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1. INTRODUCAO

1.1 Apresentacédo do tema

Estudos sobre cuidado paliativo em adultos ou pessoas com doencas
oncologicas tém sido constantes na literatura mundial. Entretanto, bebés
diagnosticados durante a gestacdo ou no nascimento, com doencas letais ou sem
perspectiva de cura tem se apresentado com frequéncia em Unidades de
Neonatologia. A pratica de cuidados paliativos em criancas e recém-nascidos ainda
estd em evolucdo, contando com poucos estudos no Brasil. Segundo o
Departamento de Informéatica do Sistema Unico de Salde, ocorreram no Brasil
18.780 o6bitos de criancas até um ano de idade durante o ano de 2017 (DATASUS,
2017). As principais causas de 0bitos neonatais estéo relacionadas a prematuridade
extrema, baixo peso ao nascer, malformacdes congénitas, sepse ou outras
complicacBes durante o periodo do parto e pos-parto. Esse tipo de cuidado, muitas
vezes relacionado a morte e terminalidade, é enfrentado com dificuldade pelo
paciente, seus familiares e equipe de saude responséavel pelo caso (BARBOSA et al,
2008).

A Organizacdo Mundial de Saude (2018) se refere aos cuidados paliativos
como “‘uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos pacientes (adultos e
criancas) e suas familias que enfrentam problemas associados a doencas
potencialmente fatais”, e aponta para a préatica de cuidados paliativos como uma
terapéutica que previne e alivia o sofrimento, através da identificacdo e manejo
correto da dor, estendendo seu cuidado para aspectos fisicos, psicossociais, e
espirituais do paciente e seus familiares, a partir de uma abordagem em equipe
multiprofissional.

Um estudo realizado na unidade de internacdo neonatal do Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina de S&o Paulo identificou que, de quarenta e nove
Obitos neonatais (ap0s 48 horas de vida), apenas dez estiveram em cuidados
paliativos. Desses, cinco foram discutidas condutas de cuidado em reunido de
equipe multidisciplinar, e registradas em prontuario apenas oito discussfées do ponto
de vista paliativo. Dos 10 casos, somente quatro pacientes foram acompanhados
pelo grupo de dor e cuidados paliativos, e seis familias acompanhadas pela
psicologa da unidade. Dois pacientes definidos com cuidado paliativo foram



submetidos a reanimacao, e trés dos dez casos foram retomados esforgos curativos.
Esse estudo mostrou que ha necessidade de fomentar a discussdo e melhorar a
aplicabilidade de conduta de cuidados paliativos para bebés, reforcando a
necessidade de protocolos de Cuidado Paliativo Neonatal e uma necessidade de
capacitacdo da equipe para atender bebés e seus familiares que se encontram fora
de possibilidade de cura (MARCOLA et al, 2017).

Os pais ou cuidadores sofrem com a descoberta e as manifestacfes da
doenca, demonstrando, além de sentimentos de tristeza e dor pela perda, fragil
conhecimento a respeito de cuidados paliativos. Como o paciente € o foco do
cuidado, os profissionais muitas vezes ficam alheios as necessidades dos
cuidadores. Assim, cabe a equipe proporcionar o cuidado ao paciente e também a
sua familia. Seu tratamento desses bebés necessita de um olhar diferenciado e
qualificado, a partir da atuacdo de uma equipe multiprofissional (CAVALCANTE et al,
2018).

A morte de um bebé, tdo proximo de seu nascimento, pode ser um momento
de dificil enfrentamento pelo profissional de salde. Sentimentos de apego e de
tristeza sao relatados pelos profissionais. A equipe percebe um distanciamento da
familia em relacéo ao paciente, e identifica sentimentos de negacao da gravidade da
situacdo por parte dos pais, aspectos que podem aparecer cOmo mecanismos
protetivos para a manutencdo do vinculo e cuidado. A equipe encontra dificuldades
em compreender tais aspectos. Muitos profissionais, quando abordados sobre esta
tematica, se contradizem acerca das indicacdes de cuidado paliativo para bebés,
relacionando-os a terminalidade e cuidados em fim de vida (ALVES; FRANCA;
MELO, 2018).

O presente estudo teve por objetivo versar sobre a complexidade do tema, as
dificuldades e as estratégias de enfrentamento manifestadas pelos profissionais de
saude nas intervencdes com bebés em cuidado paliativo, apontando para a
necessidade de uma melhor compreensdo dos sentimentos despertados nessas
situacdes e na identificacdo de estratégias de enfrentamento mais adaptativas nesse
contexto. Também, objetivou contribuir de modo a suscitar reflexdes acerca da
tematica e fomentar a necessidade de maior capacitacdo dos profissionais na
unidade, de modo a melhorar a qualidade na comunicacao entre equipe e familia no

processo decisoério de cuidado paliativo.



1.2 Justificativa

A escolha desse objeto de pesquisa se deu pela complexidade do tema, as
dificuldades e o sofrimento emocional manifestado pelos profissionais de saude nas
intervencdes com bebés em cuidado paliativo. Assim, fez-se necessario um estudo
que abordasse a compreensdo da equipe de salude em relacdo ao conceito e as
condutas de cuidado paliativo para bebés, bem como sobre suas estratégias de
enfrentamento diante dessa realidade. Deste modo, este estudo também possibilitou
auxiliar a equipe na compreenséo dos sentimentos despertados nessas situacdes e
na identificacdo de estratégias de enfrentamento mais adaptativas nesse contexto,
de forma a capacitando os profissionais para uma melhor abordagem. A relevancia
deste estudo se deu pela compreensdo do modo de enfrentamento da equipe de
salude neste contexto, e possibilitou instigar reflexdes sobre cuidado paliativo
neonatal, entendendo que essa conduta objetiva a qualidade de vida e cuidado
destes bebés e suas familias, bem como dos profissionais de saude que lidam
diariamente com limitacdo de vida e morte.

Esta pesquisa tratou de um estudo para fins de aprovacdo na Residéncia
Integrada Multiprofissional em Saude com énfase na area Atencdo Materno Infantil
do Hospital de Clinicas de Porto Alegre. A residéncia multiprofissional em salde é
uma formacgao em servico, que possibilita ao profissional se aprofundar, por meio da
formacdo em saude em sua atuacdo profissional, buscando capacitar e
instrumentalizar o individuo a atuar e lidar com as diferentes demandas que a saude,

e neste caso, que o SUS proporciona.

1.3 Problema de pesquisa

As dificuldades enfrentadas pelos profissionais de saulde suscitam a
necessidade de melhor entendimento e analise a respeito da percepcdo e das
estratégias de enfrentamento utilizados pela equipe de uma Unidade de

Neonatologia quando um bebé recebe indicacdo de cuidado paliativo.

