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RESUMO

RAGAZZO, Monize Secomandi Mestriner. Perspectivas de profissionais de satde sobre o
desenvolvimento de um protocolo de cuidados paliativos perinatais na saide suplementar.
2025. Tese (Doutorado em Enfermagem da Universidade Federal de Sao Carlos (UFSCar), Sao
Carlos, 2025.

Os Cuidados Paliativos Perinatais (CPP) sao uma abordagem essencial para garantir qualidade
de vida e dignidade a recém-nascidos com condi¢des limitantes a vida e suas familias. No
Brasil, apesar de avangos legais, como a Politica Estadual de Cuidados Paliativos, ainda ha
lacunas significativas na implementacdo pratica desses cuidados, especialmente no setor da
saude suplementar. A auséncia de protocolos claros, formacao especifica e suporte institucional
afetam diretamente a qualidade da assisténcia ¢ o bem-estar de profissionais e familias.
Utilizando uma abordagem quantiqualitativa com multimétodos, esta investigacdo teve como
objetivo: avaliar as perspectivas de profissionais de satide da drea materno-infantil quanto a
importancia e possiveis beneficios da implementacdo de um Protocolo de CPP, em uma
instituicdo hospitalar. O estudo fundamentou-se nos principios dos CPP e adotou como
referencial tedrico a Interprofissionalidade e as Praticas Colaborativas. O desenho
metodoldgico contemplou duas etapas articuladas, sendo a primeira representada por uma
revisdo de escopo e a segunda por aplicacdo de questionario, realizacdo de uma sensibilizacao
e condugdo de grupos focais. Inicialmente, foi realizada a revisdo de escopo para mapear a
producao cientifica sobre CPP e sua oferta pela equipe multiprofissional, nos diferentes niveis
de atencdo a saude, sendo elaborado um manuscrito, seguindo a metodologia proposta pela
Colaboracdo Joanna Briggs Institute — JBIC e o relato foi guiado pelo Preferred Reporting
Items for Systematic reviews and Meta-Analyses extension for Scoping Reviews (PRISMA-
ScR) e os resultados apontaram predominancia de estudos focados em médicos e enfermeiros
atuantes em nivel terciario, com baixa integracdo interprofissional. J4 na etapa subsequente,
participaram profissionais de diferentes areas da assisténcia materno-infantil de um hospital
privado do interior paulista, como enfermagem, medicina, psicologia, fisioterapia,
fonoaudiologia e servigo social. A andlise da segunda etapa foi conduzida por meio da técnica
do Discurso do Sujeito Coletivo, permitindo sistematizar percepgoes e experiéncias e identificar
elementos estruturantes para praticas interprofissionais do paliar no periodo perinatal, os
resultados indicaram que a grande maioria dos participantes acredita que a ado¢do de um
protocolo pode promover maior seguranca, reduzir a angustia e qualificar o cuidado oferecido

as familias; que a sensibilizacao e os grupos focais foram considerados estratégias eficazes para



apoiar a pratica diaria e fomentar reflexdes sobre o cuidado humanizado; foram destacadas
como desafios a auséncia de diretrizes claras, a fragmentagao das praticas e a necessidade de
formagao continua. Conclui-se que a implementagdo de um protocolo interprofissional de CPP
pode fortalecer a pratica colaborativa entre os profissionais da saude, promovendo maior
seguranga técnica e emocional na assisténcia materno-infantil. Ao circunscrever-se a saude
suplementar, o estudo apresenta carater inovador e potencial de impacto na qualificacdo das
praticas institucionais, alinhando-se as diretrizes da Organizagdo Mundial da Saude e as
politicas publicas recentes voltadas a humanizagao do luto parental.

Palavras-chave: cuidados paliativos; assisténcia perinatal; equipe de assisténcia ao paciente;

saude suplementar.



ABSTRACT

RAGAZZO, Monize Secomandi Mestriner. Perspectives of health professionals on the
development of a perinatal palliative care protocol in supplementary health. 2025. Thesis
(Doctorate in Nursing) — Federal University of Sao Carlos (UFSCar), Sao Carlos, 2025.

