Assisténcia a internac¢do na UTI neonatal;
6) Suporte ao luto/psicoldgico;

7) Uso de antidepressivos.

O diagndstico limitante de vida implica em uma condicdo que reduzird o tempo de
vida do feto ou recém-nascido, de modo a ocasionar a morte intraltero ou a morte apds
algumas horas, dias ou meses do nascimento *'. Dentre esses diagndsticos reservados, as
principais patologias consideradas fatais foram encontradas nesta pesquisa (GRAFICO A),
sendo elas: Sindrome da Banda Amnidtica (5% dos fetos); Doencas Renais (22% dos casos),
principalmente Agenesia Renal Bilateral (16%); anormalidades cromossOmicas e disturbios
genéticos, sendo 33% dos diagndsticos a Trissomia do 18 (Sindrome de Edwards) e 11% a
Cromossomopatia T13 (Sindrome de Patau); e por fim, anormalidades do sistema nervoso

central, esqueléticas e Sindrome de Fryns, totalizando os 27% restantes.
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Diagnéstico Fetal

Ci it i iz i da Banda Agenesia Renal Displasia Renal Cromossomopatia ~ Sindrome de Fryns e Displasia Esquelética
T18 Amniética Bilateral Bilateral T13 Crum0§rsosmopatia Letal
1

Comparou-se a experiéncia das gestantes que receberam seguimento com a equipe
da medicina fetal com a abordagem dos cuidados paliativos perinatais por uma equipe
interdisciplinar com gestantes que receberam apenas seguimento pelo servico de medicina

fetal e da equipe obstétrica.

No dominio "Assisténcia ao Diagndstico" ndo foi observado grande divergéncia entre
as pacientes que receberam abordagem da equipe de cuidados paliativos e as que nao
obtiveram esse acompanhamento em relacdo a assisténcia ao diagndstico. Ambos os grupos
elogiaram a equipe que prestaram servicos, de modo que a maioria se sentiu acolhida,
auxiliada, respeitada e orientada. Considerando algumas situacdes, todo esse amparo

tranquilizava apesar do diagndstico fetal, como relato desta gestante:

“Eu chegava ld tdo dflita, preocupada pra fazer ecografia. E eu ndo sei o que que ela
(doutora) tem, porque eu chegar ai assim tdo, assim preocupada, mexida por
dentro, e aquela doutora (...) ela me abracava eu nossa eu ficava tdo leve e eu
voltava para casa sem preocupagcdo nenhuma, que eu até queria era ficar Id so para

me ver ela. Ela me acalmava, entendeu?”

Em relacdo a compreensdo da situacao fetal oferecida na assisténcia ao diagndstico

pela medicina fetal, a maior parte das gestantes, também de ambos os grupos, considerou
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essencial a forma como foram transmitidas as explicacbes, ou seja, com clareza,
esclarecendo todo o progndstico e duvidas. No ambiente perinatal, os profissionais de salude
devem trazer as explicacGes de maneira objetiva, atentando-se para evitar a omissdo dessas,
oferecendo um aconselhamento com informacgdes claras e equilibradas, ressaltando desse
modo a relevancia do ambiente e das palavras usadas para transmitir a mensagem *>*2, Fato
de grande importancia abordado pelas pacientes que se sentiram mais preparadas em lidar
com tal situacdo e evitar criar expectativas com decorrer da gravidez, como relatado por

estas pacientes:

"Eles levavam sempre na clareza, ndo mentiam pra gente, todos falavam a verdade.

A gente ndo criava tanta expectativa"

“Eu acho que me preparou bastante, por mais que algumas palavras tenha sido

duras me preparou. Pelo que poderia vir pelo que ndo poderia vir ndo.”

"Me explicaram tudo, nunca me esconderam. Entlio pude aproveitar bastante

porque eu jd sabia a gravidade do problema dele."

Entretanto, uma mae considerou essa forma direta um ponto negativo da assisténcia
a forma que as informag¢des foram abordadas referentes ao diagndstico e progndstico da
patologia limitante de vida e considerou que as explicacdes poderiam ser passadas com mais
delicadeza e com um ambiente mais propicio, ou seja, com um numero mais reduzido de

pessoas no interior da sala, devido ao momento de sofrimento refere falta de privacidade.

"So que assim ele fala, como se tivesse uma coisa assim, mais normal do mundo a

gente que néo é médico, ndo entende dessas coisas, leva um baque né?"

"Deveria sim explicar pra pessoa, mais tentar fazer a pessoa néo sofre o tanto que a
pessoa vai sofrer. Mas do jeito que eles falam assim parece assim que um animal

alguma coisa assim"

"A unica coisa que eu poderia colocar era a questio de reduzir a quantidade de
pessoas dentro da sala. Fica bem tenso na verdade bem tenso mesmo. Fiquei
envergonhada, ndo tem jeito (...) Fica um grupo um pouco grande demais e a mde

que ndo estd acostumada que ainda ndo caiu em si"
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Em algumas situacdes, os pais compreendem o quadro limitante de vida e tentam
aproveitar ao maximo o tempo, mesmo na barriga da mae, valorizando o bebé como um
membro da familia. Em grande parte das entrevistas observa-se que os pais chamam o bebé
pelo o nome e buscam apreciar cada momento, até mesmo nos poucos minutos ou horas

que passam junto com o recém-nascido *'.Assim, como relatado:

“Eu tive as mais maravilhosas 10 horas! Foi incrivel, eu curti ele, eu troquei a
fraldinha, eu beijei, eu cheirei, eu sinto o cheiro dele até hoje e tudo tinha, é como

'Il

se tudo tivesse acabado, sabe?

“Me explicaram tudo, nunca me esconderam. Entdo pude aproveitar bastante

porque eu jd sabia a gravidade do problema dele.”

“[...] quando ele nasceu, doeu, chorei, sofri. Ele fez xixi pai, que foi assim uma coisa
que marcou muito para mim e tinha muita vida, embora eu sabia o que poderia

acontecer.”

A experiéncia de criacdo de um plano de cuidado para uma familia cujo feto possui
condicao limitante de vida produz senso de controle aos pais nessa situacdo. InUmeros temas
surgem durante tal processo, como condutas a serem tomadas, comunicac¢ao efetiva, criagdo
de lembrancas, sentimento de estar preparado e eventos inesperados *°. Desse modo, as
reunides promovidas pela equipe de cuidados paliativo perinatais tém como objetivo auxiliar
na tomada de decisdes, construindo um plano de parto de forma que incorpore as crencas
pessoais e espirituais, dar suporte ao luto antecipatdrio e oferecer apoio psicossocial,
emocional, fisico e espiritual com foco nas familias desde o0 momento que descobrem um

diagnostico fetal potencialmente incompativel com a vida *.

O suporte oferecido para as gestantes e familiares que recebem cuidados paliativos
permite a criacdo do plano de cuidado, bem estabelecido durante o estudo, abordando
questdes como ordem de nao reanimacgdo e promogao de terapias disponiveis. Assim, grande
parte das mulheres desse grupo, relatam que participaram de reunides para tomar decisdes
a respeito de como seria conduzido o parto e pds-parto, de modo que nenhuma das
pacientes desse grupo optou pela antecipacao terapéutica da gestacdo. Duas pacientes ndo

chegaram a realizar o plano de cuidados, uma vez que o feto faleceu antes das reunides para
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definir todo o processo. A partir das decisoes, foram entregues relatérios a serem fornecidos
para o setor de obstetricia do hospital responsavel pelo parto em questdo. A maioria das
gestantes do grupo de cuidados paliativos afirmou que o Plano de Cuidados foi seguido
conforme o planejado, fator essencial considerando as circunstancias que se encontravam.

Explica algumas pacientes:

“Eles fizeram o plano, imprimiram e me entregaram para no dia que ela fosse nascer
eu entregar la para o doutor do plantdo. Ai eles me explicaram direitinho né que era
ndo prolongar o sofrimento dela entendeu era querendo ou ndo aceitar porque se

ndo ia ser muito ruim para ela viver sofrendo assim.”

“A gente teve uma reunido na paliativa, onde os médicos pediram pra gente reunir
pessoas proximas tipo mde, pai, pessoas assim, para preparar todo mundo. Eu
Acredito que o intuito de levar as pessoas proximas da gente e até para as pessoas
se prepararem para ajudar a gente basicamente e ai durante essa reuniGo foi
explicado todo o risco da gravidez, tanto pro neném quanto pra mim (mde)

também.”

“Eles fizeram de tudo que fosse de acordo com o que eu tinha pedido, no entanto
que a bebé nasceu eles deixaram ela comigo no periodo que eu quis ela comigo,
sentindo o corpinho dela né, olhando ela, porque era minha filha né e o pai também,
entdo assim... meu marido assistiu o parto, ficou o tempo todo comigo e gente ficou
com ela, com a Alana eu s6 que infelizmente a gente tem que entregar, s6 entreguei
mesmo, porque o meu marido ficou insistindo: deixa vida! E entreguei ela e ai

levou.”

O acompanhamento diario e o planejamento de todo o processo faz o desejo dos pais
de realizar atividades parentais, como tomar banho, vestir-se e abracar-se, sejam lembrancas
para refletir durante o luto. Esse envolvimento dos pais traz uma confianga nos provedores
de modo a oferecer uma melhor qualidade de vida também para o recém-nascido, reduzindo
assim os dias em unidades de terapia intensiva e o numero de procedimentos médicos,
incluindo ressuscitagao cardiopulmonar e tornando mais frequente os encaminhamentos

para servicos de apoio para as familias enlutadas *.
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Dentro desse acolhimento e suporte para atender as escolhas dos pais, 11 bebés de
ambos os grupos tiveram seguimento e acolhimento no ambiente da UTI neonatal, sendo
relatado por uma mae do grupo de cuidados paliativos perinatais, o acolhimento por parte
da equipe de atender um de seus desejos para seu filho. Dentre as demais, uma nao
informou e seis ndo obtiveram encaminhamento para UTl neonatal (GRAFICO B),

considerando que duas tiveram 6bito na sala de parto e uma intrattero (GRAFICO C).

“A gente conseguiu, em contato com os doutores Id da UTI neo, a autorizagdo para

realizar ainda um batizado dela.”

“Levei os meus filhos, orientei, teve consulta com eles, eles estavam por dentro de
tudo, participaram de tudo e naquele momento eles tinham que estar Id, porque
assim... eles gestaram comigo sabe?! E mexiam com ele, a gente conversava, a gente
levava para tomar sol. O Isaac, nas brincadeiras dos meus filhos, sempre teve

presente. Entdo eles tiveram também essa orienta¢do.”

Encaminhamento para Unidade Neonatal (UTIN/UCIN)

Nao Informado
5,6%
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Obito em Sala de Parto

SIM
INTRAUTERO
16,7%

77,8%

A tomada de decisdo para a antecipacdo terapéutica do parto possui uma série de
fatores que pode influenciar nas escolhas dos pais, considerando a visdo pessoal sobre o
aborto, a certeza de um mal progndstico fetal e a preocupacdo a respeito do que é melhor
para o bebé. Essa é uma escolha pessoal no caso de pacientes em que a antecipagdo
terapéutica do parto é permitida, tendo efeito direto sobre a familia e a relacdo entre pais e
filhos 3*. Assim, como o grupo que recebeu cuidados paliativos perinatais, dentre as
mulheres que nao receberam, nenhuma das pacientes optaram pela antecipacgao terapéutica
do parto, todas seguiram a gestacdo e citaram um desamparo em relacdo ao cuidado
durante o parto, no pds parto e uma falta de comunicagao entre a equipe da medicina fetal e

obstétrica a respeito da situacdo em que a paciente e o feto encontravam.