1.4 Questdes norteadoras

- A compreensdo e a percepcdo da equipe de saude de uma Unidade de
Neonatologia sobre o cuidado paliativo com bebés;

- As estratégias de enfrentamento utilizadas pela equipe de saude de uma

Unidade de Neonatologia diante da indicacdo de cuidado paliativo para um bebé.
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2. REFERENCIAL TEORICO

2.10 conceito de cuidados paliativos

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (2018), os cuidados paliativos
consistem em “[...] uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos pacientes
(adultos e criancas) e seus familiares quando enfrentam problemas inerentes a uma
doenca com risco de vida [..]". Tem por objetivo prevenir e aliviar sofrimento através
da identificacdo e tratamento correto da dor e de outros problemas de origem fisica,
psiquica ou espiritual, preconizando o trabalho em equipe multiprofissional. Muitas
doencas podem requerer cuidados paliativos, sendo elas doencas cronicas, doencas
cardiovasculares, doencas respiratérias, diagnoésticos fetais, oncoldgicos, erros
inatos do metabolismo, entre outras. Segundo a OMS, o cuidado paliativo melhora a
qualidade de vida do paciente e de seus familiares, reduzindo o numero de
hospitalizacGes desnecessarias.

Inicialmente utilizado para o tratamento de pacientes com céncer em estado
avangado ou terminal, os cuidados paliativos assumiram novas configuragdes nos
altimos anos, diante do avanco tecnolégico na Medicina. O conceito de cuidado
paliativo vai além do tratamento da doenca, e tem por principal objetivo a qualidade
de vida para o paciente com mau prognéstico, e o auxilio integral do paciente e seus
familiares. Sendo assim, é considerado um cuidado ativo e integral, pautado por
principios, que tem como elementos essenciais o alivio de sintomas, o
enfrentamento da morte como processo natural da vida, além de integrar cuidados
psicolégicos, espirituais, emocionais e sociais durante todo o tratamento do
paciente. Esse cuidado estende-se ap0s a morte, incluindo o periodo de luto da
familia (MATSUMOTO, 2012).

O cuidado paliativo teve inicio na Europa, no século XVII, em hospedarias
destinadas ao tratamento de doentes terminais e com tuberculose. Esse cuidado era
leigo e mais voltado para a espiritualidade e manejo da dor. No ano de 1967, a
enfermeira e assistente social Cecile Saunders fundou em Londres o St. Christofer
Hospice, depois de inconformar-se com a realidade das condicbes de morte e
morrer dos pacientes com doencas terminais. Até os dias de hoje, seu hospice &
referéncia mundial em cuidado paliativo e seu trabalho estabeleceu os fundamentos

da pratica paliativista e do cuidado integral e multidisciplinar a esses pacientes,
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juntamente com o trabalho da médica psiquiatra Elizabeth Klubber-Ross
(MATSUMOTO, 2012).

O cuidado paliativo em Pediatria e Neonatologia, diferentemente do aplicado
em pacientes adultos, se encontra recorrente e mobiliza muitos sentimentos, tanto
nas familias quanto nas equipes, que muitas vezes tém dificuldades em lidar com o
sofrimento causado pelo diagnéstico do neonato. Muitas podem ser as causas de
uma crianca receber cuidado paliativo. A abordagem pode ser iniciada ainda no
periodo perinatal, durante a gestacdo quando se é diagnosticada alguma
malformac@o com progndstico grave ou incompativel com a vida. Entre essas, pode-
se encontrar malformacdes ou sindromes genéticas de mau prognostico (ex.:
trissomia do cromossomo 13 e 18), anencefalia, malformacfes dsseas graves, além
de complicacbes ao nascimento, prematuridade extrema, entre outras. Assim, é
indicada a adocdo de condutas de cuidados paliativos quando ndo ha tratamento
curativo ou que proporcione mudancga significativa no quadro clinico do bebé
(CAVALCANTE et al, 2018;MENDES; SILVA, 2013; MACIEL, 2008).

Cada vez mais incluido e necessario, esse cuidado é orientado tanto para a
familia quanto para o paciente, com enfoque na construcdo de uma boa relacdo e
comunicacdo da familia com a equipe. Cada caso deve ser contemplado em suas
particularidades, considerando que a crianca e seus cuidadores principais devem ser
abordados de forma individualizada em suas crencas e necessidades (BARBOSA et
al, 2008). A equipe que trabalha com cuidado paliativo deve ser multiprofissional,
contando com o trabalho de psicélogos, fonoaudidlogos, fisioterapeutas, entre
demais profissdes, que devem agir de acordo com as necessidades individuais de
cada paciente, atuando de forma cooperativa e interdisciplinar, visando o melhor
interesse do paciente e sua familia (MACIEL, 2008). A equipe que realiza a tomada
de deciséo deve estar atenta para medidas como a descontinuacdo de terapéuticas
ou outras condutas que podem ser consideradas futilidade terapéutica, que
acrescem sofrimento, porém pouco beneficio nesses casos. Dessa forma, deve ser
considerada uma assisténcia focada na qualidade de vida do paciente, e ndo na
sobrevida (BARBOSA et al, 2008).

As acbes paliativas podem ocorrer ainda durante etapa diagndstica,
concomitantemente a um tratamento curativo. Dessa forma, o cuidado a esses

pacientes vai além do uso de tecnologias e farmacos, sendo importante a incluséao



12

de técnicas como musicoterapia, massagens e técnicas de relaxamento corporal,
fisioterapia, psicoterapia (aos familiares, no caso de bebés) e procedimentos
anestésicos e cirargicos que visem o alivio de sintomas e manejo nao farmacologico
da dor (MACIEL, 2008).

A comunicagdo é a principal ferramenta utilizada pela equipe no cuidado
paliativo, na medida em que a qualidade das relagbes nesse periodo é considerada
mais importante para qualificar a vida do paciente, e no final de vida serve para
manejo e alivio de dificuldades decorrentes da progressdo da doenca. E preciso
estimular a familia a estar presente e bem informada sobre o paciente, para que esta

seja incluida no processo de cuidado do seu bebé de forma ativa (SILVA, 2008).

2.2 A familia diante de cuidados paliativos neonatais

O processo de internacdo hospitalar de um bebé é gerador de estresse na
familia e principalmente aos pais, pois provoca uma série de sentimentos, uma vez
que impde uma separacdo prematura e inesperada do bebé e sua familia,
principalmente do binbmio mée-bebé. O acolhimento geralmente € o ponto inicial de
insercao da familia na internacdo de um bebé, e € necesséaria ndo somente para a
qualificacdo de um cuidado mais humanizado, mas também para o estabelecimento
de uma boa comunicacdo e relacionamento entre a equipe e 0s cuidadores.
Considerando a importancia do acolhimento da familia neste contexto, deve-se
seguir um cuidado centrado na familia, auxiliando a equipe em proporcionar uma
melhor assisténcia. Cabe a equipe diminuir a distancia entre pais e bebé causada
pelas tecnologias (MAIA; SILVA; FERRARI, 2015).