Perinatal Palliative Care (PPC) is an essential approach to ensure quality of life and dignity for
newborns with life-limiting conditions and their families. In Brazil, despite legal advances, such
as the State Policy on Palliative Care, there are still significant gaps in the practical
implementation of this care, especially in the supplementary health sector. The absence of clear
protocols, specific training, and institutional support directly affect the quality of care and the
well-being of professionals and families. Using a quantitative-qualitative approach with multi-
methods, this investigation aimed to evaluate the perspectives of health professionals in the
maternal and child area regarding the importance and possible benefits of the implementation
of a PPC Protocol in a hospital institution. The study was based on the principles of PPC and
adopted Interprofessionality and Collaborative Practices as a theoretical framework. The
methodological design included two articulated stages, the first being represented by a scoping
review and the second by the application of a questionnaire, sensitization and focus groups.
Initially, a scoping review was carried out to map the scientific production on SSC and its offer
by the multiprofessional team, at different levels of health care, and a manuscript was prepared,
following the methodology proposed by the Joanna Briggs Institute Collaboration — JBIC and
the report was guided by the Preferred Reporting Items for Systematic reviews and Meta-
Analyses extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR) and the results indicated a
predominance of studies focused on physicians and nurses working at the tertiary level, with
low interprofessional integration. In the subsequent stage, professionals from different areas of
maternal and child care from a private hospital in the interior of Sdo Paulo participated, such as
nursing, medicine, psychology, physiotherapy, speech therapy and social work. The analysis of
the second stage was conducted through the Discourse of the Collective Subject technique,
allowing the systematization of perceptions and experiences and the identification of structuring
elements for interprofessional palliative practices in the perinatal period, the results indicated
that the vast majority of participants believe that the adoption of a protocol can promote greater
safety, reduce anguish and qualify the care offered to families; whereas sensitization and focus
groups have been found to be effective strategies to support daily practice and foster reflections
on humanised care; The absence of clear guidelines, the fragmentation of practices and the need

for continuous training were highlighted as challenges. It is concluded that the implementation



of an interprofessional protocol for PPC can strengthen collaborative practice among health
professionals, promoting greater technical and emotional safety in maternal and child care. By
being limited to supplementary health, the study has an innovative character and potential
impact on the qualification of institutional practices, in line with the guidelines of the World
Health Organization and recent public policies aimed at the humanization of parental grief.

Keywords: palliative care; perinatal care; patient care team; supplemental health.
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CAMINHOS TRILHADOS ATE A PESQUISA

Iniciei meu caminho na enfermagem em 2003 e, adianto que, sou muito feliz pela
acolhida que a Universidade Federal de Sao Carlos (UFSCar) me proporcionou, desde meu
primeiro dia na Institui¢do, em 2019!

Digo isso, pois minha Graduagdo em Enfermagem e Residéncia em Obstetricia foram
realizadas e concluidas entre 2003 e 2010 em uma Universidade privada, a qual ndo era voltada
a pesquisa e meu sonho era realizar mestrado, tendo como exemplo o meu irmao, que defendeu
sua dissertacdo e recebeu seu titulo na UFSCar, Universidade esta que eu sempre enalteci,
através dos olhos e das falas dele.

Desde o inicio do meu Trabalho de Conclusao de Curso em aleitamento materno,
quando minha entdo professora de Saiide da Mulher no Ciclo Gravidico-puerperal — que ¢
minha amiga e inspiragdo até hoje —, Cida Gamper, despertou meu amor pela obstetricia e para
a pesquisa em Saude, estimulando que eu realizasse mestrado futuramente.

Ao término da residéncia, em 2010, fui convidada para ser docente na Faculdade que
me formou. Aceitei com muita alegria esse desafio, recebi muito apoio de docentes experientes,
para ministrar aulas na area de Obstetricia e Satde da Mulher na PUC-Campinas (de 2010 a
2012) e no Curso de Extensdo Universitaria “Capacitagdo para doula: suporte fisico e
emocional” da mesma Instituicao (2017 e 2018).

Concomitantemente a docéncia, eu atuava como enfermeira obstetra em um Hospital
Privado da minha cidade natal, Americana, no interior de Sao Paulo, onde fui convidada a
promover melhorias na Maternidade, implementar as boas praticas de assisténcia ao parto e
nascimento em uma cooperativa médica com 91% de cesareas. E como docente por trés anos,
veio o desejo de buscar o mestrado. Entretanto, minha vida mudou novamente de trilho, fui
promovida para Coordenagdo da area Materno-infantil, posterguei esse novo passo € o sonho
do mestrado foi sendo distanciado pela rotina de trabalho, de casa e da familia.

Mesmo diante de diversos desafios, em 2019, tomei folego e criei coragem para me
inscrever no Mestrado da UFSCar. Assim, nove anos apds minha residéncia, consegui realizar
meu sonho e fui recebida pela minha coorientadora Monika, seus direcionamentos e suas aulas,
tdo dinamicas e estimulantes, foram essenciais para o inicio do meu novo caminhar € no
desenvolvimento do nosso primeiro trabalho!

Entdo, conheci também minha admirével orientadora Jamile, que estava em seu pds-doc

na Inglaterra e, mesmo virtualmente, favoreceu lindas trocas, aprendizados e sempre incentivou



minha evolucdo na pesquisa, através de conversas envoltas de muita sensibilidade,
compreensdo e delicadeza.

Também recebi o apoio de muitos colegas de mestrado, cada um com sua caracteristica
e ajuda especial em cada etapa dos estudos, juntos crescemos a cada encontro ou troca de
mensagens, pois além dos desafios comuns de uma po6s-graduagio stricto sensu — para quem
ndo tinha experiéncia em pesquisa —, fomos atropelados por uma pandemia, que alterou tanto a
forma de estudar, como de pesquisar, trabalhar no hospital, viver e conviver.

Com muito esforco, dedicacao, apoio e superacao, em 2021, consegui defender minha
pesquisa “Impacto das praticas obstétricas na consecucio do papel materno'” e recebi meu tio
sonhado titulo!

Eu ja estava mais do que satisfeita e realizada!! Quando entdo, minhas orientadoras me
estimularam a continuar e prestar o processo seletivo para o Doutorado! A principio, resisti,
pensava na minha rotina no hospital, que eu ndo conseguiria conciliar trabalho, familia e
Doutorado.

ApoOs conversas, reflexdes e apoio da minha familia, principalmente, do meu marido —
que amo e considero tanto! — aceitei mais este desafio e hoje caminho com esta sensivel
pesquisa em “Cuidados Paliativos Perinatais”, assunto pelo qual me apaixonei, durante a
disciplina com 0 mesmo tema, que participei em maio de 2022.

Creio que por ter vivenciado um aborto em agosto de 2019 e ja ter cuidado de muitas
mulheres na mesma situagdo, quando eu atuava na assisténcia, o fato de ouvir mais sobre o
tema, durante as aulas, me sensibilizou ainda mais ao poder aprofundar em uma teoria que até
entdo eu so tinha uma pratica que me doia, por vezes pela falta de sensibilidade e compaixao
de alguns profissionais.

Portanto, diante do meu encantamento com a temética e o desejo de melhorar as praticas
onde atuo ha 15 anos, alterei meu projeto de pesquisa “Impacto da assisténcia perinatal na
confian¢a materna: estudo misto” — como uma continuidade do realizado no mestrado — para o
a tematica atual “Ciéncia da implementagao nos cuidados paliativos perinatais: sob a 6tica dos
profissionais da satude”, que foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) em maio de
2024.

Durante o doutorado, passei por mudanca de cargo no trabalho, deixando a Coordenagao

Assistencial da area Materno-Infantil para assumir, em fevereiro de 2023, como Responsavel

! RAGAZZO, Monize Secomandi Mestriner. Impacto das praticas obstétricas na consecu¢ao do papel materno.
2021. Dissertagdo (Mestrado em Enfermagem) — Universidade Federal de Sao Carlos, Sao Carlos, 2021.
Disponivel em: https://repositorio.ufscar.br/handle/20.500.14289/14836.



Técnica e Supervisdo da Enfermagem e da Equipe Multiprofissional?> de tal hospital e do
hospital da cidade vizinha & minha, Santa Barbara d’Oeste, 0 que exigiu uma reorganizagao nas
minhas atividades.

Com esse novo olhar para os Cuidados Paliativos Perinatais ¢ com o desenvolvimento
desta pesquisa na Institui¢do, j& estou extremamente feliz com o engajamento da equipe, com
as mudancas que ja observo no dia a dia da linha materno-infantil e com os relatos recebidos
de familias ja impactadas, positivamente, com tais movimentos.

Digo isso, pois em momentos desafiadores e conflitantes que eu estava vivenciando
tanto pessoal como profissionalmente e, inclusive, pensando em desistir do doutorado, fluiu até
mim uma linda ¢ iluminada familia — Ana, Caio e Luciano. Em uma terga-feira de fevereiro,
quando um obstetra muito sensivel, Dr. Fernando, que participou ativamente da pesquisa € que
também j4 vivenciou o paliar de um filho adulto, o Jodo, entrou em contato comigo, solicitando
apoio a essa familia que ja tinha o diagndstico de agenesia renal bilateral do Caio e que ja estava
com 36 semanas de gestagao.

Esse médico e essa familia foram uma mola propulsora para a continuidade dessa
transformagdo, pois eles trouxeram a resiliéncia e relembraram a importancia de termos
embasamento para ultrapassar as barreiras culturais, institucionais e pessoais e, assim, acolher
tanto as familias como os profissionais que sofrem em situagdes como a da Ana, Caio e Luciano.
Eles tiveram uma experiéncia positiva, mesmo diante de tamanho desafio e relataram gratidao
por ter sido possivel “mudar a jornada deles para melhor!”.

Esse reflexo dos nossos passos nas familias, que vivenciam momentos tao delicados e
breves entre o gestar, o nascer € 0 morrer, ¢ que mais me motiva a persistir e transformar ainda
mais a assisténcia, junto com tantos profissionais comprometidos com o propdsito de cuidar
com base em evidéncias cientificas, na ética e, sobretudo, de forma sensivel e respeitosa!

Desejo a vocés, de coracdo, uma 6tima leitura!

2 Termo, habitualmente, utilizado na Instituicdo de estudo para denominar a equipe assistencial para além da
equipe de enfermagem, somada com fisioterapeutas, nutricionistas, psicélogas e fonoaudidlogas.
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1. INTRODUCAO

Os Cuidados Paliativos Perinatais (CPP) sao uma abordagem essencial para garantir
qualidade de vida e dignidade a recém-nascidos com condi¢des limitantes a vida e suas familias.
No entanto, mundialmente, mais de 70% dos paises oferecem poucos ou nenhum cuidado
paliativo infantil, e no Brasil, 95% das criangas que necessitam desse cuidado ndo tém acesso
a ele (ICPCN, 2018). Apesar de avangos em politicas publicas, como a Politica Estadual de
Cuidados Paliativos de Sao Paulo, ainda ha lacunas significativas na implementacao pratica
desses cuidados, especialmente no periodo perinatal e nos servigos privados de satde.