"Eu achei um despreparo muito grande da conexdo da medicina fetal com os

profissionais ali pro parto."

"Com relagdo ao parto, fica meio que uma desconexdo da medicina fetal com a
equipe que estd ali esperando na hora do parto, nGo tem essa conexdo. Eu sei que
tudo fica no sistema, no computador, mas as pessoas que estdo ali no parto, eles ndo

olha."

"Eu acho que deveria ter um acompanhamento de alguém que jd conhecesse o seu
caso também, um médico que a conheci que conhecesse seu caso para vocé se sentir

um pouco mais amparada.”
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Durante todo esse periodo pds-parto, o cuidado de deixar a mde em um ambiente
separado das demais que estavam em contato com seus filhos foi um fato muito importante
relatado pelas mulheres. Em contrapartida, foi relatado por duas maes que foram colocadas
em um ambiente com outros bebés, um sentimento de angustia por nao ter o filho préximo
e estar em contato com outros recém nascidos saudaveis e as maes que estavam vivenciando

aquele momento de felicidade.
“Tive a ateng¢do de ficar no quarto sé, obrigado por isso.”

"0 pessoal todo do hospital teve um cuidado de ndo me deixar no mesmo quarto que
outras mdezinhas com filhos, entendeu?! Entdo eles me deram um quarto sozinha

onde eles deixaram um acompanhante comigo o tempo inteiro.”

"Eu fiquei muito triste porque quando eu tive a bebé, eu achei muito assim, sei ld
muito perdido, porque quando eu tive ela eu fiquei num lugar onde tinha vdrios
inumeros bebés chorando, entendeu? E eu estava ld de recuperacgdo, a vontade que eu

tive era de sair correndo, nem pegar nada e sair.”

"A unica coisa ruim é quando vocé ganha, vocé fica no mesmo quarto que as outras
mdes com os filhos. Entdo vocé jé estd com um certo remorso. Entdo vocé fica vendo
as mulheres cuidando, os bebezinho chorando, elas amamentando, aquela coisa toda

e vocé longe do seu filho"

Das mulheres entrevistadas, cerca de 89% (16) relatou ser casada ou morar junto com
o companheiro, tendo seu apoio durante esse periodo. Uma entrevistada era solteira e uma
n3o informou ou mencionou seu estado civil (GRAFICO D), porém isso n3o parece ter afetado
o amparo recebido. No que diz respeito ao dominio "Rede de Apoio", ndo foram
evidenciadas diferencas significativas entre os dois grupos, do ponto de vista do recebimento
dos cuidados pela equipe de CP. Observou-se que independentemente de receber ou ndo
esse acolhimento, o apoio familiar durante todas as etapas do processo é de fundamental
importancia para o enfrentamento da situagdo e ocorre de maneira extremamente
individualizada, respeitando as caracteristicas de cada dinamica familiar, conforme relatado
abaixo. No entanto, a equipe de salde deve entender o contexto familiar de cada gestante,

em todas as suas nuances, para planejamento do acompanhamento da gestacdo. E de suma
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importancia conhecer os aspectos sociais, espirituais, familiares e psicolégicos que
circundam cada gestante, para assim prover os melhores cuidados dentro da realidade na

qual ela estd inserida 3.

"Familia grag¢as a Deus a minha familia tanto a minha parte como da parte do meu
esposo sempre apoiou a gente, sempre esteve do lado da gente em tudo que a gente
precisou, tanto durante a gestagdo quanto depois com o processo que a gente teve,
depois entdo eles sempre estiveram do lado da gente passando por todo esse

processo junto mesmo"

“Meu pai veio do Maranhdo para cd, que ele mora no Maranhdo né, ele veio. Ele

veio ver o neném né. A vo dele, do lado do pai dela também veio, olhou neném.”

"A familia toda ficou bem triste né com essa situagéo mas todos me deram um super

apoio gragas a Deus."

Estado Civil

N&o Mencionado
5,6%

Solteira

5,6%

Casada / Mora Junto
88,9%

Em algumas situacdes, as familias das gestantes entrevistadas ndo puderam estar
presentes durante todo o processo ou em alguma etapa dele e isso ocorreu de diferentes
formas, cada familia com sua justificativa. Motivos de trabalho e distancia fisica foram
recorrentes, mas houve também falta de suporte em razdo de brigas familiares. A
abordagem dos aspectos psicoldgicos e psicossociais do cuidado com o bebé e com seus

familiares é de grande importancia, pois estudos sugerem que o impacto dos diagndsticos
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pré-natais altera o papel dos pais e a sua percepc¢do de parentalidade, levando-os a muitas
experiéncias de luto e afetando diretamente a dinamica da familia. Dessa forma, os cuidados
paliativos tem como objetivo oferecer apoio, amenizar as preocupacdes e fornecer

orientacdes de como se relacionar com o bebé antes e apds o nascimento *°.

"Minha familia nessa época tava tudo espalhado, meu esposo fazendo estdgio no

Goids na hora e eu enfrentando essa barra praticamente sozinha."

“Eu estava distante, numa casa abrigo - elas nGo gostam que chama de abrigo,
acolhimento - e eu estava me sentindo muito sozinha, de certa forma rodeada de

pessoas, mas eu estava muito sozinha, era eu e ele (o bebé)."

Ao longo das entrevistas, foi relevante reparar que apenas uma gestante citou
diretamente o apoio de amigos durante esse periodo. Inclusive, ela e seu marido optaram
por criar uma situacgdo hipotética, a fim de justificar a morte de seu filho tanto para a familia
guanto para os conhecidos. Ademais, as pessoas citadas envolvidas na rede de apoio eram
constituintes especialmente pelo nucleo familiar mais proximo de cada paciente (tias, sogra,

mae, irmdos), sem aparentemente o envolvimento dos amigos.

“A exclusdo da familia foi grande, porque, no entanto, s6 quem sabe até hoje a real
situagcdo da minha filha é eu, meu esposo e uma melhor amiga, minha irmd,
somente. As outras pessoas ndo, porque isso... porque as pessoas perguntam
demais assim sem necessidade. Para mim ndo, ndo queria, eu ndo quero ficar dando
explicagbes para as pessoas de que aconteceu, entdo a gente criou tipo assim uma

situagdo fake.”

"Tinha até uma tia minha, que ela tinha uma sobrinha que trabalha no hospital, né?
Entdo me acompanhava também. Ela ia todo dia Id, conversava comigo: é assim,

fica calma vai dar certo.”

“A gente teve apoio da nossa familia, as vezes como meu marido ndo podia ir, as

vezes a mde dele ia comigo.”
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"Tive apoio, a minha irmd td comigo todos os momentos."

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) define cuidados paliativos como a atuacdo de
uma equipe multidisciplinar que ativamente objetiva a prevencgao e o alivio do sofrimento de
pacientes e de familiares que enfrentam um diagndstico ameacgador a vida, levando em
consideracdo aspectos multifatoriais sob o prisma do sofrimento fisico, psicoldgico, social e
espiritual **. Ainda que esse conceito seja aplicado em todo o percurso da vida, o CP no
ambito perinatal possui particularidades, uma vez que sua abordagem possui como ponto de
partida todo o processo do periodo de pré-natal e um ponto final ndo definido, tendo em
vista que o processo de luto, por vezes, gera feridas emocionais que aliviam ao passar do
tempo, mas que aparentemente ndo curam por completo *°, sendo o pés morte momento de
adaptagdo que mostrou-se muito delicado para os pais, durante essa pesquisa, evidenciando

a importancia de um suporte psicoldgico profissional.

“A gente vive um lado espiritual também que com certeza ajudou muito a gente
tanto na gestagdo, quanto nesse periodo Id dela internada quanto em casa. Até hoje

na verdade né, porque o luto acho que ele é eterno.”

"Foi triste, eu fiquei um bocado de tempo assim de luto"

"Até hoje é muito ruim. A gente faz de tudo pra nGo lembrar né?"
“Doeu e ainda hoje doi muito."

“Os primeiros dias pra mim foram bem dificeis.”

“Quando eu voltei para casa a gente fez o sepultamento dela, né? E ai quando a
gente veio para casa meio que eu ndo estava entendendo. As vezes eu ficava

acordado a noite imaginando que eu estava ainda gestante."

Caracterizar o luto e descrever suas especificidades e etapas ultrapassa o escopo
deste estudo, mas é importante salientar que ao entrevistar todas essas mulheres cujas
realidades sdo tdo distintas entre si, a reacdo frente ao diagndstico gestacional reservado e a
perda do filho é uma experiéncia totalmente individualizada e que o contexto

socioecondmico, religioso, cultural, familiar e as experiéncias as quais elas e suas familias
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vivem, impactam sobremaneira positivamente ou negativamente a forma com a qual lidam
com o luto *. Das 18 mulheres entrevistadas, 1 diz ser catdlica (5,6%), 1 deista (5,6%), 3
evangélica (16,7%), 5 mulheres (27,8%) comentam sobre Deus nas entrevistas e 8 mulheres

(44,4%) n3o mencionam Deus ou qualquer aspecto religioso (GRAFICO E).

“Eles tentaram até me mandar para psicélogo, mas eu ndo quis nada disso. Eu
preferi procurar um outros meios que é o meu meio da religiio mesmo né? Que eu

sou evangélica. Entdo eu me apeguei a Deus.”
"Meu psicdlogo foi Deus."

"A gente pediu para todo mundo para ndo orar pela cura do bebé. O nome do bebé

significa presente de Deus e as vezes a pessoa que dd o presente ela quer de volta."

"Hoje eu também sei dos planos de Deus, eu acho que se ela sobrevivesse,

provavelmente ali eu ia viver numa situagdo muito ruim.

"Entdo tem dia que vocé tenha uma fé muito grande, tem dias que vocé estd muito

abatido. Entdo é meio que uma montanha-russa assim que vocé vive"

Religiao

Evangélica
16,7%

Comenta sobre Deus
27,8%

Catdlica
5,6%
Deista
5,6%

N&o Comenta sobre Deus
44,4%

O luto da familia inicia no momento do diagndstico da condicdo do bebé. A equipe

médica possui uma chance de prover suporte para a familia e ajuda-los a reformular o senso
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de esperancga, a criar lacos e memdrias e a procurar um sentido para todo o ocorrido. Nesse
sentido, os objetivos bem definidos no planejamento sdao fundamentais para empoderar os

pais na tomada de decis3o *.

"Minha experiéncia ld foi 6tima, eles sGo perfeitos para atender a gente, educagdo,

explica tudinho certinho, deixa a gente calma."

"A doutora veio me amparar naquele momento, entendeu?"

“Eles abragavam e isso eu achei bem interessante porque nem todo médico gosta de

fazer isso.”

Em relacdo ao dominio Suporte ao Luto/Psicolédgico, ao longo do estudo, foi possivel
perceber que embora algumas mulheres que nao estiveram sob os cuidados da equipe de CP
conseguiram lidar com esse sentimento e seguir em frente, as mulheres que receberam o
apoio da equipe multidisciplinar foram mais aptas a transformar os sentimentos de
sofrimento, tristeza e culpa em uma experiéncia de fortalecimento de si proéprias,

fortalecimento de lagos com os companheiros, familia e vinculo com a equipe.

“Mexeu muito com a minha cabe¢a. Mas, ao mesmo tempo, eu me descobri uma

pessoa forte que nem eu sabia.”

“Tinha acompanhamento o tempo inteiro, né? Eu tinha psicélogo, entdo foi uma
coisa bem bacana, porque assim me ajudou bastante na questdo do pds, depois de
sair do hospital eu me senti mais preparada para encarar o mundo de novo, porque

eu tive uma preparagdo toda ai dentro.”