Diante de uma internacdo hospitalar, os pais sao surpreendidos por
sentimentos de angustia e intensos medos. A internacdo hospitalar de um recém-
nascido significa a reorganizacdo de papéis na dindmica familiar e faz os pais
experimentarem sentimentos de perda e luto, assim como desespero, angustia,
inseguranga quanto ao futuro, bem como sentimento de culpa, sentindo-se
ameacados constantemente por medos (OLIVEIRA, 2013).

Segundo Schmitz (2005), os principais medos e preocupacdes vivenciadas

pelos pais de bebés internados em uma neonatologia séo:

a) Medo da doenca e de morte da crianga,
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b) Sentimento de culpa e ambivaléncia;

c) Inseguranca pelo ambiente hospitalar, geralmente desconhecido;

d) ModificacGes da rotina de vida anterior a internacao;

e) Medo e inseguranca em conquistar o afeto do bebé;

f) Dificuldades financeiras, sociais e afetivas (como conflitos familiares e
conjugais).

Quando se considera cuidados paliativos para criancas, deve-se considerar
esses pacientes como uma parte integrante da familia, sendo esta constituida nédo
apenas pelo bebé e seus pais, mas estendendo-se aos seus irmaos, avos e tios,
entre outros familiares. A familia deve ser inserida ao cuidado como parte da
terapéutica, a fim de diminuir niveis de ansiedade e fortalecer seu vinculo com a
equipe, devendo estar sempre informada a respeito de procedimentos e da evolugao
da doenca (KURASHIMA, 2007).

Os progressos ou complicacbes no estado de saude do bebé representam
interrupgdes no processo de enfrentamento dos pais, ora intensificando o medo da
perda, ora proporcionando esperanca de sobrevivéncia. Essa inconstancia do
estado de saude do bebé, associado a falta de conhecimento acerca do diagnostico
ou questdes médicas, contribui para intensificar a angustia vivenciada pelas familias.
Como forma de apoio para enfrentar a vivéncia da hospitalizacdo do recém-nascido,
0s pais buscam na religiosidade um suporte importante, mas também contam com a
interacdo e suporte da equipe de saude como fatores significativos que auxiliam no
enfrentamento desta experiéncia. O cuidado paliativo compreende também o
enfrentamento da morte como um evento natural da vida, auxiliando a aceitacdo da
progressdo da doenca (OLIVEIRA, 2013; NUNES, 2012).

A partir do ponto de vista dos pais, alguns pontos sdo considerados
fundamentais diante da adocdo de cuidados paliativos para o bebé. Segundo o
CREMESP (2008), é importante proporcionar a familia informagbes honestas e
completas, a partir de um contato direto com os profissionais que realizam o cuidado
com o0 seu bebé. A comunicacdo deve ser coesa e uniforme, respeitando e
preservando a integridade do relacionamento entre pais-bebé, e deve ser
proporcionado apoio emocional, considerando a fé e a religiosidade de cada familia.

Diante de um filho com diagnéstico de uma doenca incuravel, o processo

decisério dos pais pode ser questionado pela equipe, principalmente quando ha
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histérico de transtornos psiquiatricos, uso de substancias psicoativas ou pouca
frequéncia de visitacdo dos pais durante a hospitalizacdo. A medida que a doenca
progride, podem ser manifestadas opinides contrarias ou questionamentos a equipe
sobre o prognostico e a sua reversibilidade, e sobre novas intervencfes que visam a
cura. Os pais muitas vezes acreditam que, em longo prazo, a crianga pode se
beneficiar de intervencgdes e terapéuticas que prolonguem a vida com esperanca da
descoberta de novos tratamentos para a doenca do seu filho no futuro. E importante
acrescentar que isso faz parte do seu processo de enfrentamento. E preciso
considerar também os aspectos espirituais ou religiosos que podem ser mobilizados
em situacdes criticas. Em cuidado paliativo, os cuidadores podem manifestar
esperanca de uma cura milagrosa do bebé (BARBOSA, LECUSSAN e OLIVEIRA,
2008; BARBOSA et al, 2009).

E importante que a equipe também inclua os irmdos como parte do cuidado,
pois muitos sentimentos podem aparecer, através do relato dos pais. Sentimentos
de culpa ou responsabilidade pela doenca do bebé, sentimentos de soliddo ou falta
da atencdo dos pais, que estardo focados no irmao doente podem ter impacto na
vida crianga. Nesse caso, 0s irmaos devem ser estimulados a falar sobre como se
sentem e € necessario que seja trabalhado com os pais e com essa crianga como
lidar com tais sentimentos (BARBOSA et al, 2008). A equipe deve atuar de modo a
aproximar a familia do bebé, possibilitando que a familia, em especial a mae, seja
ativa nos cuidados. Pequenos cuidados como troca de fraldas ou banho auxiliam na
aproximacédo e na construcdo do vinculo com o bebé e permitem que a mae possa
exercer sua funcdo materna, minimizando o sentimento de incapacidade
(MACHADO; BOGONI, 2016).

Nos momentos que precedem a morte do bebé, os horarios de visita devem
ser maximizados e que seja proporcionado um espaco adequado que acolha a
familia e fornega privacidade. Assim, deve-se proporcionar conforto fisico, como
posicionamento adequado no berco ou incubadora, e sempre que possivel, no colo
dos pais. E importante permitir a presenca continua dos pais na unidade e que a
familia figue com o bebé no colo durante o tempo que desejar. Muitas vezes o tempo
de vida desses pacientes € muito curto para que se permita uma alta hospitalar, e as
recordacbes de vida do bebé permanecem ligadas ao periodo de internacao.

Lembrancas como a identificagdo da incubadora, pulseira de identificacdo, o cartao
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do recém-nascido, desenhos feitos pelos irmdos durante a internacéo e fotos podem
ser oferecidas e entregues a familia apds o Obito, pois auxiliam a concretizar a
realidade da perda e auxiliam no processo de elaboracdo do luto (BARBOSA et al,
2009).

O processo de perda de um bebé frente & um diagndstico fora da
possibilidade de cura é dificil para os pais, principalmente porque o bebé néo é
reconhecido socialmente ainda enquanto sujeito. Sendo assim, a possibilidade de
perda ou perda de fato de um bebé muitas vezes nao é considerada pela sociedade
como uma perda real, resultando em um Iuto ndo reconhecido pelos pais,
minimizando o sofrimento dos pais e propiciando um luto complicado. Assim,
diversas medidas e acdes podem ser realizadas para que se valide o sofrimento dos
pais e que se proporcione uma elaboracdo de sua perda (ALVES, FRANCA e
MELO, 2018).