E importante destacar que, de acordo com a Organiza¢io Mundial da Saude (2018), os
Cuidados Paliativos sdo definidos como uma abordagem que visa prevenir e aliviar o
sofrimento de pacientes, sejam adultos ou criangas, bem como de suas familias, que enfrentam
desafios relacionados a doengas potencialmente fatais. Essa abordagem abrange além do alivio
da dor fisica, o suporte psicologico, social e espiritual, tanto para os pacientes quanto para seus
familiares, garantindo um cuidado integral e humanizado em momentos de grande
vulnerabilidade (OMS, 2018).

Os beneficios incluem melhora da qualidade de vida, suporte emocional a familia,
redugdo de intervencdes futeis e maior humanizagdao do cuidado. A auséncia de cuidados
paliativos (CP), por outro lado, pode gerar sofrimento prolongado, dilemas éticos e desamparo
emocional dos cuidadores (Santana et al., 2019; Oliveira et al., 2018).

Segundo o estudo do International Children’s Palliative Care Network (ICPCN, 2018)
até 21,5 milhdes de criangas se beneficiariam dos cuidados paliativos no mundo. Ainda na
pesquisa em questdo, o Brasil foi classificado como nivel 3 no que tange ao grau estimado de
provisdo de cuidados paliativos infantis baseado em estudos mundiais, o que significa
“Evidéncia de prestagdo de cuidados paliativos para criangas e disponibilidade de formagao”.
Esses niveis variam entre um e cinco, do menor para o maior (ICPCN, 2018, p. 5).

Entretanto, ¢ grande a deficiéncia de informacdes e de estudos voltados para os recém-
nascidos com condi¢des ameagadoras a vida (Santana et al., 2019) e ha lacunas no mapeamento
dos servicos de Cuidados Paliativos Perinatais no pais (Ferreira; Barbosa, Costa ef al., 2022).

Dos 191 servicos de CP analisados por Santos et al. (2019), 40,3% foram qualificados
para o atendimento de criancas e adolescentes. Em relacao a politicas publicas nacionais, alguns
estados ja publicaram suas proprias normativas sobre o tema (Brasil, 2020).

Haja visto que, nacionalmente, segundo Santana ef al. (2019), persiste uma deficiéncia

de informagdes voltadas para os neonatos em condigdes limitantes a vida, apesar de se tratar de
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um direito garantido pela Lei N° 17.292, de 13 de outubro de 2020, que institui a Politica
Estadual de Cuidados Paliativos do estado de Sdo Paulo, como citado anteriormente. “visando
a qualidade de vida e a atencdo integral de satide das pessoas com doengas sem possibilidade
de cura”, tal lei refor¢a que “os cuidados paliativos devem ser iniciados precocemente, apds
diagnosticada doenga sem possibilidade de cura, objetivando a qualidade de vida do paciente e
de seus familiares”, aliviando a dor e o “sofrimento fisico, psiquico e espiritual, estendendo,
inclusive, ao luto”.
A Politica Estadual de Cuidados Paliativos tem como diretrizes:

I - a capacitacdo de profissionais visando a qualificacdo em cuidados
paliativos, terapias de dor e em todas as areas afetas, para implantacdo da
Politica Estadual de Cuidados Paliativos;

IT - a multidisciplinaridade profissional, visando ao atendimento do paciente
e da familia, em consonincia com a histdria clinica do paciente, considerando
o estagio de evolucao da doenga;

IIT - o fortalecimento de politicas publicas que visem ao desenvolvimento da
saude do cidaddo e de praticas individuais e sociais para o autocuidado;

IV - o respeito a dignidade da pessoa, a garantia de sua intimidade, autonomia,
bem como da confidencialidade de seus dados de saude, durante o processo
de grave enfermidade;

V - o respeito a liberdade na expressao da vontade do paciente de acordo com
seus valores, crengas e desejos.

Vale considerar que sdo identificadas lacunas na pratica e impacto nos profissionais de
saude, que expdem despreparo para atuar de forma empatica e desconhecem que atitudes
improprias como falha na comunicagdo e falta de apoio institucional podem refletir
negativamente nas vivéncias das familias (Dombrecht et al., 2023; Paris ef al., 2021), além de
gerar dilemas éticos e condutas inadequadas, como a futilidade terapéutica (Santana et al., 2019;
Oliveira et al., 2018). A auséncia de protocolos institucionais claros contribui para a
inseguranga, ansiedade e angustia desses profissionais, além de comprometer a qualidade do
cuidado prestado.