“Gragas a Deus eu me lidei bem assim eu aceitei bem tranquilo. E quando ela nasceu

eu senti muito amor. Eu aproveitei com ela.”

“Hoje eu lhe digo assim que eu agradeco a Deus por ter gestado a bebé e ter
entendido o valor, real sentido da vida, entende? Que tem mde que ndo entende
ndo, mas eu gragas a Deus conseqgui. A doutora (psiquiatra) me ajudou bastante,
sempre que eu precisei ela estava ali para me dar a méo, né? O doutor (psicélogo)

também fui vdrias inumeras reunides."
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"Gragas a essa orientagcdo da doutora (psiquiatra) (...) eu consegui separar um
pouco entdo assim... tudo o que eu estou vivendo hoje de descoberta, de

autoconhecimento e de cuidado pessoal.”

E importante salientar que uma parcela das mulheres que n3o receberam o apoio dos
CP obtiveram de alguma forma certo contato positivo com um psicélogo em algum instante
de todo esse processo. Esse atendimento ocorreu apenas em horas mais especificas como o
diagndstico e as vezes no pods parto, ndo acontecendo da mesma forma daquelas que
receberam CP, as quais puderam ter o acesso ao psicdlogo e ao psiquiatra de forma mais
consolidada e continua ao longo de varias consultas, como também esse acesso foi ampliado
ao companheiro, filhos ou algum outro membro da familia envolvido, mostrando-se benéfico
para todos. Algumas mulheres que ndo receberam CP relataram que seria mais facil passar
por todo esse processo caso este suporte fosse oferecido mais de uma vez, principalmente
ao longo do pré natal, e percebem atualmente o impacto negativo que isso repercutiu ao

longo do tempo em si ou nos familiares.
"Eu gostaria muito de ter tido esse apoio”
"So tive acompanhamento no dia da noticia. Ta tudo bem."

"Eu sinto que se tivesse mais assim: deixa eu te ouvir. Entendeu? O que que vocé

pensa? O que vocé acha? Eu acho que seria melhor"

"Eu ndo tive meu luto na hora entendeu? Porque eu tinha que amparar elas (as
outras filhas), entdo eu tinha que ser o porto seguro delas, sé que eu ndo podia ter
minha dor também. Minhas filhas falavam: ué mde, porque vocé voltou sem a

nenéem?"

"Seria bom ter tido suporte psicoldgico para minha filha. O efeito Id na frente é mais

complicado."

"Depois eu tinha que ter acompanhamento psicoldgico, essas coisas e assim eu ndo

tive muito isso ai, né? Faltou um pouco, a unica coisa que eu achei foi isso né?"

"Naquele momento todo mundo precisava de acompanhamento sim e a gente néo

teve, é complicado. Meu marido simplesmente néo toca muito no assunto."
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"Tinha hora que eu tinha vontade de pegar os filhos dos outros pra mim né? levar
para minha casa porque era ruim vocé queria cometer muita loucura. Eu trabalho no
hospital de copeira né? (...) Eu quase que eu ficava louca, essa é a palavra certa. Eu

gostaria de ter recebido acolhimento."

“Meu marido, por exemplo, ele ndo gosta que toca no assunto até hoje, ele ndo

gosta de falar sobre o assunto. Ele nunca quis ver o laudo."

"Meu marido eu vou te contar...é uma situa¢do que ele é envolvido com dlcool,
entendeu? Entdo ele ndo tava presente e além disso, ainda foi afogar a mdgoa dele,
o luto dele, no dlcool entendeu? E eu ndo, eu tinha que ficar sequrando aquela barra

toda."

Uma das experiéncias mais dificeis que um pai pode enfrentar é a perda de um filho,
seja essa morte esperada ou ndo. Constatou-se que essa perda provoca um luto mais intenso
do que a partida de um coénjuge ou dos pais. Essa perda pode acarretar danos no bem estar
tanto fisico quanto psicolégico dos pais, além de predispor a doengas a longo prazo como
depressdo, ansiedade e até mesmo aumento da mortalidade *7°%°, Mudancas estruturais na
familia também costumam ocorrer. Alguns estudos evidenciam aumento da discérdia
conjugal culminando em divdrcio e outros estudos mostram resultados diferentes, como a

4142 Na amostra

presenca de estabilidade conjugal continua apds a morte de um filho
entrevistada, foi possivel perceber que a maioria das mulheres, recebendo ou ndo CP,
permaneceram com 0S mesmos parceiros e pretendem, ou tentar uma nova gestagao ou ja

tiveram outro filho pouco tempo apds o ocorrido.

"Eu tive crise do pdnico, me deu depressdo, vdrias coisas e foi muito ruim, foi muito

rdpido, fiquei muito traumatizada, muito trauma sabe? Eu carrego muita dor."

“Uns 4 meses quando eu descobri come¢ou o meu luto a partir dai. E entGo como eu
ja sabia que ela ia falecer a qualquer momento o meu luto comegou dai. Essa parte
do luto que eu acho que é complicado para a mulher porque as pessoas
principalmente a familia, as pessoas de fora ndo entende que a gente perdeu um
filho e essa dor é uma dor como quem perdeu o filho que estad vivo né? A mesma dor

e demora. Demora para passar né? Demora pra assimilar.”
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Vale ressaltar que em ambos os grupos a aceitacdo do atendimento psicolégico ficou

a critério da paciente e isso relacionou-se com a dptica que cada uma vivencia sua vida e

experiéncias. No grupo que recebeu CP, muitas optaram por passar por esse momento com a

auséncia de acompanhamento regular com o profissional durante a gestacdo e no

ambulatério de luto, no entanto, esse servigo sempre foi disponibilizado. Em muitos casos, as

mades receberam a liberdade de procurar e contactar os médicos e psicologos pelo nimero

pessoal e de certa forma, isso fez diferenca no psicoldgico delas.

"A médica até perguntou se eu queria um acompanhamento psicolégico, mas eu
falei: néo, ndo precisa ndo. Té bem mesmo. E dificil, a gente sente a perda, mas a

gente tem que aceitar.”

“Eles me encaminharam um psicdlogo para mim ficar conversando sé que eu fui s6

uma vez, eu ndo fui outras vezes que eu ndo gosto de conversar com psicologo.”

“A psicologa conversou com a gente e perguntou se a gente queria ser
acompanhado pela equipe. S6 que assim, a gente ja estava bastante preparado e ai

nos optamos por ndo fazer acompanhamento com a psicéloga né?”

"A gente sentia que ndo tinha necessidade de toda hora estar Ig procurando eles
para dizer e que assim, dentro do que a gente sabia que estava vivendo, estava tudo

7

bem.

“Ndo queria ninguém. Na realidade eu sou o tipo de pessoa que fico no meu canto

entendeu?"

"Eu desabei assim ai quando a psicéloga foi conversar comigo, ai que eu chorava
mesmo. Ai eu falei: nGo eu acho que o psicélogo vai piorar. Quanto mais fala mais eu

ficava ruim."

“No hospital nesse tempo ela (médica) me deu todo o suporte porque que ela podia
me dar né? Eles pediram para fazer até algumas coisas em grupo, para conversar
com as pessoas, mas eu ndo quis, eu ndo fiz nada disso, porque eu ndo queria
conversar com ninguém, eu ndo queria conversar com psicéloga, eu ndo queria
conversar com ninguém. Eu sé queria ficar com ela porque eu sabia que ela ia
morrer a qualquer momento."
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No grupo que ndo recebeu suporte da equipe multidisciplinar de CP foi evidente, com
as entrevistas, que o vinculo com os médicos que os pacientes possuiam maior contato
afetou positivamente no enfrentamento dessa situacdo por eles, demonstrando a
importancia de se desenvolver uma boa relagdo médico-paciente, estimulando confianca e
abertura por parte do paciente. Isso permite a extracdo de informacbes necessdrias em
relacdo a crencas, objetivos e medos em relacdo a gravidez com essa condicao limitante ou
fatal. Dessa forma, torna-se nitida a importancia da realizacdo de um planejamento de
cuidado antecipado com apoio longitudinal e desde o inicio do diagndstico, mitigando o

1

sofrimento que envolve todo o processo . Todos esses fatores constituem o objetivo

primordial de uma equipe de cuidados paliativos perinatais.

"No meu caso, ndo achei que seria necessdrio (atendimento psicoldgico) porque os
médicos Id da medicina fetal eles conversam muito com a gente. Eles ja deixa assim
bem claro, explica tudo, ndo deixa a gente com duvida. E nem com a cabega

perturbada, ndGo deixa. Toda vez que eu ia eu saia mais tranquilo."

"Apesar da doutora sempre ter tido feito esse papel também que ela nunca se
preocupou sé com uma parte do médico, mas elas se preocupavam muito com a
parte psicolégica da gente perguntando como a gente tava, falando, sempre dando

aquele apoio mesmo."

"Ndo, jeito nenhum (ndo sentiu desamparo pelos médicos). Eles sempre ficaram

comigo. E mesmo depois que eu vim para casa eles ainda ficavam me ligando."

"Sempre foram bem atenciosos a doutora é muito atenciosa. A gente ndo esquece

dela."

"Minha experiéncia ld foi 6tima, eles sGo perfeitos para atender a gente, educagdo,

explica tudinho certinho, deixa a gente calma."
"Eles sdo muito gente boa, étimas pessoas, sempre me apoiando."

No dominio da utilizagdo de medicamentos antidepressivos, 15 mulheres (83,3%) nao
acharam necessdrio e 3 (16,6%) optaram pelo uso (GRAFICO F). Dessas, 2 pacientes ndo
receberam CP, 1 ndo recebeu atendimento psicoldégico e 1 optou por ndo receber esse
atendimento e precisou do remédio 1 ano apds a perda de seu filho. A outra paciente
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recebeu CP e decidiu pelo tratamento farmacolégico sob orientacdo do psiquiatra da equipe,

mas encontra-se em fase de ajuste a medicacao.

“Teve vdrios. Eu nunca consegui realmente sair daquele periodo de adaptagdo.
Entdo assim... teve muitas trocas, eu tomei nortriptilina (...) vdrios! Clonazepam
como SOS, ai teve vdrios, assim vdrias tentativas, sabe? Mas ainda nada que eu

conseguisse manter.”

"Até hoje eu tomo aquela desvenlafaxina. O médico falou que foi depressdGo pds
parto né? E um remédio para depresséo, crise do pénico e eu tomo todo dia 8 horas
da manhd. Ele nGo me deixa grogue, ele me faz exercer as atividades de casa

tudinho."

"Eu tive que tomar remédio depois de 1 ano."

Uso de Antidepressivos
20

15

10

Sim

Todas as maes que nao utilizaram qualquer tipo de medicamento constituem o grupo
gue recebeu CP e atribuem tal fato ao suporte da equipe ou até mesmo a fé ou religidao

para buscar outras alternativas para o enfrentamento da dor.
“Nédo, s6 acompanhamento com a psicéloga mesmo.”

“Precisa disso ndo, a gente tem Deus, a gente precisa dessas coisas ndo, eu acho

né?”
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“Eu sou muito resistente a medicag¢do, entdo a doutora passou vdrias, vdrias, vezes
(...) e eu falei assim eu nGo vou querer porque a gente fica com aquele negdcio. Ai
vou tomar esse remédio e ndo sei 0 qué. Eu sou uma pessoa que eu sou muito assim,

vaidosa.”

“Eu ndo precisei de medicagéo, assim eu tinha uma necessidade de ficar com
pessoas, eu ndo gostava de ficar sozinha. (...) quando eu ficava sozinha, os primeiros
dias, principalmente, passava muita coisa na minha cabeg¢a, assim sabe? Tinha vez
que eu ficava com vontade de trancar a casa e sai, assim sumir, essas coisa e eu

falava pra psiquiatra.”

“Acho que ajudou muito a gente. Entdo a gente néo precisou de remédio, ndo ficou
em acompanhamento frequente. Quando a gente queria falava: 6 doutora, tamo
bem aqui, tamo tentando, sem novidades mas tudo bem. Quando tiver noticia boa a

gente manda!”

5 CONSIDERAGOES FINAIS

Um diagndstico fetal limitante de vida impde inUmeros desafios para todos os
envolvidos. Familiares de pacientes paliativos perinatais passam por alteragGes psicoldgicas,
fisicas e emocionais, as quais transformam suas formas de ver a vida, alteram lacos de
relacionamento ja existentes e possibilitam a criacdo de vinculo com a equipe interdisciplinar
responsavel por tais cuidados.

Constatou-se que um Plano de Cuidados discutido com a familia e elaborado a partir
de principios, valores e crengas individualizado confere a sensacdo de controle e de
seguranca. Esse cuidado possibilita o suporte psicolégico que abrange ndo so a gestante,
como também outros individuos da familia desde o momento diagndstico, planejamento do
parto e o periodo ap6s a morte do filho, observando a importancia da existéncia de um
Ambulatdrio de Luto para garantir a continuidade do acompanhamento a quem for preciso.

Aspectos benéficos e positivos foram mais notados para as maes cujo servico de
cuidados paliativos foi aplicado, no ambito biopsicossocial, conforme a literatura vem
demonstrando. Cabe ressaltar que essa pesquisa apresentou limitacdes devido ao espaco
amostral dos participantes, considerando que muitas maes ndo puderam ser contatadas

pelos numeros fornecidos. No contexto atual da pandemia, foi possivel alcancar muitas das
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mulheres que aceitaram ser entrevistadas, em razdo do encontro ser a distancia, fato

possibilitado pela utilizacdo de ferramentas que viabilizam reunides online. Mais estudos

devem ser realizados, com um maior espaco amostral, com a finalidade de consolidar ainda

mais os dados obtidos.

E de fundamental importancia insistir na definicio e na implementacdo da

abordagem paliativista nos servicos de medicina fetal e neonatologia, bem como na

estruturacdo de um cuidado integralizado e individualizado baseado em evidéncias

atualizadas.
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ASSISTENCIA AO DIAGNOSTICO

COM CUIDADOS PALIATIVOS

PACIENT POSITIVO NEGATIVO
E
(CODIGO)
01 “Quando eu consegui de fato entrar
no HMIB, eu ndo tinha

acompanhamento no HMIB, entdo
de fato mudou bastante, porque eu
ficava muito apreensiva, eu
praticamente ndo tinha resposta, nao
sabia o que ia acontecer, como ¢ que
ia ser.. sO depois que eu tive
acompanhamento ai de fato que eu
consegui entender melhor as

coisas.”

02 "Eu acho que me preparou bastante,
por mais que algumas palavras
tenha sido duras me preparou. Pelo
que poderia vir pelo que ndo
poderia vir ndo ¢, assim eles
acolheram super bem conversaram
com minha mae, comigo, meu
esposo, minha tia também. Entdo

eles foram bem acolhedor.”

“Eles abracavam e isso eu achei
bem interessante porque nem todo

médico gosta de fazer isso.”
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“Quando eu ia fazer as ultrassons
dela eles eram assim bem cauteloso,
bem carinhoso né, me explicava
tudo direitinho. O que era cada
coisa. Era bem bem simpdtico, bem

humano assim digamos.”

03

“A Doutora Daniele e toda equipe
que estava ali me abragou, me
acolheu, foi um abraco de: eu te

entendo e eu estou aqui!”

“Entre o carinho e a informacao,
porque sim, me explicou, me
informou, me disse tudo o que
poderia ser e como ele estava, mas
assim... eu sai de 14 desnorteada!
Foi um pouco dificil, eu acho que
assim... se eu tivesse sozinha
provavelmente alguma coisa de
ruim teria acontecido pela minha...
eu sai completamente assim sem
mas foi

chao, importante, me

ajudou bastante! Eu me senti

acolhida, me senti orientada!”

“Eu me senti acolhida, mas ao
mesmo tempo aquela culpa surreal
de saber que de certa forma o meu
corpo estava fazendo isso e eu ndo

podia fazer nada para evitar.”
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04

“Eu chegava 1a tio aflita,
preocupada pra fazer ecografia. E
eu nao sei o que que ela tem, porque
eu chegar ai assim tdo, assim
preocupada, mexida por dentro e
aquela doutora eu ndo sei o que que
ela tem aqui quando a gente chega
perto dela ela me abragava eu nossa
eu ficava tao leve e eu voltava para
casa sem preocupagdo nenhuma,
que eu até queria era ficar 14 s6 para
me ver ela. Ela me acalmava,

entendeu?”

“Eu fui tdo bem acolhida que
quando fala nesse hospital eu sinto

uma coisa boa.”

“O acompanhamento deles pra mim
era perfeito. Assim eu gostei muito
né? Eles me acompanharam muito

bem, eu me senti muito acolhida.”

05

“A gente foli sempre muito bem
acolhido. Era sempre muito bem
cuidada. E acho que por conta disso
tudo a gente meio que eles ficaram

sendo nossa familia 14 dentro.”

“Esse apoio ¢ necessario ainda mais

que sao uma equipe

multidisciplinar.”

“Apesar da equipe do apoio da
equipe, a gente observa que tem
ainda a questdo da forma de passar
1SS0 para as maes € para os pais né?

E ainda sao formas muito diretas.”

“Nesse primeiro momento foi bem
dificil lidar com a forma como foi

passado para a gente, n¢?”
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06

“A Dra. Daniele me atendeu super
bem a gente teve uma reunido né
com a equipe dai e eles me
acompanharam muito bem, ndo

deixou faltar nada.”

“EBu achei que foi importante,
porque a gente ndo sabia direito,
ndo sabia o que ia se passar. Entdo
eles me explicaram de uma forma
que eu entendi. E eu achei muito
bom, ndo achei ruim. Gostei muito
deles terem me auxiliado dessa
forma e eu gostei muito do

atendimento dai (HMIB).”

07

“Foi uma equipe maravilhosa.
Recebeu gente de bragos abertos
acolheram mesmo. Um acolhimento
muito  gostoso e assim um
atendimento bom, eu digo nem bom

¢ 6timo.”

“A gente passa essas dificuldade,
tem necessidade de abraco,

necessidade de acolhimento, isso eu

recebi.”

“Doutora me explicou
vagarosamente, com muito
carinho.”
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“Me ajudou bastante ter suporte
dessa equipe, nao s6 eu, como meu
€sposo € meu pequeno né porque na
época o meu filho de 5 anos tinha 3
anos se eu ndo tivesse recebido esse
suporte eu acho que eu ndo teria
superado muito porque a gente fica

meio transformada.”

08

“Me atendeu super  bem,
acompanhou todo o meu processo,
ai ela com mais carinho explicou a
doenca da minha filha, ela soube

explicar a doenga da minha filha.”

“Eles respeitaram.”

“Foram perfeitos.”

“Eu sentia muita frieza no
tratamento do particular porque
assim a médica que me deu esse de
diagnostico inclusive ela ¢ do
HMIB também s6 que eu fui
descobrir isso depois. Eu fiquei com
um pouco de trauma dela porque
quando ela me falou, ela falou que
minha filha ndo ouvia minha filha
ndo enxergava ¢ ai ela foi falando
essas coisas tudinho para mim
durante o processo, tudo aquilo pra

mim foi incomodando.”

09

“Me atenderam muito bem.”

10

“Eu me senti bastante amparada
pela equipe, na primeira consulta
teve psicologa foi uma equipe bem
completa estava psicologa, médico,
enfermeiro, alguns residentes e eu
me senti assim bastante acolhida,
eles explicaram tudo o que a gente

tinha que fazer, o progndstico.”
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ASSISTENCIA AO DIAGNOSTICO

SEM CUIDADOS PALIATIVOS

PACIENT POSITIVO NEGATIVO
E
(CODIGO)
11 "Me trataram super bem" "Entdo eu acho que hoje em dia a

"Eles me acompanharam na

assisténcia social também"

"A doutora veio me amparar

‘?U
naquele momento, entendeu?
eles

"Nenhum momento me

desrespeitaram"

"Gragas a Deus foi tudo bem"

tecnologia ¢ muito grande, ela ¢

se eles
de

muito avangada. Entdo

tivessem um pouco mais
compaixao, de falar: poxa é, a neném
ndo tem (rins), mais se ela viveu um
dia ¢ porque ali tinha alguma coisa
que podia ser feito acho, entendeu?

Porque ela ndo veio a obito na hora."

"Entdo acho que teria alguma coisa

que poderia ser feito com ela."
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12

"Nao tenho, ndo tenho do que
reclamar, pelo contrario, sou muito
grata por ter conseguido esse

acompanhamento 14"

"Sempre foram bem atenciosos a
doutora ¢ muito atenciosa. a gente

nao esquece dela"

"Ela além de ter aquele cuidado
como médica, ela tinha um
cuidado e aquela atengdo como ser
humano, preocupava muito com
sentimentos como a gente estava
reagindo a tudo aquilo, entdo isso
para a gente que estd passando por
esse processo € muito € muito

importante ¢ muito especial"

"Ela foi bem sincera mesmo com o
diagnoéstico.  Sempre  explicou
direitinho, sempre tirou todas as
davidas, tudo que a gente
perguntava sobre o assunto ela

falava"

"Eles sempre  foram  bem
prestativos em tirar todas as nossas

duvidas"
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13

"Minha experiéncia 14 foi Otima
eles sdo eles sao perfeitos para
atender a gente, educacdo, explica
tudinho certinho, deixa a gente

calma"

"Eu ndo tenho nada a reclamar de
14, s6 agradecer mesmo todos os

médicos de 14 que me atenderam"

"Toda consulta que eu ia eles me
passavam tudo transparente eles

ndo me escondia nada"

"Eu nao tinha davida de nada o
que poderia acontecer quando ele

nascesse"

"Me atenderam super bem me
deixaram super tranquila me
passaram todas as informacgodes
para mim, pro meu esposo, tudo
que a gente perguntava eles ja

respondia e dizia tudo"
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14

"Foi um choque porque ninguém

espera isso né?"

"Muito bom o HMIB, muito
bacana sabe? Tratamento 14 de
ultima geracdo, parece clinica
particular sabe o HMIB nao tenho
nada que reclamar de 14 assim,
gragas a Deus eu tive todo o
amparo que eu precisava la,

entendeu?"

"Eles fizeram tudo o que estava ao

alcance da medicina"

"Eles levavam sempre na clareza,
ndo mentiam pra gente, todos
falavam a verdade. A gente nao

criava tanta expectativa"

15

"Eu entrei em estado de choque.
Eu estava com a minha mae e ai
logo em seguida eu ja fui

conversar com a psicologa"

"Me explicaram tudo, nunca me
esconderam. Entdo pude aproveitar
bastante porque eu ja sabia a

gravidade do problema dele."

"Tudo que estava ao alcance ali da
medicina fetal, os médicos sempre

fizeram"
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"Sempre fui muito bem tratada"

"S6 tenho a agradecer"

16 “Eles sdo muito gente boa, dtimas
pessoas, sempre me apoiando”
17 "Fui  atendida pela doutora | "A Unica coisa que eu poderia

Danielle, super gente boa"

"Da medicina fetal para mim foi

bem tranquilo"

colocar era a questdo de reduzir a
quantidade de pessoas dentro da sala.
Fica bem tenso na verdade bem tenso
mesmo. Fiquei envergonhada, nao

tem jeito"

"Fica um grupo um pouco grande
demais e a mde que ndo esta
acostumada que ainda ndo caiu em

si"
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18

"A médica comegou a me explicar
tudo, que o bebé tinha que ele nao
ia sobreviver, que ele ia passar

pouco tempo vivo"

"S6 que assim ele fala, como se
tivesse uma coisa assim, mais
normal do mundo a gente que nao
¢ médico, ndo entende dessas

coisas, leva um baque né?"

"Eu fiquei pensando nossa como ¢
que eles falam assim na cara dura
com a gente. Nao tem nenhum tipo
assim de receio de falar. Mas ai

depois a gente entende"

"Deveria sim explicar pra pessoa
mais tentar fazer a pessoa nao
sofre o tanto que a pessoa vai
sofrer. Mas do jeito que eles falam
assim parece assim que um animal

alguma coisa assim"

"Fora o jeito que a médica
explicou na hora eu dou uns 8,
porque s6 pelo atendimento que
eles me deram sem eu sem ter
nenhuma vaga isso ai ja foi nota
10. O ponto negativo foi do jeito
que a médica me falou, esse foi um

ponto negativo que eu achei"
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PLANO DE CUIDADOS

COM CUIDADOS PALIATIVOS

PACIENT
E
(CODIGO)

POSITIVO

NEGATIVO

01

“A gente teve uma reunido na paliativa, onde os
médicos pediram pra gente reunir pessoas préximas
tipo mde, pai, pessoas assim, para preparar todo
mundo. Eu Acredito que o intuito de levar as pessoas
proximas da gente e até para as pessoas se
prepararem para ajudar a gente basicamente e ai
durante essa reunido foi explicado todo o risco da
gravidez, tanto pro neném quanto pra mim (mae)

também.”

02

“Fizeram, eles fizeram o plano, imprimiram e me
entregaram para no dia que ela fosse nascer eu
entregar 1d para o doutor do plantdo. Ai eles me
explicaram direitinho né que era ndo prolongar o
sofrimento dela entendeu era querendo ou ndo
aceitar porque se ndo ia ser muito ruim para ela viver

sofrendo assim.”

03

“Entdo eu curti ele. Eu tive as mais maravilhosas 10
horas! Foi incrivel, eu curti ele, eu troquei a fraldinha,
eu beijei, eu cheirei, eu sinto o cheiro dele até hoje e

tudo tinha, é como se tudo tivesse acabado, sabe?!”
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04

“A gente fez umas reunido la e decidiram que eu ia
poder ganhar 13, fizeram tipo manual assim como ia

ser o parto, que que ia acontecer depois.

“Tudo que combinou, eu truxe um papel na ultima
consulta falando assim o que que o médico ia fazer e

tal. Tudo que combinou, foi feito.”

0s

“A gente ja tinha deixado bem claro desde o principio
que seria uma decisdo que a gente tomaria la na hora

e eles sempre respeitaram. “

06

“A médica falou assim: vocé prefere que a hora que
ele nascer ele ficar com vocé ou vocé prefere levar ele
pra UTI, com aquele tanto de aparelhos, sabendo que
ele ndo vai sobreviver. Eu falei assim: eu ndo tenho
coragem de ficar com ele até ele partir, e também ndo
gueria ver ele na UTI, ai ela disse: fica a seu critério,
da forma... entdo a gente vai fazer um relatério aqui
da forma que vocé quiser. Ai eles fizeram, me
entregaram o relatério, me encaminharam para o

hospital da Ceilandia fui bem recebida também.”

07

“A gente teve uma reunido eles explicaram foram
varias reunides na verdade. Varias porque a gente

tinha que tomar uma decisdo.”

“A gente fez a reunido e a equipe la me forneceu um

parecer.”

52



08

‘Eles queriam
fazer uma mesa
redonda 1a
comigo para
justamente falar
sobre plano de
cuidados, mas
nao houve
tempo  porque
ela faleceu
justamente  na

semana anterior

aisso ai.”

09

“Eu tive 4
reunido. A gente
ndo chegou a
discutir como
seria o plano de
cuidados, nao
porque a gente
sempre tinha
esperanga que ia
ser tudo

maravilha.”
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10 “Eles iam fazer o
plano de parto
com 36 semanas
e ai o meu parto
foi com 34 ai ndo
deu tempo de
fazer o plano de
parto, mas
tinham marcado
para fazer ja.”

PLANO DE CUIDADOS
SEM CUIDADOS PALIATIVOS
PACIENT POSITIVO NEGATIVO
E
(CODIGO)
11 "Nao tive reunido. S6 uma doutora que

chegou em mim e falou"

"Ndo teve reunido, ela s6 me deu a

certeza do que ia acontecer"
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12

"Com eles 14 ndo"

"A gente ndo teve esse tipo de

conversa"

"Eu fiquei meio assim, isso ficou na
minha mente porque eu falei: gente se
eu ndo tivesse um plano e ja nao tivesse
tudo certinho ai eu ia para 14 e ninguém
conhecia meu caso, ninguém sabia se

meu filho precisava de cirurgia”

"Eu fiquei com tudo certo, mas
pensando nas maes que ndo tinham
plano, elas se sentiam desamparadas
nesse momento, porque foi a sensacao.
Durante o processo todo nao tenho do
que reclamar, mas parece que nesse
momento deu aquela sensacdo de vocé

foi desamparada"

"Vocé ia para um lugar onde ninguém te
conhecia, onde ninguém conhecia o
caso do seu filho, vocé nao sabia o que
te esperava. Ai eu fiquei meio assim so

em relacdo a isso"

14

"Eu e meu esposo a gente
sempre abordava com 0s
médicos. Eu quero saber o
seguinte: se ha tratamento caso
a gente prossiga com a gestacgao,

porque com 6 meses eu ndo, eu
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ndo me permitiria fazer um

aborto entendeu?"

15 "Nao foi discutido"
"Eu gostaria que os médicos
decidissem"
"A unica coisa que a gente tinha falado
com ele sobre sO6 se era possivel
internagao"

16 "Eu falei que eu queria abortar

né ja que ela ndo era compativel
com a vida. Eles falaram que
infelizmente ndo tem como
abortar, vai ter que realmente
seguir a gestagdo até o final"

17 "Nenhum, nenhum. N3ao teve nenhum

preparo, na realidade ¢ tudo foi assim de
supetao sabe?"
"Gostaria de ter tido planejamento. Esse
tipo de abordagem seria muito melhor.
Tem que ver muito essa questdo
psicologica tanto da mae quanto da
familia, entendeu?"

18 "Ai eu queria com certeza

(plano de cuidados)"
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REDE DE APOIO

COM CUIDADOS PALIATIVOS

PACIENT POSITIVO NEGATIVO
E
(CODIGO)
01 “Bastante, bastante  apoio da
familia.” (01)
02 “Teve sim, teve participagdo da
familia. Todo mundo me ajudou na
semana que ela ficou aqui em casa.”
(02)
03 “Tive um pouco de rejeicdo do pai | “Eu estava distante, numa casa

dele, mas depois ele voltou atrds. E
assim, unico nao, desculpa, o André
ndo foi o uUnico. Fle também foi
muito presente, apesar de nos dois
ndo estarmos numa situagao estavel,
ele foi muito pai, foi muito presente e
ele sofreu, ele viveu uma gestagdo

comigo.”

“Ja tinha sido conversado, eu levei
eles na psicologa, levei os meus
filhos, orientei, teve consulta com
eles, eles estavam por dentro de tudo,
participaram de tudo e naquele
momento eles tinham que estar 14,
porque assim... eles gestaram comigo
sabe?! E mexiam com ele, a gente

conversava, a gente levava para

abrigo - elas ndo gostam que
chama de abrigo, acolhimento - e
eu estava me sentindo muito
sozinha, de certa forma rodeada de
pessoas, mas eu estava muito
sozinha, era eu e ele, e eu nio
sentia ainda aquele bebé. Assim...
¢ como se aquele bebé que era

descrito.” (03)
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tomar sol. O Isaac, nas brincadeiras

dos meus filhos, sempre teve

presente. Entdo eles tiveram também

essa orientagdo.”

04 “A gente fez uma reunido na época, | “As vezes que ele (marido) foi
meu esposo participou até meu filho | comigo ele voltava tdo pra baixo
estava 14.” (04) que ele acabava me puxando pra

baixo também. Assim, entdo eu
estou sozinha eu voltava tranquila
quando eu conversava com a
doutora.”

05 “A gente teve apoio da nossa familia,
as vezes como meu marido nao podia
ir, as vezes a mae dele ia comigo.”

(06)
“Meu  marido sempre esteve
presente.” (06)
06 “Tive apoio da minha familia.” (07)
07 “A exclusdo da familia foi grande,

porque, no entanto s6 quem sabe
até hoje a real situacdo da minha
filha ¢ eu, meu esposo e uma
melhor amiga, minha irma,
somente. As outras pessoas ndo,
porque isso porque as pessoas
perguntam demais assim sem
necessidade para mim ndo, ndo
queria, eu nao quero ficar dando

explicacdes para as pessoas de que
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aconteceu, entdo a gente criou tipo

assim uma situacao fake.”

09 “Meu pai veio do Maranhao para ca,
que ele mora no Maranhdao né, ele
veio. Ele veio ver o neném né. A vo
dele, do lado do pai dela também
veio, olhou neném.”
“Sim, sim tive apoio da familia.”
REDE DE APOIO
SEM CUIDADOS PALIATIVOS
PACIENT POSITIVO NEGATIVO
E
(CODIGO)
11 "Pelo médico sim (sentiu

falta de apoio - hora do
parto), mas  minha
familia ndo, minhas tias
nao."

"Tinha até uma tia
minha, que ela tinha
uma  sobrinha  que
trabalha no HMIB né?
Entdo me acompanhava
também. Ela ia todo dia

14, conversava comigo: ¢
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assim cida, fica calma

vai dar certo"

12 "Familia gracas a Deus a minha familia tanto a
minha parte como da parte do meu esposo
sempre apoiou a gente, sempre esteve do lado
da gente em tudo que a gente precisou, tanto
durante a gestacdo quanto depois com o
processo que a gente teve, depois entdo eles
sempre estiveram do lado da gente passando
por todo esse processo junto mesmo"

14 "Minha familia nessa
época tava tudo
espalhado, meu esposo
fazendo  estagio no
Goias na hora e eu
enfrentando essa barra
praticamente sozinha"

ASSISTENCIA AO PARTO
COM CUIDADOS PALIATIVOS
PACIENT POSITIVO NEGATIVO
E
(CODIGO)

01

“O pessoal todo do hospital teve um
cuidado de nao me deixar no mesmo
quarto que outras maezinhas com
filhos entendeu?! Entdo eles me

deram um quarto sozinha onde eles
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deixaram um acompanhante comigo o

tempo inteiro.”

03

“O que foi combinado foi feito. Eu
fiquei ali com ele, com essa mudancga
de plantdo também teve essa mudanga
de olhar, aquele olhar acolhedor, olha
eu tenho essa profissdo, mas eu
também sou estou aqui para acolher!
E fui acolhida por outras técnicas,
enfermeiras. E ele teve

aquele

momento ali comigo.”

“Tive a atengdo de ficar no quarto so,

obrigado por isso.”

“Faltou informacao entre
enfermeiros, técnicos, obstetra,
tudo. Eu me senti jogada! Assim...
eu ndo queria... independente da
onde, de como, de quantos casos

ja viram, de como ele estava. Eu

ndo queria esse olhar para ele.”

04

“Al  eles seguiram tudo aquele
protocolo que a gente combinou,
inclusive deixou meu filho ver e tal.
Ficou 14 o tempo determinado depois
eles recolheram. E assim, foi tudo

como o combinado.”

07

“Eles fizeram de tudo que fosse de
acordo com o que eu tinha pedido no
entanto que a alana nasceu eles
deixaram ela comigo no periodo que
eu quis ela comigo sentindo o
corpinho dela né olhando ela porque
era minha filha né e o pai também
entdo assim meu marido assistiu o
parto ficou o tempo todo comigo e
gente ficou com ela com a Alana eu se

¢ infelizmente a gente tem que

“Eu fiquei muito triste porque
quando eu tive a Alana, eu achei
muito assim, sei 14 muito perdido,
porque quando eu tive ela eu
fiquei num lugar onde tinha varios
Inimeros bebé chorando,
entendeu? E eu estava 14 de
recuperagdo, a vontade que eu

tive era de sair correndo, nem

pegar nada e sair.”
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entregar sO entreguei mesmo porque o
meu marido ficou insistindo deixa

vida e entreguei ela e ai levou.”

08

“Eu cheguei no HMIB em estado
de choque assim e saber que ela ja
tinha falecido né? Quando eu
cheguei 14 eu fiquei surpresa que
eu achei que eles iam me fazer
alguma coisa para tirar ela, para
ajudar ela. E ai quando eu chego
la eu descubro que tem uma sala
cheia de maies, e inclusive uma
que que estava perdendo liquido e
um cartaz dizer assim que nao
podia atender para fazer o parto
da gente e aquilo me desesperou

de uma tal forma.”

“Aquilo foi desesperador quando

eu cheguei.”
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ASSISTENCIA AO PARTO

SEM CUIDADOS PALIATIVOS

PACIENT POSITIVO NEGATIVO
E
(CODIGO)
11 "Eu falei assim: entdo ja que ela vem a 6bito,

pra eu ndo sofrer mais de duas vezes, entdo
tira ela na cesarea. Ele (o médico -
Brazlandia): ndo maezinha, a gente ndo vai
tirar. Vocé tendo 3 partos normais e a gente vai
tirar a cesarea? Nao tem porque a gente tirar

na cesarea"

"A1 ele (outro médico) pegou e foi 1a no quarto
ai pegou falou assim: vocé sabe o que vai
acontecer? Ai eu peguei e falei assim: sei
doutor por isso nao quero sofrer tanto. Além
de sofrer, ver minha filha vindo a 6bito, ainda
vou sofrer com com com com a dor do parto
normal. Ai ele: ndo maezinha, entdo vamos pra
sala de cirurgia e a gente tira a nenem né. E ai
a gente foi pra sala de cirurgia e tirou a neném

na cesarea"

"A minha sorte foi Deus que mandou esse
doutor (que fez a cesarea) para mim porque se

nao eu, vai saber..."
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12

"Eu acho que deveria ter um acompanhamento
de alguém que ja conhecesse o seu caso
também, um médico que a conheci que
conhecesse seu caso para vocé se sentir um

pouco mais amparada”

"Eu imaginei que o parto seria no proprio
HMIB pelo fato de vocé ter feito todo o
acompanhamento 14 eu achei que seria 14, que
ai ficaria mais facil para vocé ter uma

acompanhamento pos né"

"Entdo talvez se fosse 14, se como méae vocé se

sentiria mais segura, mais amparada"
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13

"Tirando a dor foi tranquilo, sabe?"

"Nessa outra parte do banco de leite que eu

ndo tive assim muita aten¢ao"

"A falha deles foram essa porque ai elas pro
banco de leite tinha que ter pelo menos
arrumado uma bombinha, alguma coisa para ir

retirando e elas ndo arrumaram"

"Ai o que aconteceu deu mastite no meu peito.
J& tava uma bola bem grande no meu peito

esquerdo "

"Eu tendo febre, eles poderia ter me dado um
remédio que eles foram me dar depois que eu
estava quase perdendo no meu peito e ai eu
tive alta, o Guilherme teve alta, eu voltei para

casa, so foi piorando"

"Eu quase perdi meu peito, que ai eu voltei 14
ai eles olharam os médicos me atenderam

super bem"

15

"A tUnica coisa ruim E quando vocé ganha,
vocé fica no mesmo quarto que as outras maes
com os filhos. Entdo vocé ja estd com um
certo remorso. Entdo vocé fica vendo as
mulheres cuidando, os bebezinho chorando,
elas amamentando, aquela coisa toda e vocé

longe do seu filho"
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16

"Continuei
acompanhando né até o

final da minha gestacao"

"Quando eu cheguei nos
8 meses eu estava
trabalhando no servigo eu
fiquei com a minha
pressao muito alta, corri
no hospital e teve que
fazer uma cesarea de
emergéncia. Ai tiraram
essa minha bebezinha e
ela chegou a falecer na

hora"

66



17

"Com relacdo ao parto, fica meio que uma
desconexao da medicina fetal com a equipe
que esta ali esperando na hora do parto, ndo
tem essa conexdao. Eu sei que tudo fica no
sistema, no computador, mas as pessoas que
estdo ali no parto, eles ndo olha"

" na realidade ndo era para fazer um parto
normal, era para fazer uma cesariana por conta

da diastase, do polihidramnio e tudo mais"

"Ela estourou a bolsa com a unha dela,

literalmente no toque"

"Eu achei um despreparo muito grande da
conexdo da medicina fetal com os

profissionais ali pro parto"

"Se tivesse essa questdo de humanizagdo com
a equipe do parto seria muito mais tranquilo.

De ter um alinhamento entre eles"

"Gostei do atendimento, gostei da da equipe.
Mas foi s6 o ato falho na questdo de ser um
parto cesarea e foi um parto normal, anormal

induzido né? Foi bem tenso"

"Eu acho que se perguntar se o paciente se ele
aprovasse (presenca de alunos) era totalmente
diferente. Porque nessa hora a gente ndo tem
voz"

"Quando nasceu os meninos ficaram olhando:

¢ normal. Tipo na cara entendeu? Nao ¢ uma
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coisa assim para falar. eles estavam esperando

meio que um monstrinho. Pelo prontuario né?"

ASSISTENCIA A INTERNACAO NA UTI NEONATAL

COM CUIDADOS PALIATIVOS

PACIENT POSITIVO NEGATIVO
E

(CODIGO)
05 “A gente conseguiu, em contato com a

doutora Patricia 14 da UTI Neo também o
doutor Neulanio tudo a autorizagdo para

realizar ainda um batizado dela.”

“A doutora Patricia assim que ela nasceu ja
procurou a gente para poder conversar
exatamente dessa questdo dos cuidados
paliativos, ja& deixar o tracado caso viesse
acontecer alguma coisa e ja deixar algo
delineado né? E a gente ja conversava desde
entdo que eu falo: ndo tem como a gente
deixar algo certo se a gente nao sabe como ¢
que vai estar a situacdo no dia que acontecer

alguma coisa”

09 “Ele nasceu, ele foi
cesarea, e o médico
quando viu ele disse para
mim que realmente ndo
tem jeito. Mas assim

mesmo eu tinha
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esperanca, ainda fiquei
ainda com 1 més e 16 dias
com ele na UTI. Mas ndo
foi da vontade de Deus

2"

né.

10 “Nos optamos por nao
deixar na UTI e ai ela
nasceu viva, ficou 40
minutos com a gente €

depois que ela faleceu.”

ASSISTENCIA A INTERNACAO NA UTI NEONATAL

SEM CUIDADOS PALIATIVOS

PACIENT POSITIVO NEGATIVO
E
(CODIGO)
11 "E ai neném ela era super gordinha,

ela estava viva, estava super gordinha,
o nome dela era Ana Vitoria. E ai ela

foi pra uma sala e eu fui pra outra"

"Eu pedi o tempo inteiro para pagar,
ninguém deixava pegar a nené até que
eu fui pro quarto e ai o médico falou
assim 6 maezinha ela ndo tem os rim
nem a bexiga ela esta respirando pelos
aparelhos tal entdo vocé vai ter que, ¢

provavelmente ela ndo sobreviva né,
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daqui algumas horas,

sobreviveu um dia né?"

mas

ela

13

"Eles foram tdo bons"

14

"Eles sabem como lidar com a

situacao"

"Certo dia eles reuniram com a
gente, eu € meu esposo, né ai a
gente decidiu que eles ndo

reanimasse ela"

"A gente assinou o termo de ndo
reanimar, nao queria minha filha

sofrendo assim, sabe?"

"La tem o mae nutriz né que é o
uns quartos que tem la que ¢
separado do hospital ¢ dentro do
hospital, mas para acolher essas
maezinhas que praticamente
moram la. E muito acolhedor,
sabe? Eles te sustentam enquanto
vocé tiver, esse sustento & de

todas as formas la, muito bom"
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SUPORTE AO LUTO/ PSICOLOGICO

COM CUIDADOS PALIATIVOS

PACIENT
E
(CODIGO)

POSITIVO

NEGATIVO

01

“Tinha acompanhamento o tempo inteiro
né?! Eu tinha psicélogo, entdo foi uma
coisa bem bacana, porque assim me
ajudou bastante na questdo do pos, depois
de sair do hospital eu me senti mais
preparada para encarar o mundo de novo,
porque eu tive uma preparacdo toda ai

dentro.”

02

“Gragas a Deus eu me lidei bem assim eu
aceitei bem tranquilo. E quando ela
nasceu eu senti muito amor. Eu aproveitei

com ela.”

“Eles me encaminharam um
psicologo , para mim ficar
conversando com psicologo
do HMIB s6 que eu fui sé
uma vez, eu ndo fui outras
vezes que eu nao gosto de

conversar com psicologo.”

71



03

“Eu nao tive luto sabe?! eu nao parei para
estar ali, para chorar por ele. Eu chorei
naquele momento que ele se foi ali, na
maca sabe?! onde eu pari ele e eu engoli,
eu guardei, eu sabe meio que fundi ele
com Noah, que no comego isso me
prejudicou  um pouco,

mas hoje eu

consigo separar, eu sei que sdao 2
histérias, eu estava ali pelo sentimento
meio confusa e queria aqui como se fosse
a continuacdo da historia dele, mas gragas
a essa orientagdo da doutora Maria Marta
que sdo historias diferentes, que sdo
criancas diferentes, eu consegui separar
um pouco entdo assim... tudo o que eu
estou vivendo hoje de descoberta de

autoconhecimento de cuidado pessoal.”

“Quando o Isaac chegou, ai
foi pior do que a morte. A
chegada foi muito pior do que
a morte, porque eu me senti
mais impotente! Impotente
por ver ele naquela situagdo,
ouvir a respiracao dele sofrida
e ndo poder fazer nada. E eu
pedi socorro, Socorro, SOcorro,
mas  tudo  tinha sido
conversado como eu falei. Eu
s6 ndo tinha trabalhado ainda

o suficiente para entender.”

“Era um extremo vazio. Entdo
tudo 1isso eu guardei na
gavetinha e por falta de... nao
pela orientacdo, porque me
foi dada, tem consulta, tem
retorno, mas por eu ter
conseguido, ndo ter tido...
talvez se eu tivesse tido um
empurraozinho eu  teria

insistido, eu teria ido nas
consultas. Mas a falta disso
hoje reflete bastante, mas
como eu falei ne?, da mesma
forma que teve todo o lado
negativo de eu ndo conseguir
lidar durante aquele primeiro
momentos, principalmente

assim, nos primeiros meses.”
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04

“Mexeu muito com a minha cabega. Mas,
a0 mesmo tempo, eu me descobri uma

pessoa forte que nem eu sabia.”

“Os primeiros dias eu tinha
muita insénia, como meu
parto aconteceu assim leva
essa faixa de 2 e pouco da
manhd ai as vezes eu tinha

pesadelo.”

“Meu marido, por exemplo,
ele ndo gosta que toca no
assunto até hoje, ele ndo gosta
de falar sobre o assunto. (...)

Ele nunca quis ver o laudo.”

05

“A gente vive um lado espiritual também
que com certeza ajudou muito a gente
tanto na gestacdo, quanto nesse periodo 14
dela internada quanto em casa. Até hoje
na verdade né, porque o luto acho que ele

¢ eterno.”

“Nesse sentido a gente sempre
foi mais reservado e também
porque a gente sentia que nao
tinha necessidade de toda hora
estar 14 procurando eles para
dizer e que assim, dentro do
que a gente sabia que estava

vivendo, estava tudo bem.”

“Os primeiros dias pra mim

foram bem dificeis.”
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06

“No enterro eu nao fui, fiquei
em casa mesmo, achei melhor
ficar em casa. E no passar dos
tempos, ¢ ja tem 1 ano e 6
meses praticamente € ndo
achei que foi... Assim, nos
primeiros meses, primeiros
dias foi dificil, mas com
tempo ficou tudo bem. Nao
fiquei com nenhuma
preocupagdo, nem nada, a
médica até perguntou se eu
queria um acompanhamento
psicoldgico, mas eu falei: ndo,
ndo precisa ndo. Té4 bem
mesmo. E dificil, a gente sente
a perda, mas a gente tem que

aceitar.”
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07

“Hoje eu lhe digo assim que eu agradeco
a Deus por ter gestado Alana e ter
entendido o valor real sentido da vida
entende que tem mae que ndo entende
ndo mas eu gragas a Deus consegui a
doutora Maria Marta me ajudou bastante
sempre que eu precisel ela estava ali para
me dar a mdo. Né o doutor Marcos
também fui varias inimeras reunides € eu
até esses dias eu tava falando pro meu

marido.”

“Foi muito assim triste para o pai dela
também foi muito triste que na verdade
assim eu ficava pedindo para morrer
entendeu porque eu estava me sentindo
culpada ainda mas eu estava tendo
acompanhamento com os médicos
psicologo tudo e ai eu conversei com a
Dra ela n3o ai elas comegaram a me
abracar mais forte entendeu comegou a
me atender mais. Ai foi que eu comecei a
me orientar melhor porque eu fiquei um

pouco perdida na verdade.”

“Quando eu voltei para casa a
gente fez o sepultamento da
Alana, né? No cemitério do
gama e ai quando a gente veio
para casa meio que eu nao
estava entendendo as vezes eu
ficava acordado a noite
Imaginando que eu estava

ainda gestante.
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08

“Eles tentaram até me mandar
para psicologo tal mas eu nao
quis nada disso eu preferi
procurar um outros meios que
¢ o meu meio da religido
mesmo né que eu sou
evangélica entdo eu me

apeguei a Deus.”

“No HMIB nesse tempo ela
(médica) me deu todo o
suporte porque ela podiam me
dar né? Eles pediram para
fazer até algumas coisas em
grupo assim para conversar
com as pessoas mas eu nao
quis, eu nao fiz nada disso,
porque eu ndo  queria
conversar com ninguém eu
ndo queria conversar com
psicologa, eu nao queria
conversar com ninguém eu sé
queria ficar com ela porque eu
sabia que ela ia morrer a

qualquer momento.

“Uns 4 meses quando eu
descobri comecgou a meu luto
a partir dai. E entdo como eu
ja sabia que ela ia falecer a
qualquer momento o meu luto
comegou dai. Essa parte do

luto que eu acho que ¢
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complicado para a mulher
porque as pessoas
principalmente a familia,as
pessoas de fora ndo entende
que a gente perdeu um filho e
essa dor ¢ uma dor como
quem perdeu o filho que esta
vivo né? a mesma dor e
demora. Demora para passar

né? demora pra assimilar.”

09

“Nao tive acompanhamento
porque eu ndo quis, mas eles

me ofereceram tudo.”

“Doeu e ainda hoje déi muito.
Eu aceitei porque se meu filho
tivesse  sobrevivido  com
aquele tudo que ele tinha, era
sofrer para mim e sofrer para
ele. e ¢ melhor ele estar l&

com Deus.”
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10

“A psicologa conversou com a
gente perguntou se a gente
queria ser ¢ acompanhado
pela equipe. SO que assim a
gente ja4 estava bastante
preparado e ai nds optamos
por nao fazer
acompanhamento com a

psicologa né?”

“Foi bem dificil no comego
aceitar e era muito ruim assim
vé outras outras mulheres
gravidas, criancas pequenas,
foi muito dificil, a minha
recuperagdao da cesarea foi
muito longa. Eu fiquei quase
um meés precisando de ajuda.
Eu acredito que tenha sido
pelo fato do luto né? porque
eu tive outra cesarea recente e
nossa 7 dias eu ja estava
fazendo pirueta praticamente e
da primeira gestacdo nao,
dessa da gestacdo que eu
perdi, eu fiquei um més

praticamente de cama assim.”
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SUPORTE AO LUTO/ PSICOLOGICO

SEM CUIDADOS PALIATIVOS

PACIENT POSITIVO NEGATIVO
E
(CODIGO)
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11

"Eu sinto que se tivesse mais assim:
deixa eu te ouvir. Entendeu? O que
que voc€ pensa? O que que vocé

acha? Eu acho que seria melhor"

"Sim  teria  feito  diferenca
(assisténcia psicologica) porque eu
pensava muito na hora do parto. E
na hora do parto eu precisava da
assisténcia da cesaria, de pedir a

cesaria"

"Eu lembro que foi muita dor"

"Minhas filhas falavam: ué mae,
porque vocé€ voltou sem a neném?

Porque vocé voltou sem a Vitoria?"

"O HMIB também falou que além
de eu ser acompanhada pelo servigo
social, elas também tinham que ser
acompanhadas, entendeu? Mas

assim, ndo aconteceu"

"Eu ndo tive meu luto na hora
entendeu? Porque eu tinha que
amparar elas, entdo eu tinha que ser
o porto seguro delas, s6 que eu nao

podia ter minha dor também"

"Meu marido eu vou te contar...¢
uma situacdo que ele ¢ envolvido

com alcool, entendeu? Entdo ele
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ndo tava presente e além disso,
ainda foi afogar a magoa dele, o
luto dele, no alcool entendeu? E eu
ndo, eu tinha que ficar segurando

aquela barra toda"

"Eu tive crise do panico, me deu
depressao, varias coisas ¢ foi muito
ruim, foi muito répido, fiquei muito
traumatizada, muito trauma sabe?

Eu carrego muita dor"

"Eu converso com ela, com Deus
para que ele possa parar né minhas
filha também porque elas sente

muita falta dela também"

"Hoje eu também sei dos planos de
Deus, eu acho que se Vitdria
sobrevivesse, provavelmente ali eu

ia viver numa situa¢do muito ruim."
"Eu queria ela junto comigo mas
infelizmente Deus nao permitiu né?

Eu vou fazer o qué?"

"Eu ia pra igreja em oragao"
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12

"Entdo tem dia que vocé tenha uma
fé muito grande, tem dias que vocé
esta muito abatido. Entdo ¢ meio que
uma montanha-russa assim que vocé

vive"

"Cada pessoa reage de uma forma né
entdo € sempre bom (possuir suporte

psicoldgico)"

"Tem dias que vocé fica muito
abalada, justamente por isso por niao
ter um diagnostico certo. Vocé ndo
sabe o que te espera no seu futuro.
Entdo seria bom sempre ter um

acompanhamento sim"

"Apesar da Dra sempre ter tido feito
esse papel também que ela nunca se
preocupou s6 com uma parte do
médico, mas elas se preocupavam
muito com a parte psicologica da
gente perguntando como a gente
tava, falando, sempre dando aquele

apoio mesmo"

82



13

"Nao, assim no meu caso, nao achei
que seria necessario nao porque
assim os médicos la da medicina
fetal eles conversam muito com a

gente"

"Eles ja deixa assim bem claro,
explica tudo, ndo deixa a gente com
davida. E nem com a cabeca

perturbada ndo deixa"

"Toda vez que eu ia eu sala mais

tranquilo sabe de 14 mais tranquila"

14

"Eu tive acompanhamento
psicologico 14 né com os médicos.
Assim que ela nasceu, ela teve todo
o amparo que eles podiam fazer por
ela. Mas infelizmente ndo depende

da gente n¢"

"Eu tive um amparo da psicéloga
LN

que tem l&

"E como se fosse um aconchego (o

servigo psicologico)"

"Vocé se sente bem, sente acolhido,
vocé se sente amparado, ndo se sente

qll

SO

"Meu psicologo foi Deus"
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"Néao tive ambulatério de luto, ndo

precisou gracas a Deus"

15

"A  psicologa me acalentou,
conversou com a minha mie e a

gente foi entendendo as coisas"

"A psicologa me ajudou muito, foi
muito boa pra mim. Ela me deu
encaminhamento pra eu fazer o

tratamento aqui na minha cidade"

16

"Eu gostaria muito de ter tido esse

apoio"
"Fiquei muito triste porque o médico
falou para mim que realmente ela

ndo seria compativel com a vida"

"Foi triste, eu fiquei um bocado de

tempo assim de luto"

"Gragas a Deus eu consegui superar"

"Naquele momento todo mundo
precisava de acompanhamento sim
e a gente ndo teve, ¢ complicado.
Meu marido simplesmente ndo toca

muito no assunto"

"Tinha hora que eu tinha vontade
de pegar os filhos dos outros pra
mim né? levar para minha casa
porque era ruim voc€ queria
cometer muita loucura. Eu trabalho

no hospital de copeira né?"

"Eu quase que eu ficava louca, essa

¢ a palavra certa. Agora t6 bem."
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17

"A gente pediu para todo mundo
para nao orar pela cura do bebé.
Natanael significa presente de Deus
e as vezes a pessoa que da o

Presente ela quer de volta"

"Eu tinha muito medo de perder a
minha vida aqui e ficar 14 por conta
de uma crianga que estava em estado

vegetativo. Tinha muito medo"

"Toda perda ¢ muito grande, mas a
dor de ver um filho sofrendo e saber
que ele ndo vai sobreviver dali eu

acho que ¢ muito pior"

"Depois do pds parto apareceu uma
psicologa, mas eu falei que eu
conheci o trabalho da psicéloga, mas

eu pedi que nao"

"Nao queria ninguém. Na realidade
eu sou o tipo de pessoa que fico no

meu canto entendeu?"

"E a hora que eu fico mais na minha
e ¢ tanto que eu deixei de ir para
igreja por um periodo. A igreja toda
ficou sabendo e respeitou essa meu

ponto de vista"

"Seria bom ter tido suporte

psicolégico para minha filha. O
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efeito la na frente ¢é mais

complicado"

18

"Eu desabei assim ai quando a
psicologa foi conversar comigo, ai
que eu chorava mesmo. Ai eu falei:
ndo eu acho que o psicologo vai
piorar. Quanto mais fala mais eu
ficava ruim ai depois eu fui me

conformando assim"

"Eu fiquei praticamente um més em
casa, eu tinha certeza que eu ja tava

entrando em depressao"

"Até hoje ¢ muito ruim. A gente faz

de tudo pra ndo lembrar né?"

"Nao, jeito nenhum (ndo sentiu
desamparo pelos médicos). Eles

sempre ficaram comigo"

"E mesmo depois que eu vim para
casa eles ainda ficavam me ligando

(HMIB)"

"Eles até falaram que se eu quisesse
eu poderia, (possuir
acompanhamento psicologico), mas
ai eu falei ndo, eu acho melhor nio
porque se eu sou contrario, se eu for

pro psicélogo ai que eu vou sofrer

86



mesmo. Entdo ¢ melhor ficar quieta

no meu canto"

ANTIDEPRESSIVOS

COM CUIDADOS PALIATIVOS

PACIENT SIM NAO
E
(CODIGO)
02 “Gragas a Deus ndo.”
03 “Teve varios. eu nunca consegui
realmente sair daquele periodo
de adaptagdo. Entdo assim...
teve muitas trocas, eu tomei
nortriptilina, fluoxetina, hmmm
deixa eu pensar.. varios!
Clonazepam como SOS, ai teve
varios, assim varias tentativas
sabe?! mas ainda nada que eu
conseguisse manter.” (03)
04 “Eu nao precisei de medicagdo, assim

eu tinha uma necessidade de ficar com

pessoas, eu ndo gostava de ficar
sozinha. (...) quando eu ficava sozinha,
os primeiros dias, principalmente,
passava muita coisa na minha cabeca,
assim sabe?! tinha vez que eu eu ficava
com vontade de trancar a casa e sai,
assim sumir, essas coisa e eu falava pra

Maria Marta (psiquiatra).”
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05

“Acho que ajudou muito a gente. Entao
a gente nao precisou de remédio, nao
ficou em acompanhamento frequente.
Quando a gente queria falava: 6 doutora
marta, tamo bem aqui, tamo tentando,
sem novidades mas tudo bem. Quando

'7’

tiver noticia boa a gente manda

06

“Tive ele mesmo, sem precisar de

remédio."

07

“Eu sou muito resistente a medicacao,
entdo a doutora passou varias varias
vezes ai ela falou assim para mim vocé
vai ter que tomar e eu falei assim eu
ndo vou querer porque a gente fica com
aquele negbdcio ai vou tomar esse
remédio e ndo sei 0 qué eu eu sou uma
pessoa que eu sou muito assim

vaidosa.”

08

“Precisa disso ndo, a gente tem Deus, a
gente precisa dessas coisas nao, eu acho

ne?”

10

“Nao, s6 acompanhamento com a

psicologa mesmo.”

ANTIDEPRESSIVOS

SEM CUIDADOS PALIATIVOS




PACIENT SIM NAO

E

(CODIGO)
11 "Até hoje eu tomo aquela desvenlafaxina. O
médico falou que foi depressao pos parto né?"
"E um remédio para depressio, crise do panico e
eu tomo todo dia 8 horas da manha. Ele ndo me
deixa grogue, ele me faz exercer as atividades de
casa tudinho"

14 "Nao, nenhum
medicamento  ndo,
gracas a Deus"

15 "Fiquei com muitos
traumas, mas a tomar
medicagdes eu nao
cheguei”

16 "Nao tomei nenhum
antidepressivo"

17 "Eu tive que tomar remédio depois de 1 ano"

8 ANEXOS
ANEXO A - COLETA DE DADOS DO PRONTUARIO
Hospital:

Nome do pesquisador:

1. Registro:

2. Data de Nascimento: __ /
3. Idade: anos

4. Paridade:

9. Interrupcdo da gestagdo? (

5. Idade Gestacional: semanas
/o 6. Procedéncia:

7. Estado Civil:

8.
)sim () ndo Data de Interrupgdo da Gravidez:  / /
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10. Diagnéstico Fetal:

II. PLANO DE CUIDADOS

1. Abordagem de Cuidados Paliativos (CP)? Nao( ) Sim( )

2. Idade Gestacional que iniciou a abordagem CP? semanas
3. Tempo de acompanhamento na medicina fetal? semanas
4. PlanodoRN:LSV( ) ONR( ) Outros

RN — Recém-nascido LSV — Limitacdo de suporte de vida ONR — Ordem de ndo reanimar
5. Discussdo do plano de cuidados em equipe? Nao( ) Sim( )

6. Discussdo do plano de cuidados com familia ou cuidadores? No( ) Sim( )

II1. ABORDAGEM DO BEBE

1. Data de Nascimento:  / /

2. Idade Gestacional: semanas

3. Obito em sala de parto? Ndo( ) Sim( )

4. Encaminhamento para Unidade Neonatal (UTIN/UCIN)? Nao( ) Sim( )
5

Data do obito: /

IV.LUTO
1. Sinais de luto complicado? Nao( ) Sim( )

2. Seguimento: Psicologia ( ) Psiquiatria ()  Outros:

3. Medicamentos antidepressivos? Nao( ) Sim ( )— Qual (is)?

ANEXO B - ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

Como vocé poderia explicar seu periodo de gestacdo e o diagndstico que recebeu sobre seu

bebé no periodo gestacional?

Como vocé poderia avaliar a assisténcia das equipes de medicina fetal, obstétrica e dos

pediatras ou neonatologistas que assistiram seu beb&?

Vocé participou de alguma reunido com a equipe multidisciplinar de cuidados paliativos para

construir o plano de cuidados do parto e nascimento? Se sim, como voceé (s) v€ a assisténcia e

suporte recebidos?

O que voceé poderia falar a respeito do seu periodo de luto?
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ANEXO C - TCLE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE) PARA QUESTIONARIO E
ENTREVISTA DE FAMILIARES OU CUIDADORES ASSISTIDOS NO SERVICO DE MEDICINA FETAL
DO HOSPITAL MATERNO INFANTIL DE BRASILIA (HMIB) - VIRTUAL

O(a) Senhor(a) estd sendo convidado(a) a participar como voluntario(a) do estudo "O
IMPACTO DA EQUIPE DE CUIDADOS PALIATIVOS PERINATAIS EM SERVICO DE REFERENCIA DE
MEDICINA FETAL", desenvolvido por pesquisadores do Centro Universitario de Brasilia
(UniCEUB). O nome deste documento que vocé esta lendo é Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido (TCLE) que visa assegurar seus direitos como participante.

Sua colaboracdo neste estudo sera de muita importancia para nds, mas se desistir a
qualquer momento, isso ndo lhe causara prejuizo. Antes de decidir se deseja participar (de

livre e espontdanea vontade) vocé devera ler e compreender todo o conteudo.

A pesquisa tem como objetivo evidenciar as diferentes percep¢des de pacientes,
gestante, casal ou familia, enlutados devido a perda de seu filho, feto ou recém-nascido,
tendo recebido seguimento pelo servico de medicina fetal e uma abordagem paliativa por
uma equipe interdisciplinar de cuidados paliativos perinatais ou apenas seguimento pelo
servico de medicina fetal e equipe obstétrica no processo de gestacdo, nascimento e morte

de seu filho.

A sua participacdo sera através de um questionario (em versdo virtual) e uma
entrevista telefone (ligacdo de dudio, video ou por uso de algum aplicativo de chamada) que
o(a) senhor(a) devera responder, juntamente a um dos pesquisadores, no Hospital Materno
Infantil de Brasilia na data combinada previamente com os pesquisadores. O tempo
estimado para o preenchimento é de 15 minutos. Contudo, serd respeitado o tempo de cada

um para respondé-lo.

A entrevista serd realizada logo apds o questionario, por meio virtual (ligacdo de
audio, video ou por uso de algum aplicativo de chamada) sendo o tempo estimado de 30
minutos. Ela serd gravada e transcrita para analise, somente os pesquisadores terdao acesso
ao conteudo na integra. Desse modo, o tempo estimado para realizacdo de todas as etapas

da pesquisa é de 45 minutos. Informamos que senhor(a) pode se recusar a responder
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gualquer questdo que lhe traga constrangimento, podendo desistir de participar da pesquisa

em qualquer momento sem nenhum prejuizo para o(a) senhor(a).

Além disso, os pesquisadores terdo acesso aos prontudrios dos respectivos pacientes,
para coleta de informagBes necessarias, sabendo que serdo utilizados apenas para cunho
cientifico e de auxilio no desenvolvimento de melhoria das prdticas do servico onde a
pesquisa serd realizada, guardando-se sempre o sigilo a respeito de suas informacdes
pessoais. Para tanto, os questiondrios e os prontuarios serdo identificados através de cdédigos

e ndo conterdo os nomes dos envolvidos na pesquisa.

Apods concluida a coleta de dados, sera realizado o download dos dados coletados
para um dispositivo eletrénico local e os dados serdo apagados de qualquer plataforma
virtual, ambiente compartilhado ou “nuvem”, sempre prezando pelo sigilo das informacgdes

pessoais.

Entende-se como possiveis riscos para os individuos participantes dessa pesquisa
tanto a perda do sigilo das informagdes concedidas como também a possibilidade da
agudizacdo de sintomas do processo de sofrimento relativos ao luto. A pesquisa ndo trara
riscos as outras dimensdes do ser humano: fisica, moral, intelectual, social, cultural ou
espiritual. Sendo assim, os pesquisadores estardo atentos a qualquer sinal de desconforto

verbal ou ndo verbal, podendo interromper a entrevista se notarem algum agravo.

Caso, durante o processo da pesquisa, seja evidenciado algum sinal de sofrimento ou
luto complicado em algum participante, sera oferecido ao mesmo atendimento para suporte
psicoldgico, por uma psiquiatra que compde o grupo da pesquisa, além de participacdo no

grupo de luto do HMIB, com possivel suporte ambulatorial, caso necessario.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados no HMIB e em Congressos Médicos,
podendo ser publicados em revista cientifica posteriormente. Os dados e materiais utilizados
na pesquisa ficardo sob a guarda do pesquisador. Posteriormente, os resultados poderdo ser
publicados em literatura cientifica, mantendo-se o compromisso ético com a
confidencialidade dos dados pessoais dos participantes e do hospital onde ocorrerd a

pesquisa.
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Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficard com o pesquisador
responsavel e a outra com o sujeito da pesquisa. Qualquer duvida sobre o estudo ou sobre
este documento, entre em contato diretamente com as pesquisadoras Barbara Veloso de

Avila Chaves (tel: 61 98136-6730) e Carolina Felix de Sousa Chaer (tel: 61 98154-8375).

Conforme previsto pelas normas brasileiras de pesquisa com a participacdo de seres
humanos, vocé ndo recebera nenhum tipo de compensacao financeira pela sua participacdo

neste estudo.

Seus dados serdo manuseados somente pelos pesquisadores e ndo sera permitido o
acesso a outras pessoas. Os dados e instrumentos utilizados (questionarios) ficardao
guardados sob a responsabilidade da Barbara Veloso de Avila Chaves e Carolina Felix de
Sousa Chaer com a garantia de manutencgao do sigilo e confidencialidade, e arquivados por
um periodo de 5 anos; apds esse tempo serdo destruidos. Os resultados deste trabalho
poderdo ser apresentados em encontros ou revistas cientificas. Entretanto, ele mostrard
apenas os resultados obtidos como um todo, sem revelar seu nome, instituicio a qual

pertence ou qualquer informacdo que esteja relacionada com sua privacidade.

Se houver alguma duvida referente aos objetivos, procedimentos e métodos
utilizados nesta pesquisa, entre em contato com os pesquisadores responsaveis pelo Barbara
Veloso de Avila Chaves (tel: 61 98136-6730) e Carolina Felix de Sousa Chaer (tel: 61
98154-8375).Também, se houver alguma consideracdo ou duvida referente aos aspectos
éticos da pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa do Centro
Universitdrio de Brasilia (CEP-UniCEUB), que aprovou esta pesquisa, pelo telefone 3966-1511
ou pelo e-mail cep.uniceub@uniceub.br. Também entre em contato para informar

ocorréncias irregulares ou danosas durante a sua participacao no estudo.

Nome/assinatura do participante

Pesquisador responsavel

Brasilia, de de
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