2.30s profissionais de saude e cuidados paliativos em Neonatologia

Durante sua formacéo, os profissionais de saude aprendem a lidar somente
com a doenca e pouco com o paciente ou cuidador. Isso € identificado na literatura
como a principal dificuldade dos profissionais no cuidado paliativo, visto que a
formacdo em saude é focada na busca da cura. H4 uma cultura da busca pela cura
e da negacdo da morte dentre os profissionais de saude. Ainda, proferir um mau
diagnéstico vem acompanhado de sofrimento, e os médicos utilizam das estratégias
de enfrentamento adquiridas durante sua formacdo, entre elas o distanciamento
emocional. H& uma obstinacdo das equipes médicas pelo tratamento curativo,
dificultando o processo decisério e de implantacdo do cuidado paliativo. A busca
pela certeza do prognostico antes de instaurar condutas de limitacdo terapéutica,
muitas vezes empreendendo em medidas futeis, pode atrapalhar o processo de
cuidado e de elaboracédo dos pais. (NEIS, 2018; SILVA, 2008).

A comunicacdo com a familia deve ser realizada de modo sensivel e em
ambiente que acolha e proporcione privacidade. O profissional deve saber escutar e
identificar o que o familiar deseja saber, considerando as expectativas dos pais e
propondo estratégias que enfatizem a qualidade de vida e conforto para o bebé. A
linguagem deve ser de facil compreenséao, e havendo clareza ao explicar o plano de

cuidado. Nao deve-se esperar que a familia compreenda todas as informacdes
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nesse primeiro momento, permitindo um tempo de elaboracdo e possibilitando
conversas posteriores. (SILVA, 2008).

A equipe deve auxiliar a familia a buscar estratégias que propiciem o
enfrentamento de estressores vivenciados em uma internacédo de cuidado intensivo,
seja ela pediatrica ou neonatal. E fundamental que sejam identificados fatores
emocionais associados a internagdo, tendo em vista que estes podem afetar tanto
positivamente quanto negativamente o processo de enfrentamento dos pais.
Segundo Rodrigues e Lima (2013), a equipe deve ser capaz de identificar as
necessidades dos familiares e auxiliar na expressao de suas angustias, duvidas e
medos, para que se consiga instituir um cuidado humanizado e integrado, adequado
as particularidades de cada familia e paciente. E considerado dever do profissional
de saude ajudar a instituicdo familiar, por ser um elo de comunicagao entre paciente,
familia e equipe multidisciplinar (RODRIGUES; LIMA, 2013).

O controle da dor é essencial no cuidado ao recém-nascido em cuidado
paliativo, muitas vezes sendo de dificil identificacdo no neonato. Assim, devem ser
proporcionados cuidados de conforto fisico, como uso de medicacfes para alivio da
dor, e evitado procedimentos e exames desnecessarios, algo que pode se tornar
controverso no cuidado com esses bebés (BARBOSA et al, 2008; MANCINI, 2015).

Os profissionais apontam para a importancia da permanéncia das familias
dentro da UTI, e corroboram a respeito da necessidade de os pais estarem bem
informados acercado quadro de saude do seu bebé. Porém, essa informacao tem
maior relacdo como uma descarga de angustia do médico, principalmente diante de
uma situacao de 6bito, que suscita sentimentos de fracasso e incompeténcia. Assim,
€ tAo angustiante para o0s pais quanto para os médicos cada pergunta repetida e
verbalizada pelos pais, que os médicos ndo podem responder, pois sdo obrigados a
se deparar com os limites da Medicina e de sua propria atuagdo. A permanéncia da
familia dentro da unidade também intensifica as identificacdes da equipe em relacéo
aos pais. O profissional coloca-se no lugar da familia, revivendo suas préprias
experiéncias com a perda de entes queridos, ou depara-se com seu medo de perder
um filho (BATTHIKA; CARVALHO; KOPELMAN, 2014).

A equipe que assiste a um bebé fora de possibilidades terapéuticas curativas
também necessita de suporte. A perda de um paciente, em especial bebés, nao é

encarada como um processo hatural, e desperta sentimentos de insucesso e
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impoténcia nos profissionais, gerando desgaste fisico, emocional e espiritual. E
importante que os profissionais identifiguem como enfrentam o cuidado paliativo e a
morte neonatal, de forma a conseguirem realizar um cuidado adequado. Como
suporte para equipe, € importante que sejam proporcionados grupos de apoio e de
discussdo que permitam ao profissional verbalizar seus sentimentos, duvidas e
angustias, auxiliando na compreensdo de suas estratégias de enfrentamento e na
elaboracdo do processo de cuidar de bebés em cuidado paliativo e suas familias
(KOVACS, 2010).

2.4 Estratégias de enfrentamento utilizadas pela equipe de salde em cuidados

paliativos neonatais

Os mecanismos de defesa, descritos primeiramente por Sigmund Freud,
trazem uma gama de mecanismos utilizados, de forma inconsciente, pelo individuo
com a finalidade de se proteger de afetos desagradaveis, costumando operar de
maneira adaptativa ao longo da vida do individuo. (EIZIRIK et al, 2014). Uma
pessoa que esta usando uma defesa esta tentando, de modo inconsciente, evitar ou
administrar algum sentimento poderoso e ameacador, como ansiedade, luto,
vergonha, inveja, entre outros; ou manter sua autoestima. Gabbard (2016) ressalta
que o perfil dos mecanismos de defesa utilizados por uma pessoa sdao um bom
indicador de sua saude psicoldgica.

Ja o enfrentamento refere-se a forma cognitiva, comportamental e emocional
pela qual as pessoas administram situacfes estressoras. Isso significa que o
enfrentamento € um processo dindmico a uma série de respostas associadas a
nossa interagcdo com o ambiente. Essas estratégias, também chamadas de coping,
agem de modo a moderar ou minimizar os efeitos causados pelo agente ou situacéo
estressora em relagdo ao nosso bem-estar, tanto fisico quanto emocional. Porém,
Straub (2014) aponta que nem todas essas estratégias séo efetivas, podendo se
mostrar como mal-adaptativas a longo prazo. A partir desta definicdo, compreende-
se que tais estratégias sao acgOes deliberadas e podem ser apreendidas, utilizadas
ou descartadas e, portanto sdo consideradas intencionais (LAZARUS; FOLKMAN,
1984).

Straub (2014) aponta para dois tipos de enfrentamento, o focalizado na

emocao, e o focalizado no problema. O primeiro consiste em uma estratégia em que
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a pessoa realiza tentativas de controlar sua resposta emocional a um determinado
estressor. Ele ressalta que individuos podem lancar mao destas estratégias quando
creem que nada podera ser feito para alterar a situacdo estressora ou que nao
possuem recursos internos suficientes para dar conta da demanda emocional
mobilizada pelo estressor. Ja o enfrentamento focado no problema é utilizado como
forma de lidar diretamente com o0 agente estressor, objetivando a reducdo de
demandas do estressor ou 0 aumento da capacidade do individuo em lidar com
essas demandas (STRAUB, 2014).

Todavia, a capacidade de enfrentamento depende do tipo de estressor, se
este é de certa forma controlavel ou ndo. Lidar com a eminéncia de morte do outro
desperta sentimentos de impoténcia, fracasso, desesperanca, revolta e piedade.
Consegue-se enfrentar melhor a morte de um paciente terminal se for possivel
significa-la como parte da condi¢éo da vida (FILGUEIRAS; RODRIGUES; BENFICA,
2010). No hospital, a possibilidade de fuga de situacfes estressoras é limitada, pois,
muitas vezes, as vivéncias de morte e adoecimento fazem parte do contexto de
trabalho. Diante desta realidade, profissionais utilizam de estratégias de
enfrentamento para lidar com o estresse e tais sentimentos causados pelo trabalho
(KOVACS, 2009).

A Enfermagem é considerada como sendo a profissdo com maior desgaste e
carga de estresse, por englobar aspectos de natureza fisica, biolégica, quimica e
psiquica. Em um estudo sobre estratégias de enfrentamento de profissionais da area
da saude em ambiente hospitalar realizado com 60 profissionais (20 enfermeiros, 20
assistentes sociais e 20 psicologos), a categoria “comunicagdo e relacionamento
com a equipe e outros profissionais” mostrou-se dominante como aspecto gerador
de estresse, manifestando-se em 45% dos profissionais entrevistados. Ja a
categoria “sentimentos relacionados ao atendimento aos pacientes: lidar com a dor,
a doenca e o6bito” foi escolhida por 16,6% da amostra (MUTURANA; DO VALLE,
2014).

A morte de um bebé, tdo proximo de seu nascimento, pode ser dificil para um
profissional de saude enfrentar. Eles relatam sentimentos de apego e de tristeza
frente a esse processo, distanciando-se da familia do paciente como forma de evitar
seu proprio sofrimento, negando a condicdo de saude da crianca para que seja
possivel desempenhar o cuidado necessario (ALVES; FRANCA; MELO, 2018).
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Questbes éticas, a formacdo baseada na busca pela cura e a inseguranca
dos profissionais relacionada a adocdo de cuidados paliativos neonatais se
apresentam como 0s principais obstaculos a serem enfrentados atualmente nessa
area de cuidado (MADRUGA, 2013). Em estudo onde foram entrevistados
profissionais de saude, foi identificado que o processo de morte de um recém-
nascido configura em um momento dificil, obscuro e incompreensivel, relacionando
a morte precoce como uma modificacdo do percurso natural da vida. Eles
demonstraram sofrimento intenso e frustracdo relacionados a sua pratica em uma
UTI neonatal. O limite do envolvimento dos profissionais com o bebé e suas familias
se manifesta como um dilema a ser resolvido (SILVA et al, 2017).

Assim, questdes como a dificuldade de lidar com seus sentimentos e a falta
de compreensdo desse momento surgem como atitudes de fuga, e os profissionais
relacionam essas dificuldades diretamente com a falta de preparo e dialogo sobre o
assunto. O processo de decisédo de cuidados paliativos mostra-se centrado mais na
equipe médica, permanecendo incerto para os demais profissionais seu conceito e
aplicacdo. As limitacbes do espaco fisico e questdes burocraticas aparecem como
obstaculos para que se dé um cuidado sensivel e qualificado. A forma como o
profissional de saude compreende e enfrenta o processo de morte é subjetiva e
atribuida a multiplos significados e nessas situacdes valores e crencas, como a
religiosidade, apresentam-se como suporte também para o profissional, de modo a

atenuar sentimentos de impoténcia ou culpa (SILVA et al, 2017).

2.5A atuacéao do psicélogo em cuidados paliativos neonatais

Os sentimentos mobilizados pelo paciente em cuidados paliativos, bem como
o sofrimento pelo adoecimento e pela proximidade da morte necessitam de um
profissional especializado que auxilie no enfrentamento da doenca. A equipe pode
se beneficiar da leitura realizada pelo psicélogo dos sentimentos dos cuidadores ou
do paciente diante da morte (FRANCO, 2009).

A atuacdo do psicologo deve se dar como parte integrante de uma equipe
multiprofissional, estendendo seu cuidado para além do paciente paliativo e
abrangendo sua familia, que também se encontra em sofrimento. Tem por objetivo
de promover boa adesdo aos cuidados e melhor enfrentamento diante da piora

clinica do paciente, através da sua escuta clinica especializada, buscando favorecer
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a elaboracdo de sentimentos e vivéncias associadas ao adoecimento e a morte.
(NUNES, 2012). Ele ir4 avaliar o estado emocional dos familiares, sua relacdo com o
adoecimento, diagndstico e progndstico, bem como a dinamica familiar do bebé, que
inclui as estratégias de enfrentamento, os mecanismos de defesa, conflitos e
relacionamentos interpessoais e, principalmente, as crengas e valores relacionados
a morte e ao morrer (NUNES, 2012). Frente ao cuidado paliativo, o psicélogo atua
como facilitador do processo de tomada de decisédo, de resolucdo de problemas e
assuntos pendentes, bem como na promoc¢ao de despedidas proximo ao momento
da morte. O profissional promove a validacdo, a elaboracdo e a expressao de
sentimentos, facilitando o processo de elaboracdo de perdas inerentes ao
adoecimento, sejam elas fisicas, sejam simbdlicas, ou de ambito social, e
potencializando a comunicacdo entre doente, familia e equipe (MARTINHO; PILHA;
SAPETA, 2015).

O psicologo pode auxiliar a equipe no enfrentamento do estresse do trabalho
por meio de treinamentos, reunides multidisciplinares, rodas de conversa e grupos
de apoio, que facilitem que o profissional fale sobre seus sentimentos e angustias
relacionadas as perdas vivenciadas no ambiente laboral. Podem ser abordados
temas como comunicacdo de mas noticias e luto antecipatério, de modo a facilitar
momentos de reflexdo e auxiliar os profissionais na elaboracdo de estratégias de
enfrentamento diante de suas proprias emocdes e frente as vivéncias dos familiares
dos pacientes em cuidados paliativos (INACIO et al, 2015). Ele deve também educar
a equipe acerca da dinamica afetivo-emocional dos pais em momentos diferentes do
processo de adoecimento do bebé, muitas vezes sinalizando aos profissionais os
estagios do luto em que os pais se encontram naquele momento (SAPORETTI et al,
2012).
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3. OBJETIVOS
3.1 Objetivo geral

- Conhecer as estratégias de enfrentamento utilizadas pela equipe de saude de

uma Unidade de Neonatologia frente a indicacdo de cuidado paliativo para um bebé.
3.2 Objetivos especificos

- Conhecer a compreensao da equipe de saude da Unidade de Neonatologia
sobre o conceito de cuidado paliativo;

- Identificar as estratégias de enfretamento da equipe de saude de uma
Unidade de Neonatologia quando a conduta de cuidado paliativo € determinada
para um bebé;

- Avaliar a percepcdo da equipe de saude de uma Unidade de Neonatologia
sobre a atuacdo em equipe multiprofissional em casos de cuidado paliativo com
bebé;

- Descrever de que forma ocorre o cuidado da equipe de saude com a familia

do paciente em cuidado paliativo.
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4. METODOLOGIA

4.1 Tipo de estudo
Tratou-se de um estudo de abordagem qualitativa, do tipo descritiva, que tem
como objetivo principal a descricdo de caracteristicas de determinada populacéo,

fendmeno, ou o estabelecimento de relacbes entre variaveis (GIL, 2008).

4.2 Local

Este estudo foi desenvolvido na Unidade de Neonatologia, localizada no 11°
andar do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA). A coleta dos dados ocorreu
em sala reservada, localizada no 11° andar.

O Hospital de Clinicas de Porto Alegre € um hospital publico de alta
complexidade, sendo referéncia para a saude no Rio Grande do Sul. Também é um
hospital universitario, integrante dos hospitais universitarios do Ministério da
Educacao, e vinculado academicamente a Universidade Federal do Rio Grande do
Sul (UFRGS). Desde 2013 o HCPA recebeu o certificado de exceléncia e
acreditagdo internacional pela Joint Comission International (JCI).

O servico de Neonatologia do Hospital de Clinicas de Porto Alegre é
composto por unidade de tratamento intensivo e tratamento intermediario, sendo
nivel Ill em atendimento de alta complexidade. A UTI é composta por 4 unidades,
sendo uma sala de isolamento, compreendendo no total de 20 leitos. A unidade de
tratamento intermediario convencional é composta por 20 leitos, e a unidade de
cuidado intermediario neonatal Canguru € composta por 10 leitos, totalizando 30

leitos de internacao.

4.3 Participantes

Foram convidados a participar do estudo os profissionais da equipe
multiprofissional de saude da Unidade de Neonatologia do Hospital de Clinicas de
Porto Alegre, independente de estarem sob os seus cuidados algum bebé em
cuidado paliativo no momento da coleta de dados. A equipe de saude do HCPA
conta com profissionais de areas: enfermagem (técnicos e enfermeiros),
profissionais da categoria médica (professores, residentes de medicina e médicos
contratados), fonoaudidlogos, fisioterapeutas, assistentes sociais e nutricionistas e

psicologos.
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Os participantes deste estudo foram selecionados por conveniéncia, e a
amostra foi selecionada de modo a abranger uma quantidade minimamente
representativa dos profissionais que compde a equipe de saude da Neonatologia do
Hospital de Clinicas. Assim sendo, o estudo compreendeu em um total de 18
profissionais que atuam em Neonatologia, assim distribuidos:3 enfermeiros, 3
técnicos de enfermagem, 3 residentes de medicina, 3 médicos contratados, 2
fisioterapeutas, 2 fonoaudidlogos, 1 nutricionista e 1 assistente social. Dentre as
categorias profissionais, foram sorteados de modo a nédo privilegiar turno de
trabalho. Os profissionais de Psicologia ndo participaram da amostra devido a sua

participagdo na pesquisa.

4.3.1 Critérios de incluséo

Profissionais que compdem a equipe de saude da Unidade de Neonatologia
do HCPA, com pelo menos trés meses de trabalho na area, independente da
instituicao.

4.3.2 Critérios de excluséo

Profissionais com tempo de atuagcédo na area menor que trés meses, incluindo
profissionais afastados da unidade por quaisquer motivos, e profissionais envolvidos
diretamente nesta pesquisa. Os profissionais da Psicologia foram excluidos por

conduzirem esse estudo.

4.4 Procedimentos de coleta de informacgdes

O processo de coleta de dados desse estudo foi realizado a partir de uma
entrevista semiestruturada (Apéndice A), contendo questbes descritivas, com 0
objetivo abordar aspectos subjetivos do tema proposto. Um questionario sécio
demografico foi aplicado juntamente com entrevista semiestruturada, que foi gravada
e transcrita para a realizacdo da analise dos dados coletados. O instrumento de
coleta dos dados contém 19 questbes e foi elaborado pela prépria pesquisadora. A
pesquisa ocorreu com os profissionais da equipe de salude da Unidade de
Neonatologia do HCPA, no periodo de Marco de 2019 a Junho de 2019.

A entrevista teve um roteiro previamente elaborado, de aspecto qualitativo,

contendo questbes abertas a respeito da compreensdo e percepcao dos
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profissionais de salde sobre a conduta de cuidado paliativo com um bebé. A
duracéo da entrevista foi de aproximadamente uma hora. Cabe salientar ainda, que
0s participantes da pesquisa responderam a entrevista somente apds agendamento
prévio com a pesquisadora, de forma individual, em uma sala reservada de modo a
preservar o sigilo e os dados revelados. As respostas das participantes foram
gravadas com um gravador e posteriormente transcritas na integra, ap0s assinatura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Apé6s a transcricdo, o

material foi apagado.

4.5 Procedimento da anélise das informacdes

A analise do material resultante das entrevistas foi realizada através de
Andlise de Contetudo (BARDIN, 2011), metodologia que permite abordar de forma
sistematica a complexidade o objeto deste estudo. A analise de contetdo tem como
funcdo o desvendar critico, sendo um conjunto de instrumentos metodolégicos
aplicados a discursos diversificados, nos quais se observa a presenca ou a auséncia
de determinado conteudo. Bardin (2011) pontua que a Analise de Conteudo é um
método que utiliza procedimentos objetivos, sistematicos e quantitativos de
descricdo do conteido das mensagens, e sua respectiva interpretacdo. Ela define a
descricdo analitica do contetdo através de um método de categorias que permite a
classificagcdo dos componentes observados nos discursos, possibilitando a andlise
dos significados desses componentes (BARDIN, 2011).

O processo de analise de contetdo compreende em trés fases distintas: a
pré-andlise, que implica na organizacdo e ordem dos dados apds a coleta, para fins
da transcricdo, na integra, bem como as unidades de registros e a forma de
categorizacdo. A fase seguinte é constituida pela exploracdo do material, contendo o
processo de codificagdo dos dados, classificacdo e agregacdo dos achados. E a
terceira fase, que € composta pela analise dos dados coletados, articulada a
fundamentacéo tedrica (BARDIN, 2011).

A partir disto, através das falas dos profissionais de saude entrevistados foi
possivel analisar os conteudos de suas verbalizacdes, a fim de compreender as
estratégias de enfrentamento que utilizam para lidar com casos de bebés em
cuidado paliativo. Deste modo, através da analise foi possivel observar tanto as

particularidades, quanto os aspectos comuns de cada caso.
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4.6 Procedimentos éticos

Os participantes deste estudo foram informados, desde o primeiro momento,
acerca dos objetivos do estudo e dos métodos de coleta e analise dos dados do
material, podendo livremente decidir sobre sua participacdo. Também foi
assegurada sua desisténcia, em qualquer momento do processo, se assim fosse
desejado. Foi realizada a leitura Termo de Consentimento Livre e Esclarecido a
todos os participantes, informando o objetivo da pesquisa e, apds concordarem,

assinaram o TCLE (anexo A).

A pesquisa seguiu as determinacbes das Diretrizes e Normas
Regulamentadoras de Pesquisas Envolvendo Seres Humanos, conforme a
Resolugdo do Conselho Nacional de Saude n°466 de 2012 (Conselho Nacional de
Saude, 2012). O projeto foi analisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (n° 2019-0009) e pela Plataforma Brasil
(CAEE 05538818.9.0000.5327).

O beneficio desse estudo se deu por sua contribuicAo para a pratica
profissional do servico de Neonatologia do Hospital, auxiliando os profissionais de
salude da unidade e de outras localidades na identificacdo de dificuldades e de
estratégias de enfrentamento para a qualificacdo da pratica assistencial.

Os riscos identificados nesse estudo seriam possiveis reagdes emocionais
adversas ou desconforto causado pela entrevista. Nesse caso, seria oferecido
acolhimento emocional ao participante e, apos, ele poderia ser encaminhado, caso
fosse do seu desejo, para atendimento psicolégico com o psicologo responséavel

pela equipe da Unidade de Neonatologia.
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Jun
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Nov
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Aprovacgio do
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Bibliografica
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entrevistas

Analise das
informagoes
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do TCR

Apresentacao
do TCR para a
banca

Corregoes
para
submissao de

artigo

Quadro 1 — Cronograma para projeto de pesquisa.



6. ORCAMENTO

\*_’)Q" HOSPITAL DE

AE CLINICA

PORTO ALEGRE RS

27

$
UFRGS

UNIVERSIDADE FEDERAL
DO RIO GRANDE DO SUL

Lista de Materiais

Titulo do
Projeto

A equipe de salde e o cuidado paliativo em neonatologia

Pesquisador Responsavel

Claudia Simone Silveira dos Santos

| Classificagdo do Projeto Pesquisa em Seres Humanos |
| ORGAMENTO |
D MATERIAL/SERVICO QUANTIDADE| VALOR UNITARIO | VALORTOTAL | FINANCIADOR
1 Papel A4 - Pacote com 500 folhas (1 pacote por projeto) 1| RS 13,00 | RS 13,00 | PESQUISADOR
2 Copias Xerograficas no HCPA 100| RS 0,15 [ RS 15,00 | PESQUISADOR
3 DVD 3| RS 1,00 | RS 3,00 | PESQUISADOR
4 RS - |Rs -
5 RS - |Rs -
6 RS - |Rs -
7 RS - _|Rs -
8 RS - |Rs -
9 RS - |IRs -
MATERIAIS NAO CADASTRADOS
D MATERIAL/SERVICO QUANTIDADE| VALOR UNITARIO | VALORTOTAL | FINANCIADOR
1 |Borracha 1| R$ 0,15 | RS 0,15 | PESQUISADOR
2 |Apontador 1| RS 0,25 [ RS 0,25 | PESQUISADOR
3 |Grampeador 1| RS 840 | RS 8,40 | PESQUISADOR
4 |caixa de grampos para grampeador 1| R$ 270 | RS 2,70 | PESQUISADOR
S |Caneta preta 4| RS 1,07 | RS 4,28 | PESQUISADOR
6 |Caneta marca texto 2| R$ 1,80 | RS 3,60 | PESQUISADOR
7_|Sacos plasticos tamanho A4 50| RS 0,10 | RS 5,00 | PESQUISADOR
8 |Prancheta 1| RS 499 [ RS 4,99 | PESQUISADOR
9 |Caixa de clipes de metal 1] RS 399 | RS 3,99 | PESQUISADOR
| 10 |Pasta plastica tamanho A4 com elastico 1| R$ 690 | RS 6,90 | PESQUISADOR
11 RS -
12 RS -
13 RS -
TOTAL DO PROJETO| R$ 71,26 |
FIPE| R$ -
CNPQ| RS -
FAPERGS| R$ -
PESQUISADOR| R$ 71,26
OUTROS| R$ -

Desenvolvido pelo Servigo de Gestido em Pesquisa

Quadro 2 — Orgamento para projeto de pesquisa.
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7. RESULTADOS

8. CONSIDERACOES FINAIS

Mobilizado pela minha atuacdo enquanto residente profissional em uma
unidade de Neonatologia, esse estudo possibilitou refletir sobre a percepcéo e a
compreensao dos profissionais da equipe multiprofissional de saude frente ao
cuidado paliativo em bebés. Foi observado que o nascimento de um bebé com
algum diagnostico que necessite de cuidado paliativo e seu processo de morte
implica em sentimentos de impoténcia, perda e frustracdo na equipe, aspectos que
geram sofrimento emocional. Sabemos através da literatura que os profissionais que
trabalham com neonatologia manifestam dificuldades em compreender e lidar com
questdes relacionadas a cuidado paliativo e terminalidade. O presente estudo
realizado corroborou com essas afirmativas. Contribuindo para essas dificuldades,
foi observada a crenca de que a morte de um bebé seria menos traumatica para os
pais do que uma crianca maior, aspecto que minimiza o sofrimento dos pais e
suscita um luto n&o reconhecido.

As entrevistadas evidenciaram dividas e escasso conhecimento em relacdo
ao conceito e aplicabilidade do cuidado paliativo neonatal, apontando para uma falha
da formacdo em saude. A necessidade de formacdo especifica também foi
identificada nas profissées ndo médicas, nas quais as condutas relacionadas ao
cuidado paliativa sdo de dificil definicdo. Foi observada uma associacao de cuidado
paliativo com terminalidade e cuidados em fim de vida, algo que incorre em entraves
no cuidado. Além disso, as incertezas e 0 medo dos pais mobilizado pela
possibilidade da perda do filho sdo de dificil enfrentamento pela equipe. Foi
manifestado despreparo no manejo do processo de morte de um bebé&, momento no
qual sabe-se que muitas vezes sdo mobilizadas as préprias vivéncias de perdas
pessoais e crencas relacionadas a finitude. Nesse sentido, € fundamental ressaltar
que cultura da busca pela cura na formagdo em saude gera um obstaculo para a
compreensao do conceito de cuidado paliativo, particularmente em um momento
associado ao inicio da vida, algo ressaltado pela literatura e identificado no presente

estudo.
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Quanto as estratégias de enfrentamento, o suporte social se mostrou a
estratégia mais utilizada pela equipe, apontando principalmente para a busca de
apoio nos colegas de trabalho e para a religiosidade. O afastamento da situacéo de
cuidado paliativo foi a segunda estratégia mais prevalente, referindo a necessidade
de um distanciamento emocional como agao protetiva, diante do cuidado com esses
bebés e suas familias. A estratégia de resolucdo de problemas também foi
identificada, uma vez que as profissionais agem focando no cuidado necessario a
ser desempenhado e necessidade de proporcionar suporte a familia, como algo que
Ihes auxilia a lidar com a situacao.

A atuacdo em equipe multiprofissional foi referida como muito importante para
0 processo de cuidado paliativo em bebés. Destacou-se a importancia de suporte
emocional e escuta voltada para as necessidades da equipe, apontando para a
importancia de momentos onde pudessem falar sobre as perdas.

Para finalizar, a relevancia dessa pesquisa se da pela importancia do estudo
sobre o cuidado paliativo neonatal e sua complexidade para o campo da Psicologia
e da Saude. Esse estudo foi uma importante contribuicdo para a residéncia
multiprofissional em saude, como formacdo em servico e residéncia pioneira em
Atencao Materno Infantil, onde foram suscitadas reflexdes nos profissionais da
unidade sobre o cuidado paliativo e sobre o processo de morte de um bebé, bem
como a promocdo de um cuidado mais humanizado para as familias e seus
pacientes.

Reforgca-se a necessidade de mais estudos a fim de promover reflexdes
acerca do tema e das dificuldades encontradas, visando possibilitar uma melhora na
assisténcia, na comunicacdo e na relacdo entre equipe e familia. A partir deste
trabalho é possivel fomentar o estudo e auxiliar na elaboracdo e planejamento de
formacao em cuidado paliativo para profissionais de Neonatologia. Dessa forma, é
importante considerar que o residente, enquanto profissional de Psicologia, contribui
para o trabalho em equipe multidisciplinar e para a constru¢cdo de um cuidado mais

humanizado ao bebé e suas familias.
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APENDICE A - Questionario

QUESTIONARIO

Qual a sua formacéao profissional?

Qual sua titulacédo?

Capacitacdo ( ) Residéncia ( ) Especializacdo ( ) Mestrado ( ) Doutorado ( )

. Quanto tempo de formacéo?
. Tempo de atuacdo em Neonatologia?

. Tempo de atuagcédo na Neonatologia do HCPA?

. ldade:

Sexo: () feminino ( ) masculino

3
4
5. Estado civil:
6.
;
8
9

Religido:

10.Teve experiéncia anterior em Cuidado Paliativo em Neonatologia?

()Sim () Nao

11.Durante sua formacdo profissional houve informacéo/capacitacdo sobre

comunicacdo de mas noticias?
( )Sim () Nao

12.Na sua formacao profissional houve informacao/capacitacdo sobre cuidados

paliativos?
()Sim () Nao

13. Vocé conhece o conceito de Cuidado Paliativo pela OMS?

()Sim ( )Nao

Se sim, qual é?

14 — Fale o que pensa sobre o processo de morte de um bebé.

15 — Como é para vocé atender bebés em cuidado paliativo e suas familias?

16 - Vocé identifica momentos em que se mobiliza/sensibiliza no atendimento de

familias com bebé em cuidado paliativo? Se sim, o que faz para se sentir melhor?

17 - O que vocé pensa sobre a atuacdo da equipe multiprofissional com bebé em

cuidado paliativo?
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APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

N° do projeto: 05538818.9.0000.5327
Titulo do projeto: Cuidado paliativo em Neonatologia: estratégias de
enfrentamento de profissionais de uma equipe multiprofissional em saude.

Vocé estad sendo convidado a participar da pesquisa “Cuidada paliativo em
Neonatologia: estratégias de enfrentamento dos profissionais da equipe
multiprofissional em saude”, que tem como objetivo identificar a compreenséo e as
estratégias de enfrentamento acerca da adocdo de medidas de cuidado paliativo em
bebés.

Sua participacdo consistira em responder um questionario sécio demografico
e uma breve entrevista semiestruturada, que devera ser respondida verbalmente,
sobre a sua compreensao e estratégias de enfrentamento acerca de medidas de
cuidado paliativo em bebés. Esta entrevista sera gravada em audio e depois
transcrita pelo entrevistador. O tempo estimado de duracdo € de 45 minutos. As
informacgdes serdo coletadas em uma sala reservada, localizada no 11° andar do
HCPA, onde havera apenas vocé e o pesquisador.

As informacdes obtidas através do estudo sdo confidenciais, ou seja, 0s
resultados serdo divulgados de maneira agrupada, sem a identificacdo dos
participantes. Nao h& nenhum beneficio direto previsto para vocé, mas sua
participacdo contribuira para o aumento do conhecimento sobre essa area da
Psicologia. Ndo esta previsto nenhum tipo de pagamento pela participacdo no
estudo e o participante ndo tera nenhum custo com respeito aos procedimentos
envolvidos.

Sua participacdo nesta pesquisa ndo adiciona nenhum risco de saude, mas
vocé podera sentir algum desconforto ao responder perguntas pessoais, sendo
assim vocé pode parar a qualquer momento que desejar. A sua participacdo é
voluntéaria, vocé podera recusar ou desistir de participar do estudo, sem qualquer
prejuizo no seu vinculo com a institui¢ao.

Vocé podera solicitar esclarecimentos a qualquer momento com a

pesquisadora responsavel, Psicologa Claudia Simone Silveira dos Santos, através
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do telefone (51) 3359.8507, ou Psicéloga Juliana Astarita, através do endereco de
emailjgastarita@hcpa.edu.br. Para esclarecimentos adicionais, vocé podera se dirigir
ao Comité de Etica em Pesquisa do HCPA localizado no 20 andar na sala 2229 com
horéario de funcionamento das 8h as 17h, de segunda a sexta, ou contata-lo através
do seguinte numero (51) 3359.7640.

Vocé assinard duas vias deste documento, ficando uma sob sua posse e
outra com as pesquisadoras.

Declaro que fui informado (a) dos objetivos da pesquisa acima de maneira

clara, e aceito colaborar com esta pesquisa, conforme 0s aspectos acima descritos.

Nome da Participante: Nome da Pesquisadora:
Assinatura da Participante: Assinatura da Pesquisadora:
Rubrica da Participante: Rubrica da Pesquisadora:

Porto Alegre, de 2018.
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ANEXO A — CARTA DE APROVACAO

é! J@ HOSPITAL DE
UFRGS ’0» CLINICAS

PORTO ALEGRE RS

HOSPITAL DE CLINICAS DE PORTO ALEGRE

Grupo de Pesquisa e Pds Graduagao

Carta de Aprovacao

Projeto
2019/0009

Pesquisadores:
CLAUDIA SIMONE SILVEIRA DOS SANTOS

JULIANA GUIMARAES DE
| ALV
ARRIANE CONG ESSALLE ALENCASTRO ASTARITA
Numero de Participantes: 18

Titulo: Cuidado paliativo em Neonatologia: estratégias de enfrentamento de profissionais da equipe multiprofissional em
salde.

Este projeto foi APROVADO em seus aspectos éticos, metodoldgicos, logisticos e financeiros para ser realizado no Hospital
de Clinicas de Porto Alegre. .

Esta aprovacdo esta baseada nos pareceres dos respectivos Comités de Etica e do Servico de Gestdo em Pesquisa.

- Os pesquisadores vinculados ao projeto ndo participaram de qualquer etapa do processo de avalicdo de seus projetos.

- O pesquisador devera apresentar relatorios semestrais de acompanhamento e relatério final ao Grupo de Pesquisa e Pos-
Graduacdo (GPPG).
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