Diante do conceito de CPP, com vistas a melhorar a qualidade de vida e amenizar o
sofrimento da crianga e de seus familiares, faz-se necessaria uma discussdo entre a equipe
interprofissional e os familiares responséaveis pelo cuidado da crianga, desde o momento do
diagnostico da doenca e durante seu desenvolvimento, para identificar a obstinagado terapéutica,
limitando o que se trata de uma conduta cientificamente adequada e ética em contraposi¢ao a
procedimentos ineficazes e desproporcionais (Santana et al., 2019).

Isso porque se observa um nimero consideravel de prematuros extremos nascidos,
recebendo tratamentos invasivos e ineficazes, devido ao progndstico limitado diante da

proximidade da morte (Santana et al., 2019). Esse tratamento desproporcional, demonstra
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condutas inadequadas da equipe de cuidados, que por sua vez evidenciam resisténcia em aceitar
a situacdo limitante, além de expor dilemas éticos, decorrentes do despreparo e
desconhecimento quanto aos conceitos do paliar por parte dos profissionais que os atendem
(Oliveira et al., 2018; Pastura; Land, 2017).

Além disso, observa-se uma caréncia curricular dos profissionais de saide para lidar
com situagdes limitantes ou com a finitude (Santana er al., 2019). Por conseguinte, sdao
necessarias melhorias para lidar com o crescente nimero de criangas que poderiam se beneficiar
de tais cuidados (OMS, 2018) e torna-se fundamental ampliar o acesso, qualificar os
profissionais e desmistificar os Cuidados Paliativos Perinatais (Ferreira et al., 2019).

Ao mesmo tempo em que ha caréncia curricular, ha deficiéncia de fluxos definidos, de
capacitacdo da equipe nas unidades de saude; had barreiras emocionais e institucionais, que
dificultam a implementa¢do dos CPP de forma integrada entre os niveis de atencdo (Pion ef al,,
2021; Ziegler; Kuebelbeck, 2020), impactando negativamente nas familias que demandam
cuidados oportunos, qualificados e humanos.

Outro desafio identificado pelos estudos internacionais esta relacionado a comunicagao
entre profissionais da equipe neonatal, com demonstragdo de resisténcia ao tema por parte de
médicos, auséncia de espacos formais para discussdo de casos e tomada de decisdo
compartilhada e auséncia de mecanismos estruturados de colaboragdo interdisciplinar, o que
dificulta a implementacao integrada dos CPP (Pion et al., 2021; Ziegler; Kuebelbeck, 2020).

A luz desse cenario, torna-se premente discutir estratégias que favorecam a qualificagdo
das equipes assistenciais e a padronizacdo das condutas. A ado¢do de um protocolo
interprofissional de Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) desponta como uma ferramenta
promissora para fortalecer a confianga dos profissionais, reduzir sentimentos de angustia e
aprimorar a comunica¢ao e a tomada de decisdo em equipe (Pion ef al., 2021).

E importante destacar que ao comparar os servigos publicos e privados, Santos et al.
(2019) expdem que ha uma equipe de cuidados paliativos no servigo publico para cada 1,3
milhdo de usuarios do SUS e uma para cada 496 mil usuérios do servico de satide suplementar,
sendo que a recomendacdo da Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos (AECP) ¢ de 1 uma
equipe de assisténcia domiciliar e 1 uma equipe de nivel hospitalar para cada 100 mil habitantes.

Diante disso e para além dos ganhos organizacionais, tal iniciativa pode contribuir para
um cuidado mais humanizado e centrado na familia, ao reconhecer as experiéncias subjetivas
dos profissionais e propor uma abordagem colaborativa entre diferentes areas do saber.

Portanto, este estudo configura-se como uma contribui¢do inovadora para a gestdo em

saude materno-infantil, ao articular avancos técnicos e sensibilidade ética na constru¢ao de
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praticas qualificadas, propondo-se a suprir a escassez de pesquisas nacionais sobre os CPP na
perspectiva das equipes, sobretudo, na Saitde Suplementar e, em consondncia com as
recomendacdes da Organizacao Mundial da Saude e a legislagdes vigentes, subsidiar estratégias
de cuidado mais humanizadas e integradas.

Nesse contexto, busca-se responder a seguinte questao: de que maneira a implementagao
de um Protocolo de Cuidados Paliativos Perinatais pode contribuir para aprimorar a seguranga
e reduzir o nivel de angustia dos profissionais que atuam na assisténcia materno-infantil?

Para responder a pergunta desta pesquisa, foi utilizada como base conceitual os

Cuidados Paliativos Perinatais (OMS, 2018).

1.1 CUIDADOS PALIATIVOS PERINATAIS

Os Cuidados Paliativos, comumente, estao relacionados aos adultos (Figueredo; Souza,
2021) e trazem o significado de “cobrir com manto” ou “aliviar sem chegar a curar”. No
decorrer das décadas, a Organizagdo Mundial da Satde atualizou o conceito de paliar e, em
2018, incluiu a crianca e a familia na defini¢do, citada anteriormente nesse estudo.

Ao introduzir as criangas nesse cuidado, a OMS (2018, p. 87) recomenda:

Identificagdo precoce, avaliacdo e tratamento adequados, melhorando a
qualidade de vida e promovendo dignidade e conforto, ndo acelerando nem
retardando a morte, podendo inclusive, influenciar positivamente o curso da
doenga, aspecto essencial para o progndstico do paciente pediatrico.

Tal atualizacdo se fez necessaria, pelo fato de possiveis complicagdes voltadas a
terminalidade serem originadas precocemente, como sdo os casos de malformacgdes que,
atualmente, podem ser detectadas no periodo gestacional e, ndo necessariamente, significar
6bito imediato, mas sim intraitero, perinatal® ou apos meses (Bolibio et al., 2018; Figueredo;
Souza, 2021). No momento pré-natal, pode ser iniciado o acompanhamento da mulher e familia
para acolher, informar, promover suporte para tomadas de decisdes e evitar o luto complicado,
ampliando a dimensdo ética e relacional do cuidado (Braz; Franco, 2017; Figueredo; Souza,
2021).

Segundo Humphrey et al. (2019) os diagndsticos graves que podem disparar o inicio do
olhar para os Cuidados Paliativos Perinatais, desde o pré-natal até apos os nascimentos, sao 0s
seguintes:

a) trissomia do 13;

3 Considerando a definicdo de Assisténcia Perinatal pelos DeCS/MeSH: de 28 semanas até 7 dias. E a definigdo
de Periodo Perinatal pela OMS (2024): de 22 semanas até 7 dias de vida.



18

b) trissomia do 18;

c) agenesia renal,

d) doenca policistica renal bilateral;

e) anencefalia;

f) holoprosencefalia;

g) lesdo andxica grave;

h) hidrocefalia congénita;

1) mielomeningocele;

j) hidropsia fetal com anasarca;

k) gémeos xifopagos;

1) agenesia traqueal;

m) malformagao adenomatosa cistica;

n) epidermolise bolhosa.

Por se tratar de uma area de atuacdo recente no Brasil, ¢ premente desmistificar tal
pratica e promover sua institucionalizacdo como pratica legitima e necessaria (Ferreira et al.,
2019; Santana ef al., 2019) e estimular a interprofissionalidade para favorecer a qualidade de
vida, priorizando na assisténcia competéncias como a comunicagao, as decisdes compartilhadas
e a coordenacao do atendimento complexo as necessidades da crianga, que pode ser oferecido
simultaneamente a terapia curativa, ndo se limitando ao fim de vida e ao luto (Falck et al.,
2016).

Portanto, paliar em perinatologia exige um cuidado integral, holistico, centrado na
pessoa e familia, que transcende o controle de sintomas e abrange dimensdes espirituais,
emocionais, sociais e €ticas (Falck et al., 2016; OMS, 2018; Sociedade Brasileira de Pediatria,
2017).

Diante do ntimero crescente de criangas e familiares que poderiam ser beneficiadas por
tal assisténcia, sao necessarias melhorias para lidar com um tema tdo complexo (OMS, 2018) e
sensivel, torna-se premente investir em politicas publicas, formag¢do profissional e protocolos
assistenciais que viabilizem a implementacdo dos CPP de forma integrada e sustentavel.

Nesse sentido, ¢ de suma importancia evidenciar aqui as politicas j& existentes, como a
Politica Estadual de Cuidados Paliativos do estado de Sao Paulo, citada anteriormente, que
estabelece diretrizes para a organizacao dos CP no territorio paulista; e um recente e importante
avango voltado para os CPP, pois recentemente, no dia dois de abril de 2025, foi aprovado o
Projeto de Lei 1640/2022, que institui a Politica Nacional de Humaniza¢ao do Luto Materno e

Parental:
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Além de oferecer atendimento humanizado as familias, o projeto contribui
para a melhoria da satde publica, ao prevenir novas perdas e oferecer suporte
psicologico. A proposta ainda garante o direito de que a crianca seja registrada
oficialmente, o que ndo ¢ permitido atualmente, como lembrou a relatora,
senadora Augusta Brito (PT-CE) (Brasil, 2025).

Considerando que a Institui¢ao de pesquisa dispde de pré-natal em grupo, maternidade,
Unidade de Terapia Intensiva-neonatal (UTI-neonatal), atendimento domiciliar (AD), servico
de capelania, Comissdo de Bioética e ainda esbarra em desafios para implementar um protocolo
ou até¢ mesmo discretas melhorias em Cuidados Paliativos Perinatais; pelo fato de o estudo estar
voltado a gestdo em Cuidados Paliativos Perinatais; e pela metodologia valorizar dados
subjetivos expostos pelos profissionais participantes, resultard em maior robustez ao tema

abordado e se torna um elemento inovador na linha de pesquisa.

2 OBJETIVO

2.1 GERAL
Avaliar as perspectivas de profissionais de saude da area materno-infantil quanto a
importancia e possiveis beneficios da implementacdo de um Protocolo de CPP, em uma

institui¢ao hospitalar.

2.2 ESPECIFICOS
a) mapear a producao cientifica sobre CPP ofertados pela equipe multiprofissional,
nos diferentes niveis de atencdo em saude;

b) avaliar a percepcao dos profissionais sobre os CPP.
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3. CAMINHO METODOLOGICO

3.1 TIPO DE ESTUDO

Tratou-se de estudo quantiqualitativo com multimétodos, composto por uma primeira
etapa de Revisdo de Escopo (scoping review) para mapear a atuagdo da equipe interprofissional
de cuidados paliativos perinatais nos diferentes niveis da assisténcia em satude; e uma segunda
etapa com aplicagdo de questiondrio, realizacdo de Sensibilizacdo em Cuidados Paliativos e
Grupos Focais, com vistas a compreender a perspectiva de profissionais de saude da area
materno-infantil sobre os Cuidados Paliativos Perinatais.

A escolha pela abordagem qualitativa esta sustentada pela sua poténcia na apreensao de
vivéncias sociais (Minayo; Guerriero, 2014), no caso a percep¢do dos profissionais de saude
com cuidados paliativos perinatais.

Para tanto, foi realizada exploracdo do contexto, com vistas a avaliar o que sdo CPP para
esses profissionais, como seria para eles ter protocolo norteador dessa pratica e levantar com a

equipe interprofissional estratégias que favorecam a implementagdo de um Protocolo de CPP.

3.2 LOCAL DE ESTUDO

A segunda etapa do estudo foi realizada em Americana, um municipio do interior do
Estado de Sao Paulo, cuja populagdo estd estimada em cerca de 239.597 habitantes, segundo
dados demograficos (IBGE, 2019). Vale considerar que, segundo dados da Vigilancia
Epidemioldgica, a cidade onde foi desenvolvido o estudo conta com trés hospitais-maternidade.
Os partos vaginais representam 23,8% do total de nascimentos (total de nascidos: 2.307), a taxa
de mortalidade infantil média na cidade é de 0,73% e o coeficiente de mortalidade infantil 8,67

para 1.000 nascidos vivos, sendo 12% de prematuros e 0,30% de Apgar menor que 7 no quinto

minuto de vida do recém-nascido (SINASC, 2023).

3.3 PARTICIPANTES E SUA LOCALIZACAO

Na segunda etapa do estudo, os participantes foram os profissionais de satde que
atendiam aos seguintes critérios de elegibilidade: (1) Profissionais de satde que atuam na linha
materno-infantil da Instituicdo, incluindo pré-natal, maternidade, UTI-neonatal e atendimento
domiciliar; (2) Com vinculo ativo com a Instituicdo no momento da coleta de dados.

Ja como critérios de exclusdo na fase exploratoria (questionario): (1) Profissionais que
ndo concluiram o questiondrio e/ou nao participaram da sensibilizagdo (para a etapa dos grupos

focais); (3) Profissionais que desistiram, apds o inicio da coleta.
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A localizagdo dos profissionais ocorreu junto a linha Materno-Infantil de um hospital
privado em um municipio do interior do Estado de Sdo Paulo. A referida Instituicdo atende
prioritariamente gestantes conveniadas a um determinado plano de saude e partos particulares.

Optou-se por nao estabelecer tempo minimo de atuacdo como critério de exclusao,
considerando o principio da interprofissionalidade, no qual diferentes saberes e experiéncias,
inclusive de profissionais recém-integrados, podem contribuir de forma significativa para a
construgdo de estratégias de cuidado paliativo perinatal. Essa abordagem esta alinhada com
Barr et al. (2005), que defendem a aprendizagem colaborativa entre profissionais com
diferentes niveis de experiéncia.

Para localizar os profissionais participantes em potencial, foram convidados
pessoalmente pela pesquisadora todos os membros da equipe interprofissional que atuavam na
linha Materno-infantil elencada ao estudo e que atendiam aos critérios de participagao citados
anteriormente.

A equipe da linha de cuidados materno-infantil (Pré-natal Ativo, Maternidade e UTI-
neonatal) conta com, aproximadamente, 20 enfermeiras e 60 técnicas de enfermagem. Os
médicos obstetras e neonatologistas/pediatras seguem plantdes presenciais com cobertura 24
horas por dia, totalizando 24 profissionais. A Instituicdo conta também com uma equipe
interprofissional composta por servico social, psicologia, fisioterapia, fonoaudiologia e
nutrigao.

O Pré-natal Ativo* atende em média 70 gestantes por més, o que representa 80% das
mulheres que tém seus partos no Hospital em questdo. Este possui 123 leitos, sendo 26 de
Ginecologia e Obstetricia (GO) e Alojamento Conjunto (AC); e sete leitos de UTI-neonatal.
Conta com Pronto-atendimento de GO e Centro Obstétrico, composto por uma sala de cesarea
e uma suite de parto para atender em média 80 nascimentos por més, sendo partos vaginais 15%
na populagdo geral atendida e 25% nas primiparas ou multiparas, com feto a termo e sem
cesarea anterior.

J4 a equipe do atendimento domiciliar®, conta com cinco enfermeiros, sete técnicos de

4 Pré-natal Ativo é um modelo de pré-natal coletivo, cujas gestantes iniciam a partir de 34 semanas para, além de
acompanhar a gestacdo como em pré-natal convencional, receberem informagdes baseadas em evidéncias com
objetivo de desmistificar temas relacionados a gestagdo, parto e puerpério e estimular o trabalho de parto e o parto
adequado. Ele ocorre em uma estrutura extra-hospitalar de atencdo primaria, integrada & Institui¢do por terem a
mesma administragdo / operadora de satde. Porém, a equipe responde a outras liderangas (coordenagdo, supervisao
e geréncia).

A equipe do AD, assim como do PNA, funciona em estrutura extra-hospitalar de atengdo primaria, integrada a
Institui¢do por terem a mesma administragdo / operadora de satide. Porém, a equipe responde a outras liderangas
(coordenacdo, supervisdo e geréncia).
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enfermagem, cinco fisioterapeutas, seis médicos, uma nutricionista e duas assistentes sociais.

E, atualmente, cuida de nove criangas em domicilio com critérios para o paliar.

3.4 PERCURSO METODOLOGICO

O presente estudo ¢ composto por etapas distintas e em consonancia com os objetivos
especificos propostos e se complementam no processo da pesquisa:

a) Etapa 1: Revisdo de Escopo (scoping review).

b) Etapa 2: Aplicacdo de questiondrio, realizacdo de Sensibilizacdo em Cuidados

Paliativos e Grupos Focais.

3.4.1 Primeira Etapa

Para o alcance do primeiro objetivo especifico “(1) Mapear a producao cientifica sobre
cuidados paliativos perinatais ofertados pela equipe multiprofissional, nos diferentes niveis de
atencdo em saude” foi elaborado um manuscrito referente a uma Revisdo de Escopo (scoping
review), para sintetizar publicagdes sobre o tema, além de identificar lacunas e examinar
evidéncias emergentes, favorecendo a formulacao da pergunta de pesquisa (Armstrong et al.,
2011; Peters et al., 2015).

A revisdo seguiu a metodologia proposta por Joanna Briggs Institute — JBIC
(Aromataris et al., 2024) e o relato foi guiado pelo Preferred Reporting Items for Systematic
reviews and Meta-Analyses extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR), cujo protocolo foi
registrado na plataforma Open Science Framework (OSF), acessivel através de DOI:
10.17605/0OSF.10/5Y8FU.

O percurso metodolédgico seguiu o recomendado por Armstrong ef al. (2011) e Peters et
al. (2020), respeitando a seguinte ordem:

a) identificacdo da pergunta de pesquisa e Populacdao (amostra) Conceito (interesse

principal) e Contexto (questdo especifica) — PCC;

b) identificagdo de estudos relevantes (definicdo das bases de dados de estudos

cientificos);

c) selecao dos estudos — critérios de inclusdo e exclusao;

d) organizagdo dos dados: planilha de banco de dados em Excel®, contendo autores,

ano de publicacdo, local do estudo, método, objetivos do estudo, populagdo,
resultados, conclusdes/descobertas, identificacao de pontos comuns e lacunas;

e) agrupamento, resumo e relato dos resultados (visdo geral da literatura existente,
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com sintese de dados).

Para a formulacdo da questdo norteadora da Revisdo de Escopo, foi utilizado o
mnemonico indicado para tais tipos de revisdes PCC, sendo “P” de populacdo: equipe
multiprofissional® (enfermeiros, médicos, assistentes sociais, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionais, psicologos); “C” de conceito: cuidados paliativos perinatais e, o ultimo “C” de
contexto: diferentes niveis de aten¢do em satde (atencdo primaria, secunddria e terciaria).
Assim, a pergunta de revisao foi: “Como os cuidados paliativos perinatais tém sido ofertados
pela equipe multiprofissional nos diferentes niveis de assisténcia em saude?”

Para tal, foram considerados textos completos e disponiveis na integra, sem delimitacao
temporal, metodoldgica e de idioma. Excluiram-se textos completos cujos pedidos de
disponibiliza¢ao aos autores nao foram atendidos.

A coleta de dados ocorreu no periodo de abril a agosto de 2024, iniciada a partir das
buscas bibliograficas nas bases de dados Biblioteca Virtual em Saude (BVS) e PubMed, assim
foi possivel a identificacdo dos descritores e palavras-chave, etapa realizada junto a uma
bibliotecaria.

A estratégia de busca foi construida, também com apoio da bibliotecéria, a partir da
identificacdo dos descritores combinados e palavras-chave identificadas na etapa anterior,
através dos Descritores em Ciéncias da Satude (DeCS), termos MESH (Medical Subject
Headings), CINAHL headings e EMTREE.

Assim, uma nova busca foi realizada a partir das seguintes combinagdes: "Paliativo"
AND ("Healthcare Models" OR Midwifery) AND "Perinatