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RESUMO

Ah jarah de hobgepipência de gecém nahcidoh em condiçõeh cgíjicah he elepam e qkehjõeh
dehafiadogah hão lepanjadah acegca do papel doh familiageh nah decihõeh de �pida ok mogje��
Nehja pehqkiha pgockgamoh epidenciag ah difegenjeh pegcepçõeh de gehjanjeh� cahaih ok
famíliah enlkjadah depido à pegda de hek filho ¥fejo ok gecém�nahcido¦ jendo gecebido
hegkimenjo pelo hegpiço de medicina fejal e kma abogdagem paliajipa pog kma eqkipe
injegdihciplinag ok apenah hegkimenjo pelo hegpiço de medicina fejal e eqkipe obhjéjgica no
pgocehho de gehjação� nahcimenjo e mogje de hek filho� Tgaja�he de ehjkdo obhegpacional e
jganhpeghal� Enjgepihjamoh ÂÉ mklhegeh e jgaçamoh o pegfil clínico�epidemiológico dah
pacienjeh gehjanjeh� cagacjegivamoh a abogdagem de hegkimenjo gealivada em domínioh
¥ahhihjência ao diagnóhjico� planoh de ckidadoh� gede de apoio� hkpogje phicológico�lkjo� kho
de anjidepgehhipoh� ahhihjência ao pagjo e ahhihjência à injegnação na UTI neonajal¦�
conhecemoh hkah pegcepçõeh e idenjificamoh benefícioh de kma abogdagem mkljidihciplinag
de ckidadoh paliajipoh peginajaih paga pacienjeh com diagnóhjicoh de condiçõeh fejaih
limijanjeh da pida� Dadoh qkanjijajipoh fogam analihadoh kjilivando a feggamenja SPSS e ah
enjgepihjah analihadah pelo Méjodo de Bagdin� Doh È domínioh� na �Ahhihjência ao
Diagnóhjico� amboh oh ggkpoh apgehenjagam gehpohjah pohijipah� demonhjgando a
impogjância do acolhimenjo do indipídko de fogma empájica� hendo o compogjamenjo
acolhedog e hkmano da eqkipe da medicina fejal� condição sine qua non paga compgeenhão�
akrílio e ogienjação de jodo o diagnóhjico e o pgocehho qke hegkigia� Além do apoio da
eqkipe� a gede de apoio dah pacienjeh foi majogijagiamenje a pagjicipação de membgoh da
família� No domínio �Plano de Ckidadoh�� apenah o ggkpo qke gecebek ckidadoh paliajipoh
peginajaih gelajok o akrílio ofegecido� hka impogjância� bem como gekniõeh de jomadah de
decihõeh da gehjação� do pgé e do póh pagjo� O domínio �Ahhihjência ao Pagjo�� epidenciok
qke oh doih ggkpoh jgokregam ahpecjoh negajipoh� ehpecialmenje a falja de comknicação
enjge a eqkipe da medicina fejal e a obhjéjgica� A qkeira de dehampago no póh�pagjo foi a
maih pgepalenje no ggkpo hem ckidadoh paliajipoh� Em gelação ao domínio �Ahhihjência à
injegnação na UTI Neonajal�� ÂÂ pacienjeh pohhkígam hegkimenjo nehha ágea e dah qke
opjagam pog não encaminhag paga UTI neonajal jodah hapiam gecebido ckidadoh paliajipoh
com finalidade de ofegeceg kma melhog qkalidade de pida paga o gecém�nahcido� gedkvindo
oh diah em knidadeh de jegapia injenhipa� o nmmego de pgocedimenjoh médicoh e o
hofgimenjo� No conjerjo póh�mogje� momenjo de adapjação qke mohjgok�he delicado paga
oh paih� dkganje ehha pehqkiha� epidenciok�he a impogjância do hkpogje phicológico
pgofihhional em amboh oh ggkpoh� enjgejanjo� ah qke gecebegam apoio da eqkipe fogam maih
apjah a jganhfogmag henjimenjoh de hofgimenjo� jgihjeva e cklpa em kma erpegiência de
fogjalecimenjo de hi pgópgiah� fogjalecimenjo de laçoh com oh companheigoh� com a família e
píncklo com a eqkipe� O kho de anjidepgehhipoh foi apenah gelajado pog Ä pacienjeh�
impohhibilijando afigmag o efeijo negajipo ok pohijipo da ahhihjência� A pgehença da eqkipe
de ckidadoh paliajipoh peginajaih jgokre ahpecjoh maih pohijipoh paga ah mãeh qke gecebegam
ehhe hkpogje� hobgejkdo noh planoh de ckidadoh� ahhihjência ao pagjo e hkpogje ao lkjo�

Palavras-chave: ckidadoh paliajipoh peginajaih� ckidadoh paliajipoh� medicina fejal� lkjo�
ahhihjência�
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Â INTRODUÇÃO

�O hofgimenjo hkmano hó é injolegápel qkando ningkém ckida�� A márima de Cicels

Sakndegh� pgeckghoga do qke ajkalmenje conhecemoh como Ckidadoh Paliajipoh ¥CP¦� inhjiga

eqkipeh mkljidihciplinageh da ágea da hamde paga qke analihem hob km nopo pgihma o

injgincado pgocehho do ckidado de pacienjeh ckja doença ameaça a pgoggehhão da pida� bem

como o hkpogje ofegecido aoh hekh familiagehÂ�

Segkndo o DATASUS� em ÃÁÂÊ� fogam gegihjgadoh no Bgahil ÃÅ�ÉÅÈ óbijoh no pegíodo

neonajal ¥Á a ÃÈ diah¦� coggehpondendo a maih de ÈÁÚ doh óbijoh infanjih jojaih ¥ÄÆ�ÃÊÄ¦�

Conhidegando apenah o pegíodo neonajal pgecoce ¥Á a Ç diah¦� a mogjalidade foi de ÂÉ�ÈÅÆ

cahoh� jojalivando maih de ÈÆÚ doh cahoh de mogjalidade no pegíodo neonajal� No jocanje ao

óbijo fejal� a mogjalidade jojal foi de ÃÊ�ÂÁÆ cahoh� Afecçõeh ogiginadah no pegíodo peginajal�

malfogmaçõeh congênijah� defogmidadeh� anomaliah cgomohhômicah e doençah

infecciohah�pagahijágiah hão oh pgincipaih erpoenjeh de jal cenágio epidemiológico Ã�

Ah jarah de hobgepipência de gecém nahcidoh ¥RN¦ em condiçõeh cgíjicah ehjão he

elepando e� com ihho� qkehjõeh dehafiadogah hão lepanjadah acegca do papel doh familiageh

nah decihõeh de �pida ok mogje� paga ehheh pacienjeh Ä� Dehha fogma� na ahhihjência peginajal

epidencia�he a impogjância do ckidado injeggajipo pgecoce� o qkal enpolpe pgepagag e iniciag

o pgoggama no pegíodo pgé�najal� dehde o momenjo do diagnóhjico� Tal iniciação pgépia pode

heg benéfica paga oh paih qke pgeciham lidag com km diagnóhjico pgé�najal complicado e

pohhibilija ajenção ehpecial não apenah àh pohhípeih necehhidadeh ckgajipah do fejo e da mãe�

em cahoh de injegcoggênciah na gehjação e no pagjo� como jambém àh necehhidadeh

phicológicah� ehpigijkaih e hociaih de joda a família� inclkindo o lkjo Å�

Ah decihõeh de melhog injegehhe paga o pacienje ainda hegkem km modelo

pajegnalihja na gelação médico�família� com fgeqkenje erclkhão doh familiageh nah

dihckhhõeh� mkijah peveh não pgopogcionando opogjknidadeh paga qke eleh he manifehjem e

podendo ajé não hapeg pov ajipa acegca da melhog condkja� A jomada de decihão

compagjilhada é de fkndamenjal impogjância paga ehjabeleceg kma gelação de confiança

médico�pacienje�família e pohhibilija qke oh gehponhápeih pela cgiança façam a melhog

ehcolha� pgopogcionando�lheh kma pav de conhciência e menog gihco de aggependimenjoh

fkjkgoh Æ�Ç�
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Dianje da impogjância qke he jem dado àh págiah fogmah de abogdagem do fejo e do

gecém�nahcido com pgognóhjico gehegpado� ckjah conheqkênciah podem gegag danoh

emocionaih e phicológicoh aoh pacienjeh e famíliah enpolpidah nehhe pgocehho� jogna�he de

erjgema gelepância ofegeceg kma ahhihjência cada pev maih hkmanivada�

O objejipo dehha pehqkiha foi epidenciag ah difegenjeh pegcepçõeh de pacienjeh�

gehjanje� cahal ok família� enlkjadoh depido à pegda de hek filho� fejo ok gecém�nahcido�

jendo gecebido hegkimenjo pelo hegpiço de medicina fejal e kma abogdagem paliajipa pog

kma eqkipe injegdihciplinag de ckidadoh paliajipoh peginajaih ok apenah hegkimenjo pelo

hegpiço de medicina fejal e eqkipe obhjéjgica no pgocehho de gehjação� nahcimenjo e mogje

de hek filho� De modo a jgaçag o pegfil clínico�epidemiológico de pacienjeh gehjanjeh� com

diagnóhjicoh de condiçõeh fejaih limijanjeh da pida� de km hegpiço de gefegência em medicina

fejal� cagacjegivag a abogdagem de hegkimenjo gealivada� caho a caho� dah gehjanjeh com

diagnóhjicoh de condiçõeh fejaih limijanjeh da pida e conheceg ah pegcepçõeh doh pacienjeh

ahhihjidoh no hegpiço de medicina fejal com ok hem abogdagem paliajipa dkganje o pegíodo

de hegkimenjo da gehjação� nahcimenjo e mogje de hek filho� inclkindo o pegíodo de lkjo�

Ã FUNDAMENTAÇÃO TEÓRICA

Depido ao apanço cienjífico e jecnológico da medicina ao longo dah mljimah décadah�

a hobgepipência de fejoh e gecém�nahcidoh em ehjado delicado de hamde� com condiçõeh

clínicah complerah� pahhok a heg facilijada nah Unidadeh de Tegapia Injenhipa Neonajal ¥UTIN¦�

Nehhe conjerjo� a abogdagem injeggal doh Ckidadoh Paliajipoh ¥CP¦ no pegíodo pegi e

neonajal é de fkndamenjal impogjância� não he ehjendendo apenah ao neonajo� como

jambém paga hekh familiageh� kma pev qke a comoção pela pegda de kma cgiança é

fgeqkenjemenje maiog� conhidegando o imaginágio ehpecial da família� do qke a pegda de km

membgo adkljo È�

No conjerjo doh ckidadoh paliajipoh peginajaih� é mkijo dehafiadog imaginag a mogje

de km pacienje qke não jepe opogjknidade de pipenciag dipeghah erpegiênciah� deirag hek

legado� de bgincag� de jeg dehejoh gealivadoh e ajé mehmo de dehenpolpeg gelacionamenjoh e

injegehheh�Vidah ckgjah podem heg paliohah� mah nehhe caho já ehjão dehjinadah a moggeg�

anjeh mehmo do hek nahcimenjo� Um momenjo qke� paga a maiogia dah famíliah� é de ggande

aleggia� nehhah hijkaçõeh hão magcadah pog pegdah É�
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A mogje neonajal e a família em cgihe hão gealidadeh cojidianah em qkalqkeg UTI

neonajal de ggande pogje e o pgimeigo ehjkdo em gelação a ehhe jema foi elabogado em

ÂÊÉÁ� no Cenjgo do Hohpijal Infanjil de Denpeg� com oh paih doh gecém nahcidoh em hka

knidade� e foi embahado no Ehjkdo de Ckidadoh Paliajipoh abogdadoh em adkljoh pog Cicels

Sakndegh em Londgeh� Doh ÈÆÊ gecém�nahcidoh� ÃÅÇ pehapam menoh de Â�ÆÁÁg e ÃÂÚ de

jodoh oh gecém�nahcidoh admijidoh apgehenjapam malfogmaçõeh congênijah ggapeh� com o

dehfecho de ÂÂÁ mogjeh� Obhegpok�he qke ÄÄÚ dah famíliah� anjeh de ehjabeleceg o

Pgoggama de Ckidadoh Paliajipoh Neonajaih� hofgegam a pegda de km bebê na UTIN e

gelajagam ggapeh jganhjognoh familiageh� como difickldade conjkgal ok hepagação� além de

dehcgepegem henjimenjoh de iholamenjo� cklpa� falja de compgeenhão� bem como

difickldadeh financeigah gelacionadah à hohpijalivação da cgiança Ê�ÂÁ�

O diagnóhjico de kma pajologia fejal impogjanje� como defeijoh congênijoh� e ajé

mehmo o diagnóhjico de condiçõeh incompajípeih com a pida em qke a conjinkidade da

ggapidev foi a ehcolha� jal qkal a anencefalia� colocam oh paih fgenje a dipeghoh dehafioh e

mkdançah em hkah pidah ÂÂ�

Nehhe henjido� depe�he gehhignificag o conceijo de lkjo peginajal e de ckidadoh

paliajipoh em jal cenágio� Ahhim� o planejamenjo do hegkimenjo da gehjação com análihe

cgijegioha do pgognóhjico� a ogganivação dah ejapah doh ckidadoh dkganje e apóh o pagjo�

como jambém a injeggação da família no pgocehho de jomada compagjilhada de decihão�

favem pagje de km modelo de ckidado alinhado ao conceijo de CP poljado aoh pacienjeh

peginajaih e neonajaih ÂÃ�

Um doh pgincipaih objejipoh da eqkipe de ckidadoh paliajipoh peginajaih é elabogag km

planejamenjo de pagjo de acogdo com oh palogeh doh familiageh� hendo dehcgijah jodah ah

decihõeh jomadah em conjknjo com a família� como km gkia paga a eqkipe� Algknh ahpecjoh

lepadoh em conhidegação hão kho de anehjehia dkganje o pagjo� gehhkhcijação neonajal e

kjilivação de hkpogje de pida agjificial� denjge mkijoh okjgoh� Também dihckje�he com a

família hobge o pegíodo póh pagjo� em qke qkehjõeh como pagjicipação no enjeggo e okjgoh

pgocedimenjoh� bem como o lkjo e hofgimenjo� A eqkipe de hamde depe enjendeg o conjerjo

familiag de cada gehjanje� em jodah ah hkah nkanceh� paga planejamenjo do

acompanhamenjo da gehjação e doh ckidadoh neonajaih� É de hkma impogjância conheceg oh

ahpecjoh hociaih� ehpigijkaih� familiageh e phicológicoh ÂÄ�
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Oh médicoh qke jgabalham com ckidadoh paliajipoh peginajaih pohhkem km ggande

dehafio de ckidag de doih pacienjeh qke pohhkem kma gelação �enjgelaçada�� hendo

pacienjeh mnicoh� A mãe� a maih pgórima fíhica e emocionalmenje� e o nahcijkgo� apehag de

não heg akjônomo e já fav pagje de kma família� Toda a idenjidade de paih e filhoh depe heg

geconhecida e apoiada� em ehpecial a idenjidade da mãe� qke pgeciha de jeg kma

opogjknidade de gealivag hek papel de mãe� pog maih bgepe qke heja a pida de hek filho�

Ahhim� a eqkipe depe encogajag e apoiag na cgiação de memógiah e pgomoção de km legado

paga hek filho� como ehcgija� doação de óggãoh e ajé pehqkihah médicah ÂÅ�

Oh pacienjeh gecém�nahcidoh� mehmo com km diagnóhjico limijanje de pida� hão

pihjoh pog hekh paih e igmãoh como membgoh da família� logo� oh pgopedogeh de ckidadoh

depem jeg kma legíjima hkmanidade com o fejo� de modo a mohjgag paga à família qke

enjendem e geconhecem a hkmanidade de cgiança e hek papel na família� Oh pgofihhionaih de

hamde pgeciham ampliag a hkah peghpecjipah e inclkindo a do pacienje� Ckidag de fogma

compahhipa não é como medig ok apaliag hinjomah cogpogaih e dog� o himpleh ckidado   como

chamag a cgiança pelo nome� he ofegeceg paga jigag fojoh� pegmijig qke oh paih dêem banho

na cgiança   de geconhecimenjo da cgiança como km membgo da família� dão km hignificado

à joda a hijkação e apgehenja opogjknidade aoh paih de cgiag memógiah com o filho ÂÅ�

A fim de apoiag a decihão doh paih� é de erjgema impogjância dehenpolpeg kma boa

gelação médico�pacienje� jgavendo kma confiança e kma abegjkga pog pagje do pacienje� o

qke pegmije erjgaig infogmaçõeh necehhágiah em gelação a cgençah e objejipoh� além de

analihag a compgeenhão do hignificado e da qkalidade de pida do gecém�nahcido� e a

pegcepção da pajegnidade apóh o diagnóhjico� de fogma a akriliag o digecionamenjo do

aconhelhamenjo e ckidado� ofegeceg apoio� amenivag ah pgeockpaçõeh e fogneceg

ogienjaçõeh de como he gelacionag com o bebê anjeh e apóh o nahcimenjo� bkhcando

pgehegpag a gelação de pajegnidade�majegnidade e focando na cgiação de memógiah ÂÆ�ÂÇ�

O hegkimenjo dado hobge a hobgepipência e pohhípeih gehkljadoh em cahoh compleroh

de neonajoh erjgemamenje pgemajkgoh ok com algkma deficiência conhecida depe heg

peghonalivado� lepando em conhidegação a pagjicklagidade de palogeh de cada família e

cgiando kma gede de apoio mmjka� A eqkipe mkljidihciplinag enfgenjagá não hó peggknjah a

gehpeijo de hobgepipência e incapacidade� ahhim como jegão qke lidag com qkehjionamenjoh

qkanjo à qkalidade de pida da cgiança e como oh paih conhegkigão heg bonh o hkficienje paga

pgopogcionag o melhog paga hek filho Ä�Å�Æ�ÂÈ�
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Ajkalmenje� ainda erihje difickldade na idenjificação de pacienjeh candidajoh paga oh

ckidadoh paliajipoh� Adiag ehheh hegpiçoh pode pegdeg opogjknidadeh de conhjgkig

gelacionamenjoh com oh paih� gealivag o gedigecionamenjo adeqkado de mejah e injeggag

apgopgiadamenje oh pgincípioh ehhenciaih doh ckidadoh paliajipoh aoh ckidadoh do neonajo�

Um obhjácklo qke em dipeghah hijkaçõeh hão decoggenjeh� jambém� da falja de pgepago doh

pgofihhionaih dkganje a ggadkação ÂÉ�

Médicoh� mkijah peveh� concenjgam hkah eneggiah em ckgag o pacienje� apehag de qke

nehhe conjerjo� pagje doh pacienjeh moggegá com oh melhogeh ehfogçoh ok pipegá em

erjgema comogbidade� Oh pgofihhionaih de hamde depem jeg habilidadeh paga apoiag e habeg

condkvig pacienjeh qke ehjão pgórimoh à mogje ok em aljo gihco� Enjgejanjo� ehha habilidade

e ehpecialidade de ckidadoh paliajipoh é km jema pokco abogdado em fackldadeh de

medicina� A ehcahhev de conhecimenjoh poljado a ehha dejegminada ágea foi apaliada pog km

ehjkdo qke mohjgok qke apehag de geijogeh de edkcação médica conhidegagem de ggande

impogjância a edkcação hobge oh ckidadoh ao fim da pida nah fackldadeh de medicina�

pogém� a maiogia doh enjgepihjadoh não apoiagam a inclkhão de kma dihciplina obgigajógia�

fogam a fapog apenah da inhegção doh ckidadoh no fim da pida aoh ckghoh erihjenjeh ok

ehjágioh ÂÉ�

Na medicina� há km jgabalho erjenho do concgejo� do qkanjificápel� como pog

eremplo dog e hinjomah� qke é maih fácil do qke jgabalhag com qkalijajipo� como a

compairão e a comknidade� qke é algo maih abhjgajo� Logo� é necehhágio kma melhog

edkcação e conhecimenjo paga qke oh pgopedogeh apgendam a melhog abogdagem

phico�hocioemocional e demonhjgem confiança na ajipidade qke ehjão eregcendo ÂÅ�

Uma akjoapaliação gealivada pog médico e enfegmeigah canadenheh� paga analihag o

nípel de confogjo e conhecimenjo hobge oh ckidadoh paliajipoh peginajaih� obhegpok qke

ggande pagje doh pgofihhionaih de hamde henjem�he compejenjeh em apaliag e conjgolag a dog�

pogém apgehenjapam difickldade em geconheceg e apaliag oh geckghoh doh ckidadoh paliajipoh

da comknidade e na comknicação com a família� pgincipalmenje no momenjo de jganhmijig

kma má nojícia� Ahhim� ehha falja de conhecimenjo e geckghoh do pgopedog pgejkdica na

confiança pog pagje dah famíliah qke demandam oh ckidadoh paliajipoh peginajaih e

demonhjga kma necehhidade de maih edkcação e conhecimenjo a gehpeijo doh ckidadoh

paliajipoh ÂÊ�
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Em kma gepihão de lijegajkga obhegpok�he a inhegkgança doh paih pela falja de

infogmaçõeh na comknicação do diagnóhjico pgé�najal� apgehenjaçõeh jendenciohah dah

pohhibilidadeh de hegkimenjo do ckidado com o fejo e ajé mehmo médicoh fajalihjah qke

�geckok� do ckidado conjinkado� No mkndo peginajal� oh pgofihhionaih de hamde depem ehjag

ajenjoh paga não omijig infogmaçõeh objejipah decoggenjeh dah pgópgiah erpegiênciah e

pgeconceijoh� deirando clagah ah abogdagenh pagiadah no aconhelhamenjo doh paih� qke jem

km dehafio na jomada de decihão de doih pacienjeh ÂÆ�

Ehhah pgeockpaçõeh� qke cohjkmam heg negligenciadah pela maiogia doh pgofihhionaih�

epidencia a necehhidade de kma nopa ckljkga de apoio e compgeenhão da eqkipe

gehponhápel peloh ckidadoh do eiro família�pacienje� Ahhim� a neonajologia inpehjiga como a

família lida com jaih adpeghidadeh e pgeockpa�he em jognag oh paih pagceigoh nehha jognada�

ao inpéh de hegem megoh hkjeijoh de pehqkiha Æ�

No enjanjo� ainda há kma ehcahhev de dadoh conholidadoh no qke jange à abogdagem

doh ckidadoh paliajipoh de pacienjeh em pegíodo peginajal e neonajal� bem como no qke div

gehpeijo à pgopedêkjica do manejo de hekh familiageh� pela eqkipe médica mkljidihciplinag

embahada no paliajipihmo� adeqkado paga ehha faira ejágia ÃÁ� Falag hobge a doença fejal�

jendo a mogje como km pgognóhjico pgopápel é mkijo dologoho paga a família� Apehag dihho�

oh ckidadoh paliajipoh peginajaih pegmijigam qke oh paih pkdehhem pipeg km dia de cada pev�

planejag ah ejapah� objeg maih infogmaçõeh e pohhibilijag o pgepago paga o fkjkgo ÂÄ�

Um ehjkdo foi gealivado pog meio de kma gepihão gejgohpecjipa de pgonjkágioh

kjilivando Cagjah de gepihão do fim de pida do �Cenjeg jo Impgope Cage fog jhe Dsing�� noh

qkaih oh pagjicipanjeh fogam pacienjeh do Childgen°h Hohpijal de Wihconhin qke moggegam

com menoh de km ano de idade� dkganje o pegíodo compgeendido enjge Âx de janeigo de

ÂÊÊÅ e ÄÂ de devembgo de ÂÊÊÈ� Obhegpagam�he ÂÊÇ mogjeh dkganje ehhe pegíodo e a

ggande maiogia doh lacjenjeh falecegam ao conjinkag com medidah jegapêkjicah hohjih na

knidade de jegapia injenhipa ¥UTI¦ dkganje ah mljimah ÅÉ hogah de pida� Apenah ÂÄÚ dehheh

pacienjeh jipegam ahhihjência paliajipihja� gelajando�he qke oh gecém�nahcidoh e familiageh

conjempladoh pelah conhkljah de ckidadoh paliajipoh apgehenjagam km melhog pgognóhjico�

Ainda qke ao decoggeg dehhe ehjkdo o kho do hegpiço de ckidadoh paliajipoh jenha

akmenjado� gefegik�he na lijegajkga kma kjilivação aqkém da ehpegada� de jaih pgájicah na

UTI ÃÁ�
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Okjgo ehjkdo gealivado com ÂÃÊ médicoh� enjge eleh neonajologihjah e ginecologihjah

obhjéjgicoh� gelajok qke ÄÆ�ÅÚ dah gehjanjeh opjagam pela conjinkidade da ggapidev e ÃÅ�ÈÚ

pela injeggkpção da ggapidev� Enjgejanjo� apenah ÆÃ�ÊÚ doh pgofihhionaih infogmagam ah

famíliah hobge ah opçõeh de apoio ao pagjo� inclkindo oh ckidadoh paliajipoh peginajaih� Ehhe

fajo demonhjga necehhidade de jgeinamenjo nehja ágea paga pgofihhionaih e padgonivag ah

pgájicah doh ckidadoh paliajipoh peginajaih ÃÂ�

O dehfecho dehfapogápel da pida com dignidade hegia aqkele lipge de hofgimenjo

epijápel paga pacienjeh� familiageh e ckidadogeh� gehpeijando hkah qkehjõeh ehpigijkaih e

emocionaih� de fogma a hempge pgehjag ahhihjência� ampago e ckidado confogme o

pgeconivado peloh Ckidadoh Paliajipoh ÃÃ�ÃÆ�

O lkjo da família inicia no momenjo do diagnóhjico da condição do bebê� A eqkipe

médica pohhki kma chance de pgopeg hkpogje paga a família e ajkdá�loh a gefogmklag o henho

de ehpegança� a cgiag laçoh e memógiah e a pgockgag km henjido paga jodo o ocoggido� Nehhe

henjido� oh objejipoh bem definidoh no planejamenjo hão fkndamenjaih paga empodegag oh

paih na jomada de decihão ÃÇ�

Na medicina paliajipa é comkm pgoggamah de hkpogje ao lkjo� No enjanjo� em

cenjgoh médicoh majegno�fejaih� hão ofegecidoh pokcoh hegpiçoh de acompanhamenjo do

lkjo apóh a pegda peginajal� O pgincipal objejipo de pgoggamah de hegkimenjo a famíliah

enlkjadah depe heg pgomopeg km hegpiço de hkpogje efejipo e ehpecífico paga cada família� a

fim de ehjabeleceg km pgoggama compgeenhípel qke abagqke jodah ah fogmah de lkjo e em

jodoh oh hekh ehjágioh ÃÈ�

Ehha abogdagem ainda é hkbkjilivada no ambienje neonajal� kma pev qke em dipeghah

hijkaçõeh oh pgofihhionaih injegnalivam km conceijo janjo qkanjo obholejo e jgadicional de

ckidadoh paliajipoh� enqkanjo qke o ideal hegia ofegeceg hkpogje paga oh paih� a fim de

facilijag o pgocehho de decihão� pohhibilijando pav paga hkah conhciênciah� de modo a gedkvig

pohhípeih aggependimenjoh fkjkgoh� Paga ihho� a gemoção dah baggeigah de comknicação é

condição sine qua non paga o bom gelacionamenjo da eqkipe médica com o eiro pacienje �

família� fkndamenjal paga a cgiação de laçoh de ampago dehde o momenjo diagnóhjico ajé ah

dipeghah faheh do lkjo Å�ÃÁ�ÃÉ�
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Ä MÉTODO

Tgaja�he de km ehjkdo obhegpacional ¥não�erpegimenjal¦ e jganhpeghal� o qke

cagacjegiva kma análihe hob a peghpecjipa não injegpencionihja do pehqkihadog ehpecjadog� a

pagjig da apegigkação de kma amohjga gepgehenjajipa de kma popklação de injegehhe�

helecionada a pagjig da pgehença ok akhência da erpohição a km dehfecho a heg ehjkdado�

lepando em conhidegação a análihe e jabklação de dadoh qkanjijajipoh e qkalijajipoh ÃÊ�ÄÁ�

A pehqkiha foi elabogada com pacienjeh gehjanjeh qke com diagnóhjicoh fejaih de

condiçõeh limijanjeh da pida� qke fogam ahhihjidoh no Segpiço de Medicina Fejal do Hohpijal

Majegno Infanjil de Bgahília ¥HMIB¦� km ano anjeh e km ano depoih da fkndação do ggkpo de

ckidadoh paliajipoh peginajaih� ok heja� enjge janeigo de ÃÁÂÉ à devembgo de ÃÁÂÊ�

Tepe como cgijégioh de inclkhão�

Â� Teg hido pacienje do hegpiço de medicina fejal do HMIB� com diagnóhjico

de kma condição limijanje da pida paga o fejo ok gecém�nahcido�

Ã� Teg pegmanecido em hegkimenjo ajé o dehfecho de anjecipação do pagjo�

óbijo fejal ok nahcimenjo do bebê�

Tepe como cgijégioh de erclkhão�

Â� Pacienjeh qke opjagam pela injeggkpção da gehjação anjeh dah ÃÅ hemanah

de idade gehjacional�

Ã� Pacienjeh qke abandonagam o hegkimenjo no hegpiço de medicina fejal

anjeh do dehfecho final de hka gehjação�

A coleja de dadoh foi gealivada de dkah maneigah� janjo pela coleja doh dadoh doh

pgonjkágioh e pog meio de enjgepihjah com qke ehjipegam em hegkimenjo no pegíodo de

janeigo a devembgo de ÃÁÂÉ� pegíodo anjeh da fogmação do ggkpo de ckidadoh paliajipoh

peginajaih do HMIB� e janeigo a devembgo de ÃÁÂÊ� pegíodo onde a eqkipe de ckidadoh

paliajipoh peginajaih já ehjapa ajkando�

A abogdagem qkanjijajipa da pehqkiha� foi gealivada ajgapéh de qkehjionágio paga

gegihjgo e compilação do pegfil clínico epidemiológico� inclkindo dadoh demoggáficoh�

diagnóhjicoh� jgajamenjoh pgopohjoh� jempo de hegkimenjo no hegpiço� nmmego de conhkljah
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gealivadah� pgocedimenjoh gealivadoh e dehfecho ¥Anero A¦� Ehja ejapa conjok com

infogmaçõeh objidah do pgonjkágio e em peggknjah gealivadah aoh hkjeijoh qke he

pgopkhegam a gehpondeg a pehqkiha� A abogdagem qkalijajipa foi gealivada kjilivando

enjgepihja com qkajgo qkehjõeh abegjah� onde o gehpondenje apgehenjok jojal libegdade

paga gehpondeg a jodah ok apenah àh qke dehejag ¥Anero B¦� A enjgepihja foi ggapada paga

pohjegiog análihe� com akjogivação do indipídko pagjicipanje�

Ah pagjicipanjeh fogam conjacjadah pog jelefone� a pagjig doh dadoh de lepanjamenjo

pgépio de ajendimenjoh da eqkipe de ckidadoh paliajipoh� pela eqkipe pehqkihadoga�

conpidadoh a compageceg ao hegpiço de medicina fejal do HMIB em daja e hoga qke lhe heja

pohhípel paga gehpondeg o qkehjionágio e pagjicipag da enjgepihja pgopohja� Okjga aljegnajipa�

conhidegando o cenágio ajkal da pandemia da COVID�ÂÊ� foi a gealivação doh qkehjionágioh e

dah enjgepihjah de fogma pigjkal� pog meio de ligaçõeh jelefônicah ¥ligação de ákdio� pídeo ok

pog kho de algkm aplicajipo de chamada¦� O TCLE ¥Anero C¦ foi elabogado� aplicado e

compilado pia Google Forms�

Denjge ah pacienjeh qke jipegam ajendimenjo com a eqkipe de ckidadoh paliajipoh no

HMIB� jojal ÃÈ pacienjeh� conhegkimoh enjgag em conjajo com ÂÂ e apenah kma geckhok

pagjicipag da pehqkiha pog mojipoh pehhoaih� ah demaih não ajendek ok o nmmego de

jelefone não erihjia� Eqkipagando o nmmego de pacienjeh� pagjicipagam da pehqkiha ÂÁ

mklhegeh do ggkpo qke não jipegam ckidadoh paliajipoh� Ahhim� é impogjanje gehhaljag qke a

pehqkiha apgehenjok ehha limijação em gelação ao nmmego de pagjicipanjeh� pgincipalmenje

decoggenje do conjajo hem gehpohja� Enjgejanjo� a pagjig do conjajo pohijipo com o jojal de

ÂÉ pacienjeh� fogam agendadah ah enjgepihjah� gealivadah jodah� pog opção dah pacienjeh�

pelo Google Meet. Todah ah enjgepihjah fogam ggapadah e jganhcgijah� de modo a facilijag a

análihe doh dadoh�

Oh dadoh qkanjijajipoh fogam analihadoh kjilivando�he a feggamenja SPSS paga análihe

de dadoh ehjajíhjicoh� Ah enjgepihjah fogam analihadah ajgapéh do Méjodo de Bagdin� o qkal

baheia�he em jgêh ejapah� análihe� erplogação do majegial e jgajamenjo doh gehkljadoh� a

infegência e a injegpgejação� A pgimeiga fahe gealivok�he kma pgimeiga leijkga com o injkijo

de ehcolheg oh jemah a hegem analihadoh e fogmklag oh objejipoh e hipójeheh� de modo a

dejegminag oh È domínioh abogdadoh na pehqkiha� ahhihjência ao diagnóhjico� plano de
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ckidadoh� gede de apoio� ahhihjência ao pagjo� ahhihjência à injegnação na UTI neonajal�

hkpogje phicológico�lkjo e anjidepgehhipoh� Na hegknda� hokpe a codificação do qke foi

ehcolhido na pgé�análihe� O jegceigo pahho foi ogganivag ehheh domínioh em kma jabela e

palidag o qke foi conhjajado� a fim de he epidenciag ah difegenjeh pegcepçõeh doh

enjgepihjadoh e gedigig oh gehkljadoh analihadoh�

Impogjanje gehhaljag qke ehha pehqkiha apgehenjok limijaçõeh gefegenjeh ao peqkeno

nmmego de pagjicipanjeh� conhidegando

Å RESULTADOS E DISCUSSÃO

O ehjkdo analihok a erpegiência e a pegcepção de ÂÉ gehjanjeh enlkjadah� com a

idade mediana de ÄÃ anoh� depido a pegda de filho� fejo ok gecém�nahcido� decoggenje de km

diagnóhjico fejal limijanje de pida� Ehha análihe foi gealivada a pagjig de enjgepihjah com ah

mãeh� hendo erplogadoh È domínioh pgincipaih�

Â¦ Ahhihjência ao diagnóhjico�

Ã¦ Planoh de ckidadoh

Ä¦ Rede de apoio

Å¦ Ahhihjência ao pagjo

Æ¦ Ahhihjência à injegnação na UTI neonajal�

Ç¦ Skpogje ao lkjo�phicológico�

È¦ Uho de anjidepgehhipoh�

O diagnóhjico limijanje de pida implica em kma condição qke gedkvigá o jempo de

pida do fejo ok gecém�nahcido� de modo a ocahionag a mogje injgamjego ok a mogje apóh

algkmah hogah� diah ok meheh do nahcimenjo ÄÂ� Denjge ehheh diagnóhjicoh gehegpadoh� ah

pgincipaih pajologiah conhidegadah fajaih fogam enconjgadah nehja pehqkiha ¥GRÁFICO A¦�

hendo elah� Síndgome da Banda Amniójica ¥ÆÚ doh fejoh¦� Doençah Renaih ¥ÃÃÚ doh cahoh¦�

pgincipalmenje Agenehia Renal Bilajegal ¥ÂÇÚ¦� anogmalidadeh cgomohhômicah e dihjmgbioh

genéjicoh� hendo ÄÄÚ doh diagnóhjicoh a Tgihhomia do ÂÉ ¥Síndgome de Edqagdh¦ e ÂÂÚ a

Cgomohhomopajia TÂÄ ¥Síndgome de Pajak¦� e pog fim� anogmalidadeh do hihjema negpoho

cenjgal� ehqkeléjicah e Síndgome de Fgsnh� jojalivando oh ÃÈÚ gehjanjeh�
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Compagok�he a erpegiência dah gehjanjeh qke gecebegam hegkimenjo com a eqkipe

da medicina fejal com a abogdagem doh ckidadoh paliajipoh peginajaih pog kma eqkipe

injegdihciplinag com gehjanjeh qke gecebegam apenah hegkimenjo pelo hegpiço de medicina

fejal e da eqkipe obhjéjgica�

No domínio ±Ahhihjência ao Diagnóhjico± não foi obhegpado ggande dipeggência enjge

ah pacienjeh qke gecebegam abogdagem da eqkipe de ckidadoh paliajipoh e ah qke não

objipegam ehhe acompanhamenjo em gelação à ahhihjência ao diagnóhjico� Amboh oh ggkpoh

elogiagam a eqkipe qke pgehjagam hegpiçoh� de modo qke a maiogia he henjik acolhida�

akriliada� gehpeijada e ogienjada� Conhidegando algkmah hijkaçõeh� jodo ehhe ampago

jganqkilivapa apehag do diagnóhjico fejal� como gelajo dehja gehjanje�

“Eu chegava lá tão aflita, preocupada pra fazer ecografia. E eu não sei o que que ela

¥doutora¦ tem, porque eu chegar aí assim tão, assim preocupada, mexida por

dentro, e aquela doutora ¥...¦ ela me abraçava eu nossa eu ficava tão leve e eu

voltava para casa sem preocupação nenhuma, que eu até queria era ficar lá só para

me ver ela. Ela me acalmava, entendeu?�

Em gelação a compgeenhão da hijkação fejal ofegecida na ahhihjência ao diagnóhjico

pela medicina fejal� a maiog pagje dah gehjanjeh� jambém de amboh oh ggkpoh� conhidegok
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ehhencial a fogma como fogam jganhmijidah ah erplicaçõeh� ok heja� com clageva�

ehclagecendo jodo o pgognóhjico e dmpidah� No ambienje peginajal� oh pgofihhionaih de hamde

depem jgaveg ah erplicaçõeh de maneiga objejipa� ajenjando�he paga epijag a omihhão dehhah�

ofegecendo km aconhelhamenjo com infogmaçõeh clagah e eqkilibgadah� gehhaljando dehhe

modo a gelepância do ambienje e dah palapgah khadah paga jganhmijig a menhagem ÂÆ�ÄÃ� Fajo

de ggande impogjância abogdado pelah pacienjeh qke he henjigam maih pgepagadah em lidag

com jal hijkação e epijag cgiag erpecjajipah com decoggeg da ggapidev� como gelajado pog

ehjah pacienjeh�

±Eles levavam sempre na clareza, não mentiam pra gente, todos falavam a verdade.

A gente não 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 não poderia vir não.�

±Me explicaram tudo, nunca me esconderam. Então pude aproveitar bastante

porque eu já sabia a gravidade do problema dele.±

Enjgejanjo� kma mãe conhidegok ehha fogma digeja km ponjo negajipo da ahhihjência

a fogma qke ah infogmaçõeh fogam abogdadah gefegenjeh ao diagnóhjico e pgognóhjico da

pajologia limijanje de pida e conhidegok qke ah erplicaçõeh podegiam heg pahhadah com maih

delicadeva e com km ambienje maih pgopício� ok heja� com km nmmego maih gedkvido de

pehhoah no injegiog da hala� depido ao momenjo de hofgimenjo gefege falja de pgipacidade�

±Só que assim ele fala, como se tivesse uma coisa assim, mais normal do mundo a

gente que não é médico, não entende dessas coisas, leva um baque né?±

±Deveria sim explicar pra pessoa, mais tentar fazer a pessoa não sofre o tanto que a

pessoa vai sofrer. Mas do jeito que eles falam assim parece assim que um animal

alguma coisa assim±

±A única coisa que eu poderia colocar era a questão de reduzir a quantidade de

pessoas dentro da sala. Fica bem tenso na verdade bem tenso mesmo. Fiquei

envergonhada, não tem jeito ¥...¦ Fica um grupo um pouco grande demais e a mãe

que não está acostumada que ainda não caiu em si±
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Em algkmah hijkaçõeh� oh paih compgeendem o qkadgo limijanje de pida e jenjam

apgopeijag ao márimo o jempo� mehmo na baggiga da mãe� palogivando o bebê como km

membgo da família� Em ggande pagje dah enjgepihjah obhegpa�he qke oh paih chamam o bebê

pelo o nome e bkhcam apgeciag cada momenjo� ajé mehmo noh pokcoh minkjoh ok hogah

qke pahham jknjo com o gecém�nahcido ÄÂ�Ahhim� como gelajado�

�Ek jipe ah maih magapilhohah ÂÁ hogah� Foi incgípel� ek ckgji ele� ek jgoqkei a

fgaldinha� ek beijei� ek cheigei� ek hinjo o cheigo dele ajé hoje e jkdo jinha� é como

he jkdo jipehhe acabado� habe���

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

porque eu já 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 erpegiência de cgiação de km plano de ckidado paga kma família ckjo fejo pohhki

condição limijanje de pida pgodkv henho de conjgole aoh paih nehha hijkação� Inmmegoh jemah

hkggem dkganje jal pgocehho� como condkjah a hegem jomadah� comknicação efejipa� cgiação

de lembgançah� henjimenjo de ehjag pgepagado e epenjoh inehpegadoh ÃÇ� Dehhe modo� ah

gekniõeh pgomopidah pela eqkipe de ckidadoh paliajipo peginajaih jêm como objejipo akriliag

na jomada de decihõeh� conhjgkindo km plano de pagjo de fogma qke incogpoge ah cgençah

pehhoaih e ehpigijkaih� dag hkpogje ao lkjo anjecipajógio e ofegeceg apoio phicohhocial�

emocional� fíhico e ehpigijkal com foco nah famíliah dehde o momenjo qke dehcobgem km

diagnóhjico fejal pojencialmenje incompajípel com a pida ÄÄ�

O hkpogje ofegecido paga ah gehjanjeh e familiageh qke gecebem ckidadoh paliajipoh

pegmije a cgiação do plano de ckidado� bem ehjabelecido dkganje o ehjkdo� abogdando

qkehjõeh como ogdem de não geanimação e pgomoção de jegapiah dihponípeih� Ahhim� ggande

pagje dah mklhegeh dehhe ggkpo� gelajam qke pagjicipagam de gekniõeh paga jomag decihõeh

a gehpeijo de como hegia condkvido o pagjo e póh�pagjo� de modo qke nenhkma dah

pacienjeh dehhe ggkpo opjok pela anjecipação jegapêkjica da gehjação� Dkah pacienjeh não

chegagam a gealivag o plano de ckidadoh� kma pev qke o fejo falecek anjeh dah gekniõeh paga
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definig jodo o pgocehho� A pagjig dah decihõeh� fogam enjgegkeh gelajógioh a hegem fognecidoh

paga o hejog de obhjejgícia do hohpijal gehponhápel pelo pagjo em qkehjão� A maiogia dah

gehjanjeh do ggkpo de ckidadoh paliajipoh afigmok qke o Plano de Ckidadoh foi hegkido

confogme o planejado� fajog ehhencial conhidegando ah cigcknhjânciah qke he enconjgapam�

Erplica algkmah pacienjeh�

“Eles fizeram o plano, imprimiram e me entregaram para no dia que ela fosse nascer

eu entregar lá para o doutor do plantão. Aí eles me explicaram direitinho né que era

não prolongar o sofrimento dela entendeu era querendo ou não aceitar porque se

não ia ser muito ruim para ela viver sofrendo assim.�

“A gente teve uma reunião na paliativa, onde os médicos pediram pra gente reunir

pessoas próximas tipo mãe, pai, pessoas assim, para preparar todo mundo. Eu

Acredito que o intuito de levar as pessoas próximas da gente e até para as pessoas

se prepararem para ajudar a gente basicamente e aí durante essa reunião foi

explicado todo o risco da gravidez, tanto pro neném quanto pra mim ¥mãe¦

também.�

“Eles fizeram de tudo que fosse de acordo com o que eu tinha pedido, no entanto

que a bebê nasceu eles deixaram ela comigo no período que eu quis ela comigo,

sentindo o corpinho dela né, olhando ela, porque era minha filha né e o pai também,

então assim... meu marido assistiu o parto, ficou o tempo todo comigo e gente ficou

com ela, com a Alana eu só que infelizmente a gente tem que entregar, só entreguei

mesmo, porque o meu marido ficou insistindo: deixa vida! E entreguei ela e aí

levou.�

O acompanhamenjo diágio e o planejamenjo de jodo o pgocehho fav o dehejo doh paih

de gealivag ajipidadeh pagenjaih� como jomag banho� pehjig�he e abgaçag�he� hejam lembgançah

paga geflejig dkganje o lkjo� Ehhe enpolpimenjo doh paih jgav kma confiança noh pgopedogeh

de modo a ofegeceg kma melhog qkalidade de pida jambém paga o gecém�nahcido� gedkvindo

ahhim oh diah em knidadeh de jegapia injenhipa e o nmmego de pgocedimenjoh médicoh�

inclkindo gehhkhcijação cagdiopklmonag e jognando maih fgeqkenje oh encaminhamenjoh

paga hegpiçoh de apoio paga ah famíliah enlkjadah ÄÄ�
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Denjgo dehhe acolhimenjo e hkpogje paga ajendeg ah ehcolhah doh paih� ÂÂ bebêh de

amboh oh ggkpoh jipegam hegkimenjo e acolhimenjo no ambienje da UTI neonajal� hendo

gelajado pog kma mãe do ggkpo de ckidadoh paliajipoh peginajaih� o acolhimenjo pog pagje

da eqkipe de ajendeg km de hekh dehejoh paga hek filho� Denjge ah demaih� kma não

infogmok e heih não objipegam encaminhamenjo paga UTI neonajal ¥GRÁFICO B¦�

conhidegando qke dkah jipegam óbijo na hala de pagjo e kma injgamjego ¥GRÁFICO C¦�

“A gente conseguiu, em contato com os doutores lá da UTI neo, a autorização 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 lá, 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. Então eles tiveram também essa orientação.�
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A jomada de decihão paga a anjecipação jegapêkjica do pagjo pohhki kma hégie de

fajogeh qke pode inflkenciag nah ehcolhah doh paih� conhidegando a pihão pehhoal hobge o

abogjo� a cegjeva de km mal pgognóhjico fejal e a pgeockpação a gehpeijo do qke é melhog

paga o bebê� Ehha é kma ehcolha pehhoal no caho de pacienjeh em qke a anjecipação

jegapêkjica do pagjo é pegmijida� jendo efeijo digejo hobge a família e a gelação enjge paih e

filhoh ÄÅ� Ahhim� como o ggkpo qke gecebek ckidadoh paliajipoh peginajaih� denjge ah

mklhegeh qke não gecebegam� nenhkma dah pacienjeh opjagam pela anjecipação jegapêkjica

do pagjo� jodah hegkigam a gehjação e cijagam km dehampago em gelação ao ckidado

dkganje o pagjo� no póh pagjo e kma falja de comknicação enjge a eqkipe da medicina fejal e

obhjéjgica a gehpeijo da hijkação em qke a pacienje e o fejo enconjgapam�

±Eu achei um despreparo muito grande da conexão da medicina fetal com os

profissionais ali pro parto.±

±Com relação ao parto, fica meio que uma desconexão da medicina fetal com a

equipe que está ali esperando na hora do parto, não tem essa conexão. Eu sei que

tudo fica no sistema, no computador, mas as pessoas que estão ali no parto, eles não

olha.±

±Eu acho que deveria ter um acompanhamento de alguém que já conhecesse o seu

caso também, um médico que a conheci que conhecesse seu caso para você se sentir

um pouco mais amparada.±
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Dkganje jodo ehhe pegíodo póh�pagjo� o ckidado de deirag a mãe em km ambienje

hepagado dah demaih qke ehjapam em conjajo com hekh filhoh foi km fajo mkijo impogjanje

gelajado pelah mklhegeh� Em conjgapagjida� foi gelajado pog dkah mãeh qke fogam colocadah

em km ambienje com okjgoh bebêh� km henjimenjo de angmhjia pog não jeg o filho pgórimo

e ehjag em conjajo com okjgoh gecém nahcidoh hakdápeih e ah mãeh qke ehjapam pipenciando

aqkele momenjo de felicidade�

“Tive a atenção de ficar no quarto só, obrigado por isso.�

±O pessoal todo do hospital teve um cuidado de não me deixar no mesmo quarto que

outras mãezinhas com filhos, entendeu?! Então eles me deram um quarto sozinha

onde eles deixaram um acompanhante comigo o tempo inteiro.�

±Eu fiquei muito triste porque quando eu tive a bebê, eu achei muito assim, sei lá

muito perdido, porque quando eu tive ela eu fiquei num lugar onde tinha vários

inúmeros bebês chorando, entendeu? E eu estava lá de recuperação, a vontade que eu

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

±A única coisa ruim é quando você ganha, você fica no mesmo quarto que as outras

mães com os filhos. Então você já está com um certo remorso. Então você fica vendo

as mulheres cuidando, os bebezinho chorando, elas amamentando, aquela coisa toda

e você longe do seu filho±

Dah mklhegeh enjgepihjadah� cegca de ÉÊÚ ¥ÂÇ¦ gelajok heg cahada ok mogag jknjo com

o companheigo� jendo hek apoio dkganje ehhe pegíodo� Uma enjgepihjada ega holjeiga e kma

não infogmok ok mencionok hek ehjado cipil ¥GRÁFICO D¦� pogém ihho não pagece jeg afejado

o ampago gecebido� No qke div gehpeijo ao domínio ±Rede de Apoio±� não fogam

epidenciadah difegençah hignificajipah enjge oh doih ggkpoh� do ponjo de pihja do gecebimenjo

doh ckidadoh pela eqkipe de CP� Obhegpok�he qke independenjemenje de gecebeg ok não

ehhe acolhimenjo� o apoio familiag dkganje jodah ah ejapah do pgocehho é de fkndamenjal

impogjância paga o enfgenjamenjo da hijkação e ocogge de maneiga erjgemamenje

indipidkalivada� gehpeijando ah cagacjegíhjicah de cada dinâmica familiag� confogme gelajado

abairo� No enjanjo� a eqkipe de hamde depe enjendeg o conjerjo familiag de cada gehjanje�

em jodah ah hkah nkanceh� paga planejamenjo do acompanhamenjo da gehjação� É de hkma

25



impogjância conheceg oh ahpecjoh hociaih� ehpigijkaih� familiageh e phicológicoh qke

cigckndam cada gehjanje� paga ahhim pgopeg oh melhogeh ckidadoh denjgo da gealidade na

qkal ela ehjá inhegida ÂÄ�

±Família graças a Deus a minha família 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 gestação quanto depois com o processo que a gente teve,

depois então eles sempre estiveram do lado da gente passando por todo esse

processo junto mesmo±

“Meu pai veio do Maranhão para cá, que ele mora no Maranhão né, ele veio. Ele

veio ver o neném né. A vó dele, do lado do pai dela também veio, olhou neném.�

±A família toda ficou bem triste né com essa situação mas todos me deram um super

apoio graças a Deus.±

Em algkmah hijkaçõeh� ah famíliah dah gehjanjeh enjgepihjadah não pkdegam ehjag

pgehenjeh dkganje jodo o pgocehho ok em algkma ejapa dele e ihho ocoggek de difegenjeh

fogmah� cada família com hka jkhjificajipa� Mojipoh de jgabalho e dihjância fíhica fogam

gecoggenjeh� mah hokpe jambém falja de hkpogje em gavão de bgigah familiageh� A

abogdagem doh ahpecjoh phicológicoh e phicohhociaih do ckidado com o bebê e com hekh

familiageh é de ggande impogjância� poih ehjkdoh hkgegem qke o impacjo doh diagnóhjicoh
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pgé�najaih aljega o papel doh paih e a hka pegcepção de pagenjalidade� lepando�oh a mkijah

erpegiênciah de lkjo e afejando digejamenje a dinâmica da família� Dehha fogma� oh ckidadoh

paliajipoh jem como objejipo ofegeceg apoio� amenivag ah pgeockpaçõeh e fogneceg

ogienjaçõeh de como he gelacionag com o bebê anjeh e apóh o nahcimenjo ÂÆ�

±Minha família nessa época tava tudo espalhado, meu esposo fazendo estágio no

Goiás na hora e eu enfrentando essa barra praticamente sozinha.±

“Eu estava distante, numa casa abrigo � elas não 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 bebê¦.±

Ao longo dah enjgepihjah� foi gelepanje gepagag qke apenah kma gehjanje cijok

digejamenje o apoio de amigoh dkganje ehhe pegíodo� Inclkhipe� ela e hek magido opjagam

pog cgiag kma hijkação hipojéjica� a fim de jkhjificag a mogje de hek filho janjo paga a família

qkanjo paga oh conhecidoh� Ademaih� ah pehhoah cijadah enpolpidah na gede de apoio egam

conhjijkinjeh ehpecialmenje pelo nmcleo familiag maih pgórimo de cada pacienje ¥jiah� hogga�

mãe� igmãoh¦� hem apagenjemenje o enpolpimenjo doh amigoh�

“A exclusão da família foi grande, porque, no entanto, só quem sabe até hoje a real

situação da minha filha é eu, meu esposo e uma melhor amiga, minha irmã,

somente. As outras pessoas não, porque isso… porque as pessoas perguntam

demais assim sem necessidade. Para mim não, não queria, eu não quero ficar dando

explicações para as pessoas de que aconteceu, então a gente criou tipo assim uma

situação fake.�

±Tinha até uma tia minha, que ela tinha uma sobrinha que trabalha no hospital, né?

Então me acompanhava também. Ela ia todo dia lá, conversava comigo: é assim,

fica calma vai dar certo.±

“A gente teve apoio da nossa família, às vezes como meu marido não podia ir, às

vezes a mãe dele ia comigo.�

27



±Tive apoio, a minha irmã tá comigo todos os momentos.±

A Ogganivação Mkndial da Samde ¥OMS¦ define ckidadoh paliajipoh como a ajkação de

kma eqkipe mkljidihciplinag qke ajipamenje objejipa a pgepenção e o alípio do hofgimenjo de

pacienjeh e de familiageh qke enfgenjam km diagnóhjico ameaçadog à pida� lepando em

conhidegação ahpecjoh mkljifajogiaih hob o pgihma do hofgimenjo fíhico� phicológico� hocial e

ehpigijkal ÄÆ� Ainda qke ehhe conceijo heja aplicado em jodo o pegckgho da pida� o CP no

âmbijo peginajal pohhki pagjicklagidadeh� kma pev qke hka abogdagem pohhki como ponjo de

pagjida jodo o pgocehho do pegíodo de pgé�najal e km ponjo final não definido� jendo em

pihja qke o pgocehho de lkjo� pog peveh� gega fegidah emocionaih qke alipiam ao pahhag do

jempo� mah qke apagenjemenje não ckgam pog complejo ÄÇ� hendo o póh mogje momenjo de

adapjação qke mohjgok�he mkijo delicado paga oh paih� dkganje ehha pehqkiha� epidenciando

a impogjância de km hkpogje phicológico pgofihhional�

“A gente vive um lado espiritual também que com certeza ajudou muito a gente

tanto na gestação, quanto nesse período lá 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 não lembrar né?±

“Doeu e ainda hoje dói muito.±

“Os primeiros dias pra mim foram bem difíceis.�

“Quando eu voltei para casa a gente fez o sepultamento dela, né? E aí quando a

gente veio para casa meio que eu não estava entendendo. Às vezes eu ficava

acordado à noite imaginando que eu estava ainda gestante.±

Cagacjegivag o lkjo e dehcgepeg hkah ehpecificidadeh e ejapah kljgapahha o ehcopo

dehje ehjkdo� mah é impogjanje halienjag qke ao enjgepihjag jodah ehhah mklhegeh ckjah

gealidadeh hão jão dihjinjah enjge hi� a geação fgenje ao diagnóhjico gehjacional gehegpado e a

pegda do filho é kma erpegiência jojalmenje indipidkalivada e qke o conjerjo

hocioeconômico� geligioho� ckljkgal� familiag e ah erpegiênciah ah qkaih elah e hkah famíliah
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pipem� impacjam hobgemaneiga pohijipamenje ok negajipamenje a fogma com a qkal lidam

com o lkjo ÄÈ� Dah ÂÉ mklhegeh enjgepihjadah� Â div heg cajólica ¥Æ�ÇÚ¦� Â deíhja ¥Æ�ÇÚ¦� Ä

epangélica ¥ÂÇ�ÈÚ¦� Æ mklhegeh ¥ÃÈ�ÉÚ¦ comenjam hobge Dekh nah enjgepihjah e É mklhegeh

¥ÅÅ�ÅÚ¦ não mencionam Dekh ok qkalqkeg ahpecjo geligioho ¥GRÁFICO E¦�

“Eles tentaram até me mandar para psicólogo, mas eu não quis nada disso. Eu

preferi procurar um outros meios que é o meu meio da religião mesmo né? Que eu

sou evangélica. Então eu me apeguei a Deus.�

±Meu psicólogo foi Deus.±

±A gente pediu para todo mundo para não orar pela cura do bebê. O nome do bebê

significa presente de Deus e às vezes a pessoa que dá 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 situação muito ruim.

±Então tem dia que você tenha uma fé muito grande, tem dias que você está muito

abatido. Então é meio que uma montanha�russa assim que você vive±

O lkjo da família inicia no momenjo do diagnóhjico da condição do bebê� A eqkipe

médica pohhki kma chance de pgopeg hkpogje paga a família e ajkdá�loh a gefogmklag o henho
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de ehpegança� a cgiag laçoh e memógiah e a pgockgag km henjido paga jodo o ocoggido� Nehhe

henjido� oh objejipoh bem definidoh no planejamenjo hão fkndamenjaih paga empodegag oh

paih na jomada de decihão ÃÇ�

±Minha experiência lá foi ótima, eles são perfeitos para atender a gente, educação,

explica tudinho certinho, deixa a gente calma.±

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

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

fazer isso.�

Em gelação ao domínio Skpogje ao Lkjo�Phicológico� ao longo do ehjkdo� foi pohhípel

pegcebeg qke emboga algkmah mklhegeh qke não ehjipegam hob oh ckidadoh da eqkipe de CP

conhegkigam lidag com ehhe henjimenjo e hegkig em fgenje� ah mklhegeh qke gecebegam o

apoio da eqkipe mkljidihciplinag fogam maih apjah a jganhfogmag oh henjimenjoh de

hofgimenjo� jgihjeva e cklpa em kma erpegiência de fogjalecimenjo de hi pgópgiah�

fogjalecimenjo de laçoh com oh companheigoh� família e píncklo com a eqkipe�

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

pessoa forte que nem eu sabia.�

“Tinha acompanhamento o tempo inteiro, né? Eu tinha psicólogo, então foi uma

coisa bem bacana, porque assim me ajudou bastante na questão do pós, depois de

sair do hospital eu me senti mais preparada para encarar o mundo de novo, porque

eu tive uma preparação toda aí dentro.�

“Graças 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 agradeço a Deus por ter gestado a bebê e ter

entendido o valor, real sentido da vida, entende? Que tem mãe que não entende

não, mas eu graças a Deus consegui. A doutora ¥psiquiatra¦ me ajudou bastante,

sempre que eu precisei ela estava ali para me dar a mão, né? O doutor ¥psicólogo¦

também fui várias inúmeras reuniões.±
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±Graças a essa orientação da doutora ¥psiquiatra¦ ¥...¦ eu consegui separar um

pouco então assim... tudo o que eu estou vivendo hoje de descoberta, de

autoconhecimento e de cuidado pessoal.�

É impogjanje halienjag qke kma pagcela dah mklhegeh qke não gecebegam o apoio doh

CP objipegam de algkma fogma cegjo conjajo pohijipo com km phicólogo em algkm inhjanje

de jodo ehhe pgocehho� Ehhe ajendimenjo ocoggek apenah em hogah maih ehpecíficah como o

diagnóhjico e àh peveh no póh pagjo� não aconjecendo da mehma fogma daqkelah qke

gecebegam CP� ah qkaih pkdegam jeg o acehho ao phicólogo e ao phiqkiajga de fogma maih

conholidada e conjínka ao longo de págiah conhkljah� como jambém ehhe acehho foi ampliado

ao companheigo� filhoh ok algkm okjgo membgo da família enpolpido� mohjgando�he benéfico

paga jodoh� Algkmah mklhegeh qke não gecebegam CP gelajagam qke hegia maih fácil pahhag

pog jodo ehhe pgocehho caho ehje hkpogje fohhe ofegecido maih de kma pev� pgincipalmenje

ao longo do pgé najal� e pegcebem ajkalmenje o impacjo negajipo qke ihho gepegckjik ao

longo do jempo em hi ok noh familiageh�

±Eu gostaria muito de ter tido esse apoio±

±Só tive acompanhamento no dia da notícia. Tá tudo bem.±

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

pensa? O que você acha? Eu acho que seria melhor±

±Eu não tive meu luto na hora entendeu? Porque eu tinha que amparar elas ¥as

outras filhas¦, então eu tinha que ser o porto seguro delas, só que eu não podia ter

minha dor também. Minhas filhas falavam: ué mãe, porque você voltou sem a

neném?±

±Seria bom ter tido suporte psicológico para minha filha. O efeito lá na frente é mais

complicado.±

±Depois eu tinha que ter acompanhamento psicológico, essas coisas e assim eu não

tive muito isso aí, né? Faltou um pouco, a única coisa que eu achei foi isso né?±

±Naquele momento todo mundo precisava de acompanhamento sim e a gente não

teve, é complicado. Meu marido simplesmente não 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 você 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 não gosta que toca no assunto até hoje, ele não

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

±Meu marido eu vou te contar...é uma situação que ele é envolvido com álcool,

entendeu? Então ele não tava presente e além disso, ainda foi afogar a mágoa dele,

o luto dele, no álcool entendeu? E eu não, eu tinha que ficar segurando aquela barra

toda.±

Uma dah erpegiênciah maih difíceih qke km pai pode enfgenjag é a pegda de km filho�

heja ehha mogje ehpegada ok não� Conhjajok�he qke ehha pegda pgopoca km lkjo maih injenho

do qke a pagjida de km cônjkge ok doh paih� Ehha pegda pode acaggejag danoh no bem ehjag

janjo fíhico qkanjo phicológico doh paih� além de pgedihpog a doençah a longo pgavo como

depgehhão� anhiedade e ajé mehmo akmenjo da mogjalidade ÄÉ�ÄÊ�ÅÁ� Mkdançah ehjgkjkgaih na

família jambém cohjkmam ocoggeg� Algknh ehjkdoh epidenciam akmenjo da dihcógdia

conjkgal cklminando em dipógcio e okjgoh ehjkdoh mohjgam gehkljadoh difegenjeh� como a

pgehença de ehjabilidade conjkgal conjínka apóh a mogje de km filho ÅÂ�ÅÃ� Na amohjga

enjgepihjada� foi pohhípel pegcebeg qke a maiogia dah mklhegeh� gecebendo ok não CP�

pegmanecegam com oh mehmoh pagceigoh e pgejendem� ok jenjag kma nopa gehjação ok já

jipegam okjgo filho pokco jempo apóh o ocoggido�

±Eu tive crise do pânico, me deu depressão, várias coisas e foi muito ruim, foi muito

rápido, fiquei muito traumatizada, muito trauma sabe? Eu carrego muita dor.±

“Uns Ã meses quando eu descobri começou o meu luto a partir daí. E então como eu

já sabia que ela ia falecer a qualquer momento o meu luto começou daí. Essa parte

do luto que eu acho que é complicado para a mulher porque as pessoas

principalmente a família, as pessoas de fora não entende que a gente perdeu um

filho e essa dor é uma dor como quem perdeu o filho que está vivo né? A mesma dor

e demora. Demora para passar né? Demora pra assimilar.�
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Vale gehhaljag qke em amboh oh ggkpoh a aceijação do ajendimenjo phicológico ficok

a cgijégio da pacienje e ihho gelacionok�he com a ópjica qke cada kma pipencia hka pida e

erpegiênciah� No ggkpo qke gecebek CP� mkijah opjagam pog pahhag pog ehhe momenjo com a

akhência de acompanhamenjo gegklag com o pgofihhional dkganje a gehjação e no

ambklajógio de lkjo� no enjanjo� ehhe hegpiço hempge foi dihponibilivado� Em mkijoh cahoh� ah

mãeh gecebegam a libegdade de pgockgag e conjacjag oh médicoh e phicólogoh pelo nmmego

pehhoal e de cegja fogma� ihho fev difegença no phicológico delah�

±A médica até perguntou se eu queria um acompanhamento psicológico, mas eu

falei: não, não precisa não. Tá bem mesmo. É difícil, a gente sente a perda, mas a

gente tem que aceitar.�

“Eles me encaminharam um psicólogo para mim ficar conversando só que eu fui só

uma vez, eu não fui outras vezes que eu não gosto de conversar com psicólogo.�

“A psicóloga conversou com a gente e perguntou se a gente queria ser

acompanhado pela equipe. Só que assim, a gente já estava bastante preparado e aí

nós optamos por não fazer acompanhamento com a psicóloga né?�

±A gente sentia que não tinha necessidade de toda hora estar lá procurando eles

para dizer e que assim, dentro do que a gente sabia que estava vivendo, estava tudo

bem.�

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

entendeu?±

±Eu desabei assim aí quando a psicóloga foi conversar comigo, aí que eu chorava

mesmo. Aí eu falei: não eu acho que o psicólogo 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 não quis, eu não fiz nada disso, porque eu não queria

conversar com ninguém, eu não queria conversar com psicóloga, eu não queria

conversar com ninguém. Eu só queria ficar com ela porque eu sabia que ela ia

morrer a qualquer momento.±
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No ggkpo qke não gecebek hkpogje da eqkipe mkljidihciplinag de CP foi epidenje� com

ah enjgepihjah� qke o píncklo com oh médicoh qke oh pacienjeh pohhkíam maiog conjajo

afejok pohijipamenje no enfgenjamenjo dehha hijkação pog eleh� demonhjgando a

impogjância de he dehenpolpeg kma boa gelação médico�pacienje� ehjimklando confiança e

abegjkga pog pagje do pacienje� Ihho pegmije a erjgação de infogmaçõeh necehhágiah em

gelação a cgençah� objejipoh e medoh em gelação a ggapidev com ehha condição limijanje ok

fajal� Dehha fogma� jogna�he níjida a impogjância da gealivação de km planejamenjo de

ckidado anjecipado com apoio longijkdinal e dehde o início do diagnóhjico� mijigando o

hofgimenjo qke enpolpe jodo o pgocehho ÂÆ� Todoh ehheh fajogeh conhjijkem o objejipo

pgimogdial de kma eqkipe de ckidadoh paliajipoh peginajaih�

±No meu caso, não achei que seria necessário ¥atendimento psicológico¦ porque os

médicos lá da medicina fetal eles conversam muito com a gente. Eles já deixa assim

bem claro, explica tudo, não deixa a gente com dúvida. E nem com a cabeça

perturbada, não deixa. Toda vez que eu ia eu saía mais tranquilo.±

±Apesar da doutora sempre ter tido feito esse papel também que ela nunca se

preocupou só com uma parte do médico, mas elas se preocupavam muito com a

parte psicológica da gente perguntando como a gente tava, falando, sempre dando

aquele apoio mesmo.±

±Não, jeito nenhum ¥não 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 não esquece

dela.±

±Minha experiência lá foi ótima, eles são perfeitos para atender a gente, educação,

explica tudinho certinho, deixa a gente calma.±

±Eles são muito gente boa, ótimas pessoas, sempre me apoiando.±

No domínio da kjilivação de medicamenjoh anjidepgehhipoh� ÂÆ mklhegeh ¥ÉÄ�ÄÚ¦ não

achagam necehhágio e Ä ¥ÂÇ�ÇÚ¦ opjagam pelo kho ¥GRÁFICO F¦� Dehhah� Ã pacienjeh não

gecebegam CP� Â não gecebek ajendimenjo phicológico e Â opjok pog não gecebeg ehhe

ajendimenjo e pgecihok do gemédio Â ano apóh a pegda de hek filho� A okjga pacienje
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gecebek CP e decidik pelo jgajamenjo fagmacológico hob ogienjação do phiqkiajga da eqkipe�

mah enconjga�he em fahe de ajkhje à medicação�

“Teve vários. Eu nunca consegui realmente sair daquele período de adaptação.

Então assim... teve muitas trocas, eu tomei nortriptilina ¥...¦ vários! Clonazepam

como SOS, aí teve vários, assim várias tentativas, sabe? Mas ainda nada que eu

conseguisse manter.�

±Até hoje eu tomo aquela desvenlafaxina. O médico falou que foi depressão pós

parto né? É um remédio para depressão, crise do pânico e eu tomo todo dia Ç horas

da manhã. Ele não me deixa grogue, ele me faz exercer as atividades de casa

tudinho.±

±Eu tive que tomar remédio depois de À ano.±

Todah ah mãeh qke não kjilivagam qkalqkeg jipo de medicamenjo conhjijkem o ggkpo

qke gecebek CP e ajgibkem jal fajo ao hkpogje da eqkipe ok ajé mehmo à fé ok geligião

paga bkhcag okjgah aljegnajipah paga o enfgenjamenjo da dog�

“Não, só acompanhamento com a psicóloga mesmo.�

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

né?�
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“Eu sou muito resistente à medicação, então a doutora passou várias, várias, vezes

¥...¦ e eu falei assim eu não vou querer porque a gente fica com aquele negócio. Aí

vou tomar esse remédio e não sei o quê. Eu sou uma pessoa que eu sou muito assim,

vaidosa.�

“Eu não precisei de medicação, assim eu tinha uma necessidade de ficar com

pessoas, eu não gostava de ficar sozinha. ¥...¦ quando eu ficava sozinha, os primeiros

dias, principalmente, passava muita coisa na minha cabeça, assim sabe? Tinha vez

que eu ficava com vontade de trancar a casa e saí, assim sumir, essas coisa e eu

falava pra psiquiatra.±

“Acho que ajudou muito a gente. Então a gente não precisou de remédio, não ficou

em acompanhamento frequente. Quando a gente queria falava: ó doutora, tamo

bem aqui, tamo tentando, sem novidades mas tudo bem. Quando tiver notícia boa a

gente manda!�

5 CONSIDERAÇÕES FINAIS

Um diagnóhjico fejal limijanje de pida impõe inmmegoh dehafioh paga jodoh oh

enpolpidoh� Familiageh de pacienjeh paliajipoh peginajaih pahham pog aljegaçõeh phicológicah�

fíhicah e emocionaih� ah qkaih jganhfogmam hkah fogmah de peg a pida� aljegam laçoh de

gelacionamenjo já erihjenjeh e pohhibilijam a cgiação de píncklo com a eqkipe injegdihciplinag

gehponhápel pog jaih ckidadoh�

Conhjajok�he qke km Plano de Ckidadoh dihckjido com a família e elabogado a pagjig

de pgincípioh� palogeh e cgençah indipidkalivado confege a henhação de conjgole e de

hegkgança� Ehhe ckidado pohhibilija o hkpogje phicológico qke abgange não hó a gehjanje�

como jambém okjgoh indipídkoh da família dehde o momenjo diagnóhjico� planejamenjo do

pagjo e o pegíodo apóh a mogje do filho� obhegpando a impogjância da erihjência de km

Ambklajógio de Lkjo paga gaganjig a conjinkidade do acompanhamenjo a qkem fog pgeciho�

Ahpecjoh benéficoh e pohijipoh fogam maih nojadoh paga ah mãeh ckjo hegpiço de

ckidadoh paliajipoh foi aplicado� no âmbijo biophicohhocial� confogme a lijegajkga pem

demonhjgando� Cabe gehhaljag qke ehha pehqkiha apgehenjok limijaçõeh depido ao ehpaço

amohjgal doh pagjicipanjeh� conhidegando qke mkijah mãeh não pkdegam heg conjajadah

peloh nmmegoh fognecidoh� No conjerjo ajkal da pandemia� foi pohhípel alcançag mkijah dah
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mklhegeh qke aceijagam heg enjgepihjadah� em gavão do enconjgo heg à dihjância� fajo

pohhibilijado pela kjilivação de feggamenjah qke piabilivam gekniõeh online� Maih ehjkdoh

depem heg gealivadoh� com km maiog ehpaço amohjgal� com a finalidade de conholidag ainda

maih oh dadoh objidoh�

É de fkndamenjal impogjância inhihjig na definição e na implemenjação da

abogdagem paliajipihja noh hegpiçoh de medicina fejal e neonajologia� bem como na

ehjgkjkgação de km ckidado injeggalivado e indipidkalivado baheado em epidênciah

ajkalivadah�
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ASSISTÇNCIA AO DIAGNÏSTICO

COM CUIDADOS PALIATIVOS

PACIENT

E

(CÏDIGO)

POSITIVO NEGATIVO

01 ³Quando eu consegui de fato entrar

no HMIB, eu nmo tinha

acompanhamento no HMIB, entmo

de fato mudou bastante, porque eu

ficaYa muito apreensiYa, eu

praticamente nmo tinha resposta, nmo

sabia o que ia acontecer, como p que

ia ser... sy depois que eu tiYe

acompanhamento at de fato que eu

consegui entender melhor as

coisas.´

02 "Eu acho que me preparou bastante,

por mais que algumas palaYras

tenha sido duras me preparou. Pelo

que poderia Yir pelo que nmo

poderia Yir nmo p, assim eles

acolheram super bem conYersaram

com minha mme, comigo, meu

esposo, minha tia tambpm. Entmo

eles foram bem acolhedor.´

³Eles abraoaYam e isso eu achei

bem interessante porque nem todo

mpdico gosta de fa]er isso.´
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³Quando eu ia fa]er as ultrassons

dela eles eram assim bem cauteloso,

bem carinhoso np, me e[plicaYa

tudo direitinho. O que era cada

coisa. Era bem bem simpitico, bem

humano assim digamos.´

03 ³A Doutora Daniele e toda equipe

que estaYa ali me abraoou, me

acolheu, foi um abraoo de: eu te

entendo e eu estou aqui!´

³Entre o carinho e a informaomo,

porque sim, me e[plicou, me

informou, me disse tudo o que

poderia ser e como ele estaYa, mas

assim... eu sat de li desnorteada!

Foi um pouco diftcil, eu acho que

assim... se eu tiYesse so]inha

proYaYelmente alguma coisa de

ruim teria acontecido pela minha...

eu sat completamente assim sem

chmo, mas foi importante, me

ajudou bastante! Eu me senti

acolhida, me senti orientada!´

³Eu me senti acolhida, mas ao

mesmo tempo aquela culpa surreal

de saber que de certa forma o meu

corpo estaYa fa]endo isso e eu nmo

podia fa]er nada para eYitar.´
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04

³Eu chegaYa li tmo aflita,

preocupada pra fa]er ecografia. E

eu nmo sei o que que ela tem, porque

eu chegar at assim tmo, assim

preocupada, me[ida por dentro e

aquela doutora eu nmo sei o que que

ela tem aqui quando a gente chega

perto dela ela me abraoaYa eu nossa

eu ficaYa tmo leYe e eu YoltaYa para

casa sem preocupaomo nenhuma,

que eu atp queria era ficar li sy para

me Yer ela. Ela me acalmaYa,

entendeu?´

³Eu fui tmo bem acolhida que

quando fala nesse hospital eu sinto

uma coisa boa.´

³O acompanhamento deles pra mim

era perfeito. Assim eu gostei muito

np? Eles me acompanharam muito

bem, eu me senti muito acolhida.´

05

³A gente foi sempre muito bem

acolhido. Era sempre muito bem

cuidada. E acho que por conta disso

tudo a gente meio que eles ficaram

sendo nossa famtlia li dentro.´

³Esse apoio p necessirio ainda mais

que smo uma equipe

multidisciplinar.´

³Apesar da equipe do apoio da

equipe, a gente obserYa que tem

ainda a questmo da forma de passar

isso para as mmes e para os pais np?

e ainda smo formas muito diretas.´

³Nesse primeiro momento foi bem

diftcil lidar com a forma como foi

passado para a gente, np?´
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06 ³A Dra. Daniele me atendeu super

bem a gente teYe uma reunimo np

com a equipe dat e eles me

acompanharam muito bem, nmo

dei[ou faltar nada.´

³Eu achei que foi importante,

porque a gente nmo sabia direito,

nmo sabia o que ia se passar. Entmo

eles me e[plicaram de uma forma

que eu entendi. E eu achei muito

bom, nmo achei ruim. Gostei muito

deles terem me au[iliado dessa

forma e eu gostei muito do

atendimento dat (HMIB).´

07

³Foi uma equipe maraYilhosa.

Recebeu gente de braoos abertos

acolheram mesmo. Um acolhimento

muito gostoso e assim um

atendimento bom, eu digo nem bom

p ytimo.´

³A gente passa essas dificuldade,

tem necessidade de abraoo,

necessidade de acolhimento, isso eu

recebi.´

³Doutora me e[plicou

Yagarosamente, com muito

carinho.´
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³Me ajudou bastante ter suporte

dessa equipe, nmo sy eu, como meu

esposo e meu pequeno np porque na

ppoca o meu filho de 5 anos tinha 3

anos se eu nmo tiYesse recebido esse

suporte eu acho que eu nmo teria

superado muito porque a gente fica

meio transformada.´

08

³Me atendeu super bem,

acompanhou todo o meu processo,

at ela com mais carinho e[plicou a

doenoa da minha filha, ela soube

e[plicar a doenoa da minha filha.´

³Eles respeitaram.´

³Foram perfeitos.´

³Eu sentia muita frie]a no

tratamento do particular porque

assim a mpdica que me deu esse de

diagnystico inclusiYe ela p do

HMIB tambpm sy que eu fui

descobrir isso depois. Eu fiquei com

um pouco de trauma dela porque

quando ela me falou, ela falou que

minha filha nmo ouYia minha filha

nmo en[ergaYa e at ela foi falando

essas coisas tudinho para mim

durante o processo, tudo aquilo pra

mim foi incomodando.´

09 ³Me atenderam muito bem.´

10

³Eu me senti bastante amparada

pela equipe, na primeira consulta

teYe psicyloga foi uma equipe bem

completa estaYa psicyloga, mpdico,

enfermeiro, alguns residentes e eu

me senti assim bastante acolhida,

eles e[plicaram tudo o que a gente

tinha que fa]er, o prognystico.´
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ASSISTÇNCIA AO DIAGNÏSTICO

SEM CUIDADOS PALIATIVOS

PACIENT

E

(CÏDIGO)

POSITIVO NEGATIVO

11 "Me trataram super bem"

"Eles me acompanharam na

assistrncia social tambpm"

"A doutora Yeio me amparar

naquele momento, entendeu?"

"Nenhum momento eles me

desrespeitaram"

"Graoas a Deus foi tudo bem"

"Entmo eu acho que hoje em dia a

tecnologia p muito grande, ela p

muito aYanoada. Entmo se eles

tiYessem um pouco mais de

compai[mo, de falar: po[a p, a nenpm

nmo tem (rins), mais se ela YiYeu um

dia p porque ali tinha alguma coisa

que podia ser feito acho, entendeu?

Porque ela nmo Yeio a ybito na hora."

"Entmo acho que teria alguma coisa

que poderia ser feito com ela."
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12 "Nmo tenho, nmo tenho do que

reclamar, pelo contririo, sou muito

grata por ter conseguido esse

acompanhamento li"

"Sempre foram bem atenciosos a

doutora p muito atenciosa. a gente

nmo esquece dela"

"Ela alpm de ter aquele cuidado

como mpdica, ela tinha um

cuidado e aquela atenomo como ser

humano, preocupaYa muito com

sentimentos como a gente estaYa

reagindo a tudo aquilo, entmo isso

para a gente que esti passando por

esse processo p muito p muito

importante p muito especial"

"Ela foi bem sincera mesmo com o

diagnystico. Sempre e[plicou

direitinho, sempre tirou todas as

d~Yidas, tudo que a gente

perguntaYa sobre o assunto ela

falaYa"

"Eles sempre foram bem

prestatiYos em tirar todas as nossas

d~Yidas"
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13 "Minha e[perirncia li foi ytima

eles smo eles smo perfeitos para

atender a gente, educaomo, e[plica

tudinho certinho, dei[a a gente

calma"

"Eu nmo tenho nada a reclamar de

li, sy agradecer mesmo todos os

mpdicos de li que me atenderam"

"Toda consulta que eu ia eles me

passaYam tudo transparente eles

nmo me escondia nada"

"Eu nmo tinha d~Yida de nada o

que poderia acontecer quando ele

nascesse"

"Me atenderam super bem me

dei[aram super tranquila me

passaram todas as informao}es

para mim, pro meu esposo, tudo

que a gente perguntaYa eles ji

respondia e di]ia tudo"
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14 "Foi um choque porque ningupm

espera isso np?"

"Muito bom o HMIB, muito

bacana sabe? Tratamento li de

~ltima geraomo, parece cltnica

particular sabe o HMIB nmo tenho

nada que reclamar de li assim,

graoas a Deus eu tiYe todo o

amparo que eu precisaYa li,

entendeu?"

"Eles fi]eram tudo o que estaYa ao

alcance da medicina"

"Eles leYaYam sempre na clare]a,

nmo mentiam pra gente, todos

falaYam a Yerdade. A gente nmo

criaYa tanta e[pectatiYa"

15 "Eu entrei em estado de choque.

Eu estaYa com a minha mme e at

logo em seguida eu ji fui

conYersar com a psicyloga"

"Me e[plicaram tudo, nunca me

esconderam. Entmo pude aproYeitar

bastante porque eu ji sabia a

graYidade do problema dele."

"Tudo que estaYa ao alcance ali da

medicina fetal, os mpdicos sempre

fi]eram"
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"Sempre fui muito bem tratada"

"Sy tenho a agradecer"

16 ³Eles smo muito gente boa, ytimas

pessoas, sempre me apoiando"

17 "Fui atendida pela doutora

Danielle, super gente boa"

"Da medicina fetal para mim foi

bem tranquilo"

"A ~nica coisa que eu poderia

colocar era a questmo de redu]ir a

quantidade de pessoas dentro da sala.

Fica bem tenso na Yerdade bem tenso

mesmo. Fiquei enYergonhada, nmo

tem jeito"

"Fica um grupo um pouco grande

demais e a mme que nmo esti

acostumada que ainda nmo caiu em

si"
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18 "A mpdica comeoou a me e[plicar

tudo, que o bebr tinha que ele nmo

ia sobreYiYer, que ele ia passar

pouco tempo YiYo"

"Sy que assim ele fala, como se

tiYesse uma coisa assim, mais

normal do mundo a gente que nmo

p mpdico, nmo entende dessas

coisas, leYa um baque np?"

"Eu fiquei pensando nossa como p

que eles falam assim na cara dura

com a gente. Nmo tem nenhum tipo

assim de receio de falar. Mas at

depois a gente entende"

"DeYeria sim e[plicar pra pessoa

mais tentar fa]er a pessoa nmo

sofre o tanto que a pessoa Yai

sofrer. Mas do jeito que eles falam

assim parece assim que um animal

alguma coisa assim"

"Fora o jeito que a mpdica

e[plicou na hora eu dou uns 8,

porque sy pelo atendimento que

eles me deram sem eu sem ter

nenhuma Yaga isso at ji foi nota

10. O ponto negatiYo foi do jeito

que a mpdica me falou, esse foi um

ponto negatiYo que eu achei"

50



PLANO DE CUIDADOS

COM CUIDADOS PALIATIVOS

PACIENT

E

(CÏDIGO)

POSITIVO NEGATIVO

01 �A genje jepe kma geknião na paliajipa� onde oh

médicoh pedigam pga genje geknig pehhoah pgórimah

jipo mãe� pai� pehhoah ahhim� paga pgepagag jodo

mkndo� Ek Acgedijo qke o injkijo de lepag ah pehhoah

pgórimah da genje e ajé paga ah pehhoah he

pgepagagem paga ajkdag a genje bahicamenje e aí

dkganje ehha geknião foi erplicado jodo o gihco da

ggapidev� janjo pgo neném qkanjo pga mim ¥mãe¦

jambém��

02 �Fivegam� eleh fivegam o plano� impgimigam e me

enjgegagam paga no dia qke ela fohhe nahceg ek

enjgegag lá paga o dokjog do planjão� Aí eleh me

erplicagam digeijinho né qke ega não pgolongag o

hofgimenjo dela enjendek ega qkegendo ok não

aceijag pogqke he não ia heg mkijo gkim paga ela pipeg

hofgendo ahhim��

03 �Enjão ek ckgji ele� Ek jipe ah maih magapilhohah ÂÁ

hogah� Foi incgípel� ek ckgji ele� ek jgoqkei a fgaldinha�

ek beijei� ek cheigei� ek hinjo o cheigo dele ajé hoje e

jkdo jinha� é como he jkdo jipehhe acabado� habe���
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04 �A genje fev kmah geknião lá e decidigam qke ek ia

podeg ganhag lá� fivegam jipo mankal ahhim como ia

heg o pagjo� qke qke ia aconjeceg depoih�

�Tkdo qke combinok� ek jgkre km papel na mljima

conhklja falando ahhim o qke qke o médico ia faveg e

jal� Tkdo qke combinok� foi feijo��

05 �A genje já jinha deirado bem clago dehde o pgincípio

qke hegia kma decihão qke a genje jomagia lá na hoga

e eleh hempge gehpeijagam� �

06 �A médica falok ahhim� pocê pgefege qke a hoga qke

ele nahceg ele ficag com pocê ok pocê pgefege lepag ele

pga UTI� com aqkele janjo de apagelhoh� habendo qke

ele não pai hobgepipeg� Ek falei ahhim� ek não jenho

cogagem de ficag com ele ajé ele pagjig� e jambém não

qkegia peg ele na UTI� aí ela dihhe� fica a hek cgijégio�

da fogma« enjão a genje pai faveg km gelajógio aqki

da fogma qke pocê qkiheg� Aí eleh fivegam� me

enjgegagam o gelajógio� me encaminhagam paga o

hohpijal da Ceilândia fki bem gecebida jambém��

07 �A genje jepe kma geknião eleh erplicagam fogam

págiah gekniõeh na pegdade� Vágiah pogqke a genje

jinha qke jomag kma decihão��

�A genje fev a geknião e a eqkipe lá me fognecek km

pageceg��
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08 �Eleh qkegiam

faveg kma meha

gedonda lá

comigo paga

jkhjamenje falag

hobge plano de

ckidadoh� mah

não hokpe

jempo pogqke

ela falecek

jkhjamenje na

hemana anjegiog

a ihho aí��

09 �Ek jipe Å

geknião� A genje

não chegok a

dihckjig como

hegia o plano de

ckidadoh� não

pogqke a genje

hempge jinha

ehpegança qke ia

heg jkdo

magapilha��
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10 �Eleh iam faveg o

plano de pagjo

com ÄÇ hemanah

e aí o mek pagjo

foi com ÄÅ aí não

dek jempo de

faveg o plano de

pagjo� mah

jinham magcado

paga faveg já��

PLANO DE CUIDADOS

SEM CUIDADOS PALIATIVOS

PACIENT

E

(CÏDIGO)

POSITIVO NEGATIVO

11 "Nmo tiYe reunimo. Sy uma doutora que

chegou em mim e falou"

"Nmo teYe reunimo, ela sy me deu a

certe]a do que ia acontecer"
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12 "Com eles li nmo"

"A gente nmo teYe esse tipo de

conYersa"

"Eu fiquei meio assim, isso ficou na

minha mente porque eu falei: gente se

eu nmo tiYesse um plano e ji nmo tiYesse

tudo certinho at eu ia para li e ningupm

conhecia meu caso, ningupm sabia se

meu filho precisaYa de cirurgia"

"Eu fiquei com tudo certo, mas

pensando nas mmes que nmo tinham

plano, elas se sentiam desamparadas

nesse momento, porque foi a sensaomo.

Durante o processo todo nmo tenho do

que reclamar, mas parece que nesse

momento deu aquela sensaomo de Yocr

foi desamparada"

"Vocr ia para um lugar onde ningupm te

conhecia, onde ningupm conhecia o

caso do seu filho, Yocr nmo sabia o que

te esperaYa. At eu fiquei meio assim sy

em relaomo a isso"

14 "Eu e meu esposo a gente

sempre abordaYa com os

mpdicos. Eu quero saber o

seguinte: se hi tratamento caso

a gente prossiga com a gestaomo,

porque com 6 meses eu nmo, eu
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nmo me permitiria fa]er um

aborto entendeu?"

15 "Nmo foi discutido"

"Eu gostaria que os mpdicos

decidissem"

"A ~nica coisa que a gente tinha falado

com ele sobre sy se era posstYel

internaomo"

16 "Eu falei que eu queria abortar

np ji que ela nmo era compattYel

com a Yida. Eles falaram que

infeli]mente nmo tem como

abortar, Yai ter que realmente

seguir a gestaomo atp o final"

17 "Nenhum, nenhum. Nmo teYe nenhum

preparo, na realidade p tudo foi assim de

supetmo sabe?"

"Gostaria de ter tido planejamento. Esse

tipo de abordagem seria muito melhor.

Tem que Yer muito essa questmo

psicolygica tanto da mme quanto da

famtlia, entendeu?"

18 "Ai eu queria com certe]a

(plano de cuidados)"
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REDE DE APOIO

COM CUIDADOS PALIATIVOS

PACIENT

E

(CÏDIGO)

POSITIVO NEGATIVO

01 ³Bastante, bastante apoio da

famtlia.´ (01)

02 ³TeYe sim, teYe participaomo da

famtlia. Todo mundo me ajudou na

semana que ela ficou aqui em casa.´

(02)

03 ³TiYe um pouco de rejeiomo do pai

dele, mas depois ele Yoltou atris. E

assim, ~nico nmo, desculpa, o Andrp

nmo foi o ~nico. Ele tambpm foi

muito presente, apesar de nys dois

nmo estarmos numa situaomo estiYel,

ele foi muito pai, foi muito presente e

ele sofreu, ele YiYeu uma gestaomo

comigo.´

³Ji tinha sido conYersado, eu leYei

eles na psicyloga, leYei os meus

filhos, orientei, teYe consulta com

eles, eles estaYam por dentro de tudo,

participaram de tudo e naquele

momento eles tinham que estar li,

porque assim... eles gestaram comigo

sabe?! E me[iam com ele, a gente

conYersaYa, a gente leYaYa para

³Eu estaYa distante, numa casa

abrigo - elas nmo gostam que

chama de abrigo, acolhimento - e

eu estaYa me sentindo muito

so]inha, de certa forma rodeada de

pessoas, mas eu estaYa muito

so]inha, era eu e ele, e eu nmo

sentia ainda aquele bebr. Assim...

p como se aquele bebr que era

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

dos meus filhos, sempre teYe

presente. Entmo eles tiYeram tambpm

essa orientaomo.´

04 ³A gente fe] uma reunimo na ppoca,

meu esposo participou atp meu filho

estaYa li.´ (04)

³¬s Ye]es que ele (marido) foi

comigo ele YoltaYa tmo pra bai[o

que ele acabaYa me pu[ando pra

bai[o tambpm. Assim, entmo eu

estou so]inha eu YoltaYa tranquila

quando eu conYersaYa com a

doutora.´

05 ³A gente teYe apoio da nossa famtlia,

js Ye]es como meu marido nmo podia

ir, js Ye]es a mme dele ia comigo.´

(06)

³Meu marido sempre esteYe

presente.´ (06)

06 ³TiYe apoio da minha famtlia.´ (07)

07 ³A e[clusmo da famtlia foi grande,

porque, no entanto sy quem sabe

atp hoje a real situaomo da minha

filha p eu, meu esposo e uma

melhor amiga, minha irmm,

somente. As outras pessoas nmo,

porque isso porque as pessoas

perguntam demais assim sem

necessidade para mim nmo, nmo

queria, eu nmo quero ficar dando

e[plicao}es para as pessoas de que
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aconteceu, entmo a gente criou tipo

assim uma situaomo fake.´

09 ³Meu pai Yeio do Maranhmo para ci,

que ele mora no Maranhmo np, ele

Yeio. Ele Yeio Yer o nenpm np. A Yy

dele, do lado do pai dela tambpm

Yeio, olhou nenpm.´

³Sim, sim tiYe apoio da famtlia.´

REDE DE APOIO

SEM CUIDADOS PALIATIVOS

PACIENT

E

(CÏDIGO)

POSITIVO NEGATIVO

11 "Pelo mpdico sim (sentiu

falta de apoio - hora do

parto), mas minha

famtlia nmo, minhas tias

nmo."

"Tinha atp uma tia

minha, que ela tinha

uma sobrinha que

trabalha no HMIB np?

Entmo me acompanhaYa

tambpm. Ela ia todo dia

li, conYersaYa comigo: p
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assim cida, fica calma

Yai dar certo"

12 "Famtlia graoas a Deus a minha famtlia tanto a

minha parte como da parte do meu esposo

sempre apoiou a gente, sempre esteYe do lado

da gente em tudo que a gente precisou, tanto

durante a gestaomo quanto depois com o

processo que a gente teYe, depois entmo eles

sempre estiYeram do lado da gente passando

por todo esse processo junto mesmo"

14 "Minha famtlia nessa

ppoca taYa tudo

espalhado, meu esposo

fa]endo estigio no

Goiis na hora e eu

enfrentando essa barra

praticamente so]inha"

ASSISTÇNCIA AO PARTO

COM CUIDADOS PALIATIVOS

PACIENT

E

(CÏDIGO)

POSITIVO NEGATIVO

01 ³O pessoal todo do hospital teYe um

cuidado de nmo me dei[ar no mesmo

quarto que outras mme]inhas com

filhos entendeu?! Entmo eles me

deram um quarto so]inha onde eles
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dei[aram um acompanhante comigo o

tempo inteiro.´

03 ³O que foi combinado foi feito. Eu

fiquei ali com ele, com essa mudanoa

de plantmo tambpm teYe essa mudanoa

de olhar, aquele olhar acolhedor, olha

eu tenho essa profissmo, mas eu

tambpm sou estou aqui para acolher!

E fui acolhida por outras tpcnicas,

enfermeiras. E ele teYe aquele

momento ali comigo.´

³TiYe a atenomo de ficar no quarto sy,

obrigado por isso.´

³Faltou informaomo entre

enfermeiros, tpcnicos, obstetra,

tudo. Eu me senti jogada! Assim...

eu nmo queria... independente da

onde, de como, de quantos casos

ji Yiram, de como ele estaYa. Eu

nmo queria esse olhar para ele.´

04 ³At eles seguiram tudo aquele

protocolo que a gente combinou,

inclusiYe dei[ou meu filho Yer e tal.

Ficou li o tempo determinado depois

eles recolheram. E assim, foi tudo

como o combinado.´

07 ³Eles fi]eram de tudo que fosse de

acordo com o que eu tinha pedido no

entanto que a alana nasceu eles

dei[aram ela comigo no pertodo que

eu quis ela comigo sentindo o

corpinho dela np olhando ela porque

era minha filha np e o pai tambpm

entmo assim meu marido assistiu o

parto ficou o tempo todo comigo e

gente ficou com ela com a Alana eu se

p infeli]mente a gente tem que

³Eu fiquei muito triste porque

quando eu tiYe a Alana, eu achei

muito assim, sei li muito perdido,

porque quando eu tiYe ela eu

fiquei num lugar onde tinha Yirios

in~meros bebr chorando,

entendeu? E eu estaYa li de

recuperaomo, a Yontade que eu

tiYe era de sair correndo, nem

pegar nada e sair.´
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entregar sy entreguei mesmo porque o

meu marido ficou insistindo dei[a

Yida e entreguei ela e at leYou.´

08 ³Eu cheguei no HMIB em estado

de choque assim e saber que ela ji

tinha falecido np? Quando eu

cheguei li eu fiquei surpresa que

eu achei que eles iam me fa]er

alguma coisa para tirar ela, para

ajudar ela. E at quando eu chego

li eu descubro que tem uma sala

cheia de mmes, e inclusiYe uma

que que estaYa perdendo ltquido e

um carta] di]er assim que nmo

podia atender para fa]er o parto

da gente e aquilo me desesperou

de uma tal forma.´

³Aquilo foi desesperador quando

eu cheguei.´
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ASSISTÇNCIA AO PARTO

SEM CUIDADOS PALIATIVOS

PACIENT

E

(CÏDIGO)

POSITIVO NEGATIVO

11 "Eu falei assim: entmo ji que ela Yem a ybito,

pra eu nmo sofrer mais de duas Ye]es, entmo

tira ela na cesirea. Ele (o mpdico -

Bra]lkndia): nmo mme]inha, a gente nmo Yai

tirar. Vocr tendo 3 partos normais e a gente Yai

tirar a cesirea? Nmo tem porque a gente tirar

na cesirea"

"At ele (outro mpdico) pegou e foi li no quarto

at pegou falou assim: Yocr sabe o que Yai

acontecer? At eu peguei e falei assim: sei

doutor por isso nmo quero sofrer tanto. Alpm

de sofrer, Yer minha filha Yindo a ybito, ainda

You sofrer com com com com a dor do parto

normal. At ele: nmo mme]inha, entmo Yamos pra

sala de cirurgia e a gente tira a nenem np. E at

a gente foi pra sala de cirurgia e tirou a nenpm

na cesirea"

"A minha sorte foi Deus que mandou esse

doutor (que fe] a cesirea) para mim porque se

nmo eu, Yai saber«"
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12 "Eu acho que deYeria ter um acompanhamento

de algupm que ji conhecesse o seu caso

tambpm, um mpdico que a conheci que

conhecesse seu caso para Yocr se sentir um

pouco mais amparada"

"Eu imaginei que o parto seria no pryprio

HMIB pelo fato de Yocr ter feito todo o

acompanhamento li eu achei que seria li, que

at ficaria mais ficil para Yocr ter uma

acompanhamento pys np"

"Entmo talYe] se fosse li, se como mme Yocr 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

nmo tiYe assim muita atenomo"

"A falha deles foram essa porque at elas pro

banco de leite tinha que ter pelo menos

arrumado uma bombinha, alguma coisa para ir

retirando e elas nmo arrumaram"

"At o que aconteceu deu mastite no meu peito.

Ji taYa uma bola bem grande no meu peito

esquerdo "

"Eu tendo febre, eles poderia ter me dado um

rempdio que eles foram me dar depois que eu

estaYa quase perdendo no meu peito e at eu

tiYe alta, o Guilherme teYe alta, eu Yoltei para

casa, sy foi piorando"

"Eu quase perdi meu peito, que at eu Yoltei li

at eles olharam os mpdicos me atenderam

super bem"

15 "A ~nica coisa ruim e quando Yocr ganha,

Yocr fica no mesmo quarto que as outras mmes

com os filhos. Entmo Yocr ji esti com um

certo remorso. Entmo Yocr fica Yendo as

mulheres cuidando, os bebe]inho chorando,

elas amamentando, aquela coisa toda e Yocr

longe do seu filho"
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16 "Continuei

acompanhando np atp o

final da minha gestaomo"

"Quando eu cheguei nos

8 meses eu estaYa

trabalhando no serYioo eu

fiquei com a minha

pressmo muito alta, corri

no hospital e teYe que

fa]er uma cesirea de

emergrncia. At tiraram

essa minha bebe]inha e

ela chegou a falecer na

hora"
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17 "Com relaomo ao parto, fica meio que uma

descone[mo da medicina fetal com a equipe

que esti ali esperando na hora do parto, nmo

tem essa cone[mo. Eu sei que tudo fica no

sistema, no computador, mas as pessoas que

estmo ali no parto, eles nmo olha"

" na realidade nmo era para fa]er um parto

normal, era para fa]er uma cesariana por conta

da diistase, do polihidrkmnio e tudo mais"

"Ela estourou a bolsa com a unha dela,

literalmente no toque"

"Eu achei um despreparo muito grande da

cone[mo da medicina fetal com os

profissionais ali pro parto"

"Se tiYesse essa questmo de humani]aomo com

a equipe do parto seria muito mais tranquilo.

De ter um alinhamento entre eles"

"Gostei do atendimento, gostei da da equipe.

Mas foi sy o ato falho na questmo de ser um

parto cesirea e foi um parto normal, anormal

indu]ido np? Foi bem tenso"

"Eu acho que se perguntar se o paciente se ele

aproYasse (presenoa de alunos) era totalmente

diferente. Porque nessa hora a gente nmo tem

Yo]"

"Quando nasceu os meninos ficaram olhando:

p normal. Tipo na cara entendeu? Nmo p uma
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coisa assim para falar. eles estaYam esperando

meio que um monstrinho. Pelo prontuirio np?"

ASSISTÇNCIA ¬ INTERNAd­O NA UTI NEONATAL

COM CUIDADOS PALIATIVOS

PACIENT

E

(CÏDIGO)

POSITIVO NEGATIVO

05 ³A gente conseguiu, em contato com a

doutora Patrtcia li da UTI Neo tambpm o

doutor Neulanio tudo a autori]aomo para

reali]ar ainda um bati]ado dela.´

³A doutora Patrtcia assim que ela nasceu ji

procurou a gente para poder conYersar

e[atamente dessa questmo dos cuidados

paliatiYos, ji dei[ar o traoado caso Yiesse

acontecer alguma coisa e ji dei[ar algo

delineado np? E a gente ji conYersaYa desde

entmo que eu falo: nmo tem como a gente

dei[ar algo certo se a gente nmo sabe como p

que Yai estar a situaomo no dia que acontecer

alguma coisa´

09 ³Ele nasceu, ele foi

cesirea, e o mpdico

quando Yiu ele disse para

mim que realmente nmo

tem jeito. Mas assim

mesmo eu tinha
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esperanoa, ainda fiquei

ainda com 1 mrs e 16 dias

com ele na UTI. Mas nmo

foi da Yontade de Deus

np.´

10 ³Nys optamos por nmo

dei[ar na UTI e at ela

nasceu YiYa, ficou 40

minutos com a gente e

depois que ela faleceu.´

ASSISTÇNCIA ¬ INTERNAd­O NA UTI NEONATAL

SEM CUIDADOS PALIATIVOS

PACIENT

E

(CÏDIGO)

POSITIVO NEGATIVO

11 "E at nenpm ela era super gordinha,

ela estaYa YiYa, estaYa 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,

ningupm dei[aYa pegar a nenr atp que

eu fui pro quarto e at o mpdico falou

assim y mme]inha ela nmo tem os rim

nem a be[iga ela esti respirando pelos

aparelhos tal entmo Yocr Yai ter que, p

proYaYelmente ela nmo sobreYiYa np,
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daqui algumas horas, mas ela

sobreYiYeu um dia np?"

13 "Eles foram tmo bons"

14 "Eles sabem como lidar com a

situaomo"

"Certo dia eles reuniram com a

gente, eu e meu esposo, np at a

gente decidiu que eles nmo

reanimasse ela"

"A gente assinou o termo de nmo

reanimar, nmo queria minha filha

sofrendo assim, sabe?"

"Li tem o mme nutri] np que p o

uns quartos que tem li que p

separado do hospital p dentro do

hospital, mas para acolher essas

mme]inhas que praticamente

moram li. e muito acolhedor,

sabe? Eles te sustentam enquanto

Yocr tiYer, esse sustento p de

todas as formas li, muito bom"
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SUPORTE AO LUTO/ PSICOLÏGICO

COM CUIDADOS PALIATIVOS

PACIENT

E

(CÏDIGO)

POSITIVO NEGATIVO

01 ³Tinha acompanhamento o tempo inteiro

np?! Eu tinha psicylogo, entmo foi uma

coisa bem bacana, porque assim me

ajudou bastante na questmo do pys, depois

de sair do hospital eu me senti mais

preparada para encarar o mundo de noYo,

porque eu tiYe uma preparaomo toda at

dentro.´

02 ³Graoas a Deus eu me lidei bem assim eu

aceitei bem tranquilo. E quando ela

nasceu eu senti muito amor. Eu aproYeitei

com ela.´

³Eles me encaminharam um

psicylogo , para mim ficar

conYersando com psicylogo

do HMIB sy que eu fui sy

uma Ye], eu nmo fui outras

Ye]es que eu nmo gosto de

conYersar com psicylogo.´
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03 ³Eu nmo tiYe luto sabe?! eu nmo 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 comeoo isso me

prejudicou um pouco, mas hoje eu

consigo separar, eu sei que smo 2

histyrias, eu estaYa ali pelo sentimento

meio confusa e queria aqui como se fosse

a continuaomo da histyria dele, mas graoas

a essa orientaomo da doutora Maria Marta

que smo histyrias diferentes, que smo

crianoas diferentes, eu consegui separar

um pouco entmo assim... tudo o que eu

estou YiYendo hoje de descoberta de

autoconhecimento de cuidado pessoal.´

³Quando o Isaac chegou, at

foi pior do que a morte. A

chegada foi muito pior do que

a morte, porque eu me senti

mais impotente! Impotente

por Yer ele naquela situaomo,

ouYir a respiraomo dele sofrida

e nmo poder fa]er nada. E eu

pedi socorro, socorro, socorro,

mas tudo tinha sido

conYersado como eu falei. Eu

sy nmo tinha trabalhado ainda

o suficiente para entender.´

³Era um e[tremo Ya]io. Entmo

tudo isso eu guardei na

gaYetinha e por falta de... nao

pela orientaomo, porque me

foi dada, tem consulta, tem

retorno, mas por eu ter

conseguido, nmo ter tido«

talYe] se eu tiYesse tido um

empurrmo]inho eu teria

insistido, eu teria ido nas

consultas. Mas a falta disso

hoje reflete bastante, mas

como eu falei ne?, da mesma

forma que teYe todo o lado

negatiYo de eu nmo conseguir

lidar durante aquele primeiro

momentos, principalmente

assim, nos primeiros meses.´
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04 ³Me[eu muito com a minha cabeoa. Mas,

ao mesmo tempo, eu me descobri uma

pessoa forte que nem eu sabia.´

³Os primeiros dias eu tinha

muita ins{nia, como meu

parto aconteceu assim leYa

essa fai[a de 2 e pouco da

manhm at js Ye]es eu tinha

pesadelo.´

³Meu marido, por e[emplo,

ele nmo gosta que toca no

assunto atp hoje, ele nmo gosta

de falar sobre o assunto. (...)

Ele nunca quis Yer o laudo.´

05 ³A gente YiYe um lado espiritual tambpm

que com certe]a ajudou muito a gente

tanto na gestaomo, quanto nesse pertodo li

dela internada quanto em casa. Atp hoje

na Yerdade np, porque o luto acho que ele

p eterno.´

³Nesse sentido a gente sempre

foi mais reserYado e tambpm

porque a gente sentia que nmo

tinha necessidade de toda hora

estar li procurando eles para

di]er e que assim, dentro do

que a gente sabia que estaYa

YiYendo, estaYa tudo bem.´

³Os primeiros dias pra mim

foram bem diftceis.´
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06 ³No enterro eu nmo fui, fiquei

em casa mesmo, achei melhor

ficar em casa. E no passar dos

tempos, e ji tem 1 ano e 6

meses praticamente e nmo

achei que foi« Assim, nos

primeiros meses, primeiros

dias foi diftcil, mas com

tempo ficou tudo bem. Nmo

fiquei com nenhuma

preocupaomo, nem nada, a

mpdica atp perguntou se eu

queria um acompanhamento

psicolygico, mas eu falei: nmo,

nmo precisa nmo. Ti bem

mesmo. e diftcil, a gente sente

a perda, mas a gente tem que

aceitar.´
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07 ³Hoje eu lhe digo assim que eu agradeoo

a Deus por ter gestado Alana e ter

entendido o Yalor real sentido da Yida

entende que tem mme que nmo entende

nmo mas eu graoas a Deus consegui a

doutora Maria Marta me ajudou bastante

sempre que eu precisei ela estaYa ali para

me dar a mmo. Np o doutor Marcos

tambpm fui Yirias in~meras reuni}es e eu

atp esses dias eu taYa falando pro meu

marido.´

³Foi muito assim triste para o pai dela

tambpm foi muito triste que na Yerdade

assim eu ficaYa pedindo para morrer

entendeu porque eu estaYa me sentindo

culpada ainda mas eu estaYa tendo

acompanhamento com os mpdicos

psicylogo tudo e at eu conYersei com a

Dra ela nmo at elas comeoaram a me

abraoar mais forte entendeu comeoou a

me atender mais. At foi que eu comecei a

me orientar melhor porque eu fiquei um

pouco perdida na Yerdade.´

³Quando eu Yoltei para casa a

gente fe] o sepultamento da

Alana, np? No cemitprio do

gama e at quando a gente Yeio

para casa meio que eu nmo

estaYa entendendo as Ye]es eu

ficaYa acordado j noite

Imaginando que eu estaYa

ainda gestante.
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08 ³Eles tentaram atp me mandar

para psicylogo tal mas eu nmo

quis nada disso eu preferi

procurar um outros meios que

p o meu meio da religimo

mesmo np que eu sou

eYangplica entmo eu me

apeguei a Deus.´

³No HMIB nesse tempo ela

(mpdica) me deu todo o

suporte porque ela podiam me

dar np? Eles pediram para

fa]er atp algumas coisas em

grupo assim para conYersar

com as pessoas mas eu nmo

quis, eu nmo fi] nada disso,

porque eu nmo queria

conYersar com ningupm eu

nmo queria conYersar com

psicologa, eu nmo queria

conYersar com ningupm eu sy

queria ficar com ela porque eu

sabia que ela ia morrer a

qualquer momento.

³Uns 4 meses quando eu

descobri comeoou a meu luto

a partir dat. E entmo como eu

ji sabia que ela ia falecer a

qualquer momento o meu luto

comeoou dat. Essa parte do

luto que eu acho que p
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complicado para a mulher

porque as pessoas

principalmente a famtlia,as

pessoas de fora nmo entende

que a gente perdeu um filho e

essa dor p uma dor como

quem perdeu o filho que esti

YiYo np? a mesma dor e

demora. Demora para passar

np? demora pra assimilar.´

09 ³Nmo tiYe acompanhamento

porque eu nmo quis, mas eles

me ofereceram tudo.´

³Doeu e ainda hoje dyi muito.

Eu aceitei porque se meu filho

tiYesse sobreYiYido com

aquele tudo que ele tinha, era

sofrer para mim e sofrer para

ele. e p melhor ele estar li

com Deus.´
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10 ³A psicyloga conYersou com a

gente perguntou se a gente

queria ser p acompanhado

pela equipe. Sy que assim a

gente ji estaYa bastante

preparado e at nys optamos

por nmo fa]er

acompanhamento com a

psicyloga np?´

³Foi bem diftcil no comeoo

aceitar e era muito ruim assim

Yr outras outras mulheres

griYidas, crianoas pequenas,

foi muito diftcil, a minha

recuperaomo da cesirea foi

muito longa. Eu fiquei quase

um mrs precisando de ajuda.

Eu acredito que tenha sido

pelo fato do luto np? porque

eu tiYe outra cesirea recente e

nossa 7 dias eu ji estaYa

fa]endo pirueta praticamente e

da primeira gestaomo nmo,

dessa da gestaomo que eu

perdi, eu fiquei um mrs

praticamente de cama assim.´
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SUPORTE AO LUTO/ PSICOLÏGICO

SEM CUIDADOS PALIATIVOS

PACIENT

E

(CÏDIGO)

POSITIVO NEGATIVO
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11 "Eu sinto que se tiYesse mais assim:

dei[a eu te ouYir. Entendeu? O que

que Yocr pensa? O que que Yocr

acha? Eu acho que seria melhor"

"Sim teria feito diferenoa

(assistrncia psicolygica) porque eu

pensaYa muito na hora do parto. E

na hora do parto eu precisaYa da

assistrncia da cesiria, de pedir a

cesiria"

"Eu lembro que foi muita dor"

"Minhas filhas falaYam: up mme,

porque Yocr Yoltou sem a nenpm?

Porque Yocr Yoltou sem a Vityria?"

"O HMIB tambpm falou que alpm

de eu ser acompanhada pelo serYioo

social, elas tambpm tinham que ser

acompanhadas, entendeu? Mas

assim, nmo aconteceu"

"Eu nmo tiYe meu luto na hora

entendeu? Porque eu tinha que

amparar elas, entmo eu tinha que ser

o porto seguro delas, sy que eu nmo

podia ter minha dor tambpm"

"Meu marido eu You te contar...p

uma situaomo que ele p enYolYido

com ilcool, entendeu? Entmo ele
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nmo taYa presente e alpm disso,

ainda foi afogar a migoa dele, o

luto dele, no ilcool entendeu? E eu

nmo, eu tinha que ficar segurando

aquela barra toda"

"Eu tiYe crise do pknico, me deu

depressmo, Yirias coisas e foi muito

ruim, foi muito ripido, fiquei muito

traumati]ada, muito trauma sabe?

Eu carrego muita dor"

"Eu conYerso com ela, com Deus

para que ele possa parar np minhas

filha tambpm porque elas sente

muita falta dela tambpm"

"Hoje eu tambpm sei dos planos de

Deus, eu acho que se Vityria

sobreYiYesse, proYaYelmente ali eu

ia YiYer numa situaomo muito ruim."

"Eu queria ela junto comigo mas

infeli]mente Deus nmo permitiu np?

Eu You fa]er o qur?"

"Eu ia pra igreja em oraomo"
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12 "Entmo tem dia que Yocr tenha uma

fp muito grande, tem dias que Yocr

esti muito abatido. Entmo p meio que

uma montanha-russa assim que Yocr

YiYe"

"Cada pessoa reage de uma forma np

entmo p sempre bom (possuir suporte

psicolygico)"

"Tem dias que Yocr fica muito

abalada, justamente por isso por nmo

ter um diagnystico certo. Vocr nmo

sabe o que te espera no seu futuro.

Entmo seria bom sempre ter um

acompanhamento sim"

"Apesar da Dra sempre ter tido feito

esse papel tambpm que ela nunca se

preocupou sy com uma parte do

mpdico, mas elas se preocupaYam

muito com a parte psicolygica da

gente perguntando como a gente

taYa, falando, sempre dando aquele

apoio mesmo"
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13 "Nmo, assim no meu caso, nmo achei

que seria necessirio nmo porque

assim os mpdicos li da medicina

fetal eles conYersam muito com a

gente"

"Eles ji dei[a assim bem claro,

e[plica tudo, nmo dei[a a gente com

d~Yida. E nem com a cabeoa

perturbada nmo dei[a"

"Toda Ye] que eu ia eu sata mais

tranquilo sabe de li mais tranquila"

14 "Eu tiYe acompanhamento

psicolygico li np com os mpdicos.

Assim que ela nasceu, ela teYe todo

o amparo que eles podiam fa]er por

ela. Mas infeli]mente nmo depende

da gente np"

"Eu tiYe um amparo da psicyloga

que tem li"

"e como se fosse um aconchego (o

serYioo psicolygico)"

"Vocr se sente bem, sente acolhido,

Yocr se sente amparado, nmo se sente

sy"

"Meu psicylogo foi Deus"
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"Nmo tiYe ambulatyrio de luto, nmo

precisou graoas a Deus"

15 "A psicyloga me acalentou,

conYersou com a minha mme e a

gente foi entendendo as coisas"

"A psicyloga me ajudou muito, foi

muito boa pra mim. Ela me deu

encaminhamento pra eu fa]er o

tratamento aqui na minha cidade"

16 "Eu gostaria muito de ter tido esse

apoio"

"Fiquei muito triste porque o mpdico

falou para mim que realmente ela

nmo seria compattYel com a Yida"

"Foi triste, eu fiquei um bocado de

tempo assim de luto"

"Graoas a Deus eu consegui superar"

"Naquele momento todo mundo

precisaYa de acompanhamento sim

e a gente nmo teYe, p complicado.

Meu marido simplesmente nmo toca

muito no assunto"

"Tinha hora que eu tinha Yontade

de pegar os filhos dos outros pra

mim np? leYar para minha casa

porque era ruim Yocr queria

cometer muita loucura. Eu trabalho

no hospital de copeira np?"

"Eu quase que eu ficaYa louca, essa

p a palaYra certa. Agora t{ bem."
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17 "A gente pediu para todo mundo

para nmo orar pela cura do bebr.

Natanael significa presente de Deus

e js Ye]es a pessoa que di o

Presente ela quer de Yolta"

"Eu tinha muito medo de perder a

minha Yida aqui e ficar li por conta

de uma crianoa que estaYa em estado

YegetatiYo. Tinha muito medo"

"Toda perda p muito grande, mas a

dor de Yer um filho sofrendo e saber

que ele nmo Yai sobreYiYer dali eu

acho que p muito pior"

"Depois do pys parto apareceu uma

psicyloga, mas eu falei que eu

conheci o trabalho da psicyloga, mas

eu pedi que nmo"

"Nmo queria ningupm. Na realidade

eu sou o tipo de pessoa que fico no

meu canto entendeu?"

"e a hora que eu fico mais na minha

e p tanto que eu dei[ei de ir para

igreja por um pertodo. A igreja toda

ficou sabendo e respeitou essa meu

ponto de Yista"

"Seria bom ter tido suporte

psicolygico para minha filha. O
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efeito li na frente p mais

complicado"

18 "Eu desabei assim at quando a

psicyloga foi conYersar comigo, at

que eu choraYa mesmo. At eu falei:

nmo eu acho que o psicylogo Yai

piorar. Quanto mais fala mais eu

ficaYa ruim at depois eu fui me

conformando assim"

"Eu fiquei praticamente um mrs em

casa, eu tinha certe]a que eu ji taYa

entrando em depressmo"

"Atp hoje p muito ruim. A gente fa]

de tudo pra nmo lembrar np?"

"Nmo, jeito nenhum (nmo sentiu

desamparo pelos mpdicos). Eles

sempre ficaram comigo"

"E mesmo depois que eu Yim para

casa eles ainda ficaYam me ligando

(HMIB)"

"Eles atp falaram que se eu quisesse

eu poderia, (possuir

acompanhamento psicolygico), mas

at eu falei nmo, eu acho melhor nmo

porque se eu sou contririo, se eu for

pro psicylogo at que eu You sofrer
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mesmo. Entmo p melhor ficar quieta

no meu canto"

ANTIDEPRESSIVOS

COM CUIDADOS PALIATIVOS

PACIENT

E

(CÏDIGO)

SIM N­O

02 ³Graoas a Deus nmo.´

03 ³TeYe Yirios. eu nunca consegui

realmente sair daquele pertodo

de adaptaomo. Entmo assim...

teYe muitas trocas, eu tomei

nortriptilina, fluo[etina, hmmm

dei[a eu pensar... Yirios!

Clona]epam como SOS, ai teYe

Yirios, assim Yirias tentatiYas

sabe?! mas ainda nada que eu

conseguisse manter.´ (03)

04 ³Eu nmo precisei de medicaomo, assim

eu tinha uma necessidade de ficar com

pessoas, eu nmo gostaYa de ficar

so]inha. (...) quando eu ficaYa so]inha,

os primeiros dias, principalmente,

passaYa muita coisa na minha cabeoa,

assim sabe?! tinha Ye] que eu eu ficaYa

com Yontade de trancar a casa e sat,

assim sumir, essas coisa e eu falaYa pra

Maria Marta (psiquiatra).´
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05 ³Acho que ajudou muito a gente. Entmo

a gente nmo precisou de rempdio, nmo

ficou em acompanhamento frequente.

Quando a gente queria falaYa: y doutora

marta, tamo bem aqui, tamo tentando,

sem noYidades mas tudo bem. Quando

tiYer nottcia boa a gente manda!´

06 ³TiYe ele mesmo, sem precisar de

rempdio."

07 ³Eu sou muito resistente j medicaomo,

entmo a doutora passou Yirias Yirias

Ye]es at ela falou assim para mim Yocr

Yai ter que tomar e eu falei assim eu

nmo You querer porque a gente fica com

aquele negycio at You tomar esse

rempdio e nmo sei o qur eu eu sou uma

pessoa que eu sou muito assim

Yaidosa.´

08 ³Precisa disso nmo, a gente tem Deus, a

gente precisa dessas coisas nmo, eu acho

np?´

10 ³Nmo, sy acompanhamento com a

psicyloga mesmo.´

ANTIDEPRESSIVOS

SEM CUIDADOS PALIATIVOS
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PACIENT

E

(CÏDIGO)

SIM N­O

11 "Atp hoje eu tomo aquela desYenlafa[ina. O

mpdico falou que foi depressmo pys parto np?"

"e um rempdio para depressmo, crise do pknico e

eu tomo todo dia 8 horas da manhm. Ele nmo me

dei[a grogue, ele me fa] e[ercer as atiYidades de

casa tudinho"

14 "Nmo, nenhum

medicamento nmo,

graoas a Deus"

15 "Fiquei com muitos

traumas, mas a tomar

medicao}es eu nmo

cheguei"

16 "Nmo tomei nenhum

antidepressiYo"

17 "Eu tiYe que tomar rempdio depois de 1 ano"

É ANEXOS

ANEXO A - COLETA DE DADOS DO PRONTUÁRIO

Hospital: __________________________________________ Cydigo: _________________

Nome do pesquisador: ___________________________________________________________

1. Registro: ______________________

2. Data de Nascimento: ___/___/_____

3. Idade: ________anos

4. Paridade: _____________________

5. Idade Gestacional:________ semanas

6. Procedrncia: ___________________

7. Estado CiYil: ___________________

8. Religimo: ______________________

9. Interrupomo da gestaomo? (     ) sim  (     ) nmo Data de Interrupomo da GraYide]: ___/___/___
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10. Diagnystico Fetal:

a. _________________________________________________________

b. _________________________________________________________

c. _________________________________________________________

d. _________________________________________________________

e. _________________________________________________________

II. PLANO DE CUIDADOS

1. Abordagem de Cuidados PaliatiYos (CP)?     Nmo ( )      Sim (   )

2. Idade Gestacional que iniciou a abordagem CP? __________ semanas

3. Tempo de acompanhamento na medicina fetal? ___________ semanas

4. Plano do RN: LSV (   )      ONR (   )      Outros __________________

RN ± Recpm-QaVcidR   LSV ± LimiWaomR de VXSRUWe de Yida    ONR ± OUdem de QmR UeaQimaU

5. Discussmo do plano de cuidados em equipe?    Nmo ( )      Sim (   )

6. Discussmo do plano de cuidados com famtlia ou cuidadores? Nmo (   )     Sim (   )

III. ABORDAGEM DO BEBÇ

1. Data de Nascimento:___/___/_____

2. Idade Gestacional: _________ semanas

3. Ïbito em sala de parto?   Nmo (   )     Sim (   )

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

5. Data do ybito: ___/___/_____

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

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

3. Medicamentos antidepressiYos?     Nmo (   )     Sim (   ) ± Qual (is)? _____________________

ANEXO B - ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

Como Yocr poderia e[plicar seu pertodo de gestaomo e o diagnystico que recebeu sobre seu

bebr no pertodo gestacional?

Como Yocr poderia aYaliar a assistrncia das equipes de medicina fetal, obstptrica e dos

pediatras ou neonatologistas que assistiram seu bebr?

Vocr participou de alguma reunimo com a equipe multidisciplinar de cuidados paliatiYos para

construir o plano de cuidados do parto e nascimento? Se sim, como Yocr (s) Yr a assistrncia e

suporte recebidos?

O que Yocr poderia falar a respeito do seu pertodo de luto?
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ANEXO C - TCLE

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

O¥a¦ Senhog¥a¦ ehjá hendo conpidado¥a¦ a pagjicipag como polknjágio¥a¦ do ehjkdo ±O

IMPACTO DA EQUIPE DE CUIDADOS PALIATIVOS PERINATAIS EM SERVIÇO DE REFERÊNCIA DE

MEDICINA FETAL±� dehenpolpido pog pehqkihadogeh do Cenjgo Unipeghijágio de Bgahília

¥UniCEUB¦� O nome dehje dockmenjo qke pocê ehjá lendo é Tegmo de Conhenjimenjo Lipge e

Ehclagecido ¥TCLE¦ qke piha ahhegkgag hekh digeijoh como pagjicipanje�

Ska colabogação nehje ehjkdo hegá de mkija impogjância paga nóh� mah he dehihjig a

qkalqkeg momenjo� ihho não lhe cakhagá pgejkívo� Anjeh de decidig he deheja pagjicipag ¥de

lipge e ehponjânea ponjade¦ pocê depegá leg e compgeendeg jodo o conjemdo�

A pehqkiha jem como objejipo epidenciag ah difegenjeh pegcepçõeh de pacienjeh�

gehjanje� cahal ok família� enlkjadoh depido à pegda de hek filho� fejo ok gecém�nahcido�

jendo gecebido hegkimenjo pelo hegpiço de medicina fejal e kma abogdagem paliajipa pog

kma eqkipe injegdihciplinag de ckidadoh paliajipoh peginajaih ok apenah hegkimenjo pelo

hegpiço de medicina fejal e eqkipe obhjéjgica no pgocehho de gehjação� nahcimenjo e mogje

de hek filho�

A hka pagjicipação hegá ajgapéh de km qkehjionágio ¥em peghão pigjkal¦ e kma

enjgepihja jelefone ¥ligação de ákdio� pídeo ok pog kho de algkm aplicajipo de chamada¦ qke

o¥a¦ henhog¥a¦ depegá gehpondeg� jknjamenje a km doh pehqkihadogeh� no Hohpijal Majegno

Infanjil de Bgahília na daja combinada pgepiamenje com oh pehqkihadogeh� O jempo

ehjimado paga o pgeenchimenjo é de ÂÆ minkjoh� Conjkdo� hegá gehpeijado o jempo de cada

km paga gehpondê�lo�

A enjgepihja hegá gealivada logo apóh o qkehjionágio� pog meio pigjkal ¥ligação de

ákdio� pídeo ok pog kho de algkm aplicajipo de chamada¦ hendo o jempo ehjimado de ÄÁ

minkjoh� Ela hegá ggapada e jganhcgija paga análihe� homenje oh pehqkihadogeh jegão acehho

ao conjemdo na ínjegga� Dehhe modo� o jempo ehjimado paga gealivação de jodah ah ejapah

da pehqkiha é de ÅÆ minkjoh� Infogmamoh qke henhog¥a¦ pode he geckhag a gehpondeg
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qkalqkeg qkehjão qke lhe jgaga conhjgangimenjo� podendo dehihjig de pagjicipag da pehqkiha

em qkalqkeg momenjo hem nenhkm pgejkívo paga o¥a¦ henhog¥a¦�

Além dihho� oh pehqkihadogeh jegão acehho aoh pgonjkágioh doh gehpecjipoh pacienjeh�

paga coleja de infogmaçõeh necehhágiah� habendo qke hegão kjilivadoh apenah paga cknho

cienjífico e de akrílio no dehenpolpimenjo de melhogia dah pgájicah do hegpiço onde a

pehqkiha hegá gealivada� gkagdando�he hempge o higilo a gehpeijo de hkah infogmaçõeh

pehhoaih� Paga janjo� oh qkehjionágioh e oh pgonjkágioh hegão idenjificadoh ajgapéh de códigoh

e não conjegão oh nomeh doh enpolpidoh na pehqkiha� 

Apóh conclkída a coleja de dadoh� hegá gealivado o doqnload doh dadoh colejadoh

paga km dihpohijipo elejgônico local e oh dadoh hegão apagadoh de qkalqkeg plajafogma

pigjkal� ambienje compagjilhado ok �nkpem�� hempge pgevando pelo higilo dah infogmaçõeh

pehhoaih�

Enjende�he como pohhípeih gihcoh paga oh indipídkoh pagjicipanjeh dehha pehqkiha

janjo a pegda do higilo dah infogmaçõeh concedidah como jambém a pohhibilidade da

agkdivação de hinjomah do pgocehho de hofgimenjo gelajipoh ao lkjo� A pehqkiha não jgagá

gihcoh àh okjgah dimenhõeh do heg hkmano� fíhica� mogal� injelecjkal� hocial� ckljkgal ok

ehpigijkal� Sendo ahhim� oh pehqkihadogeh ehjagão ajenjoh a qkalqkeg hinal de dehconfogjo

pegbal ok não pegbal� podendo injeggompeg a enjgepihja he nojagem algkm aggapo�

Caho� dkganje o pgocehho da pehqkiha� heja epidenciado algkm hinal de hofgimenjo ok

lkjo complicado em algkm pagjicipanje� hegá ofegecido ao mehmo ajendimenjo paga hkpogje

phicológico� pog kma phiqkiajga qke compõe o ggkpo da pehqkiha� além de pagjicipação no

ggkpo de lkjo do HMIB� com pohhípel hkpogje ambklajogial� caho necehhágio�

Oh gehkljadoh da pehqkiha hegão dipklgadoh no HMIB e em Conggehhoh Médicoh�

podendo heg pkblicadoh em gepihja cienjífica pohjegiogmenje� Oh dadoh e majegiaih kjilivadoh

na pehqkiha ficagão hob a gkagda do pehqkihadog� Pohjegiogmenje� oh gehkljadoh podegão heg

pkblicadoh em lijegajkga cienjífica� manjendo�he o compgomihho éjico com a

confidencialidade doh dadoh pehhoaih doh pagjicipanjeh e do hohpijal onde ocoggegá a

pehqkiha�

92



Ehje dockmenjo foi elabogado em dkah piah� kma ficagá com o pehqkihadog

gehponhápel e a okjga com o hkjeijo da pehqkiha� Qkalqkeg dmpida hobge o ehjkdo ok hobge

ehje dockmenjo� enjge em conjajo digejamenje com ah pehqkihadogah Bágbaga Veloho de

Ápila Chapeh ¥jel� ÇÂ ÊÉÂÄÇ�ÇÈÄÁ¦ e Cagolina Felir de Sokha Chaeg ¥jel� ÇÂ ÊÉÂÆÅ�ÉÄÈÆ¦�

Confogme pgepihjo pelah nogmah bgahileigah de pehqkiha com a pagjicipação de hegeh

hkmanoh� pocê não gecebegá nenhkm jipo de compenhação financeiga pela hka pagjicipação

nehje ehjkdo�

Sekh dadoh hegão mankheadoh homenje peloh pehqkihadogeh e não hegá pegmijido o

acehho a okjgah pehhoah� Oh dadoh e inhjgkmenjoh kjilivadoh ¥qkehjionágioh¦ ficagão

gkagdadoh hob a gehponhabilidade da Bágbaga Veloho de Ápila Chapeh e Cagolina Felir de

Sokha Chaeg com a gaganjia de mankjenção do higilo e confidencialidade� e agqkipadoh pog

km pegíodo de Æ anoh� apóh ehhe jempo hegão dehjgkídoh� Oh gehkljadoh dehje jgabalho

podegão heg apgehenjadoh em enconjgoh ok gepihjah cienjíficah� Enjgejanjo� ele mohjgagá

apenah oh gehkljadoh objidoh como km jodo� hem gepelag hek nome� inhjijkição a qkal

pegjence ok qkalqkeg infogmação qke ehjeja gelacionada com hka pgipacidade� 

Se hokpeg algkma dmpida gefegenje aoh objejipoh� pgocedimenjoh e méjodoh

kjilivadoh nehja pehqkiha� enjge em conjajo com oh pehqkihadogeh gehponhápeih pelo Bágbaga

Veloho de Ápila Chapeh ¥jel� ÇÂ ÊÉÂÄÇ�ÇÈÄÁ¦ e Cagolina Felir de Sokha Chaeg ¥jel� ÇÂ

ÊÉÂÆÅ�ÉÄÈÆ¦�Também� he hokpeg algkma conhidegação ok dmpida gefegenje aoh ahpecjoh

éjicoh da pehqkiha� enjge em conjajo com o Comijê de Éjica em Pehqkiha do Cenjgo

Unipeghijágio de Bgahília ¥CEP�UniCEUB¦� qke apgopok ehja pehqkiha� pelo jelefone 3966-1511

ok pelo e�mail cep.uniceub@uniceub.br� Também enjge em conjajo paga infogmag

ocoggênciah iggegklageh ok danohah dkganje a hka pagjicipação no ehjkdo�

¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢

Nome�ahhinajkga do pagjicipanje

¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢

Pehqkihadog gehponhápel

Bgahília� ¢¢¢¢ de ¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢de ¢¢¢¢¢¢¢¢

93



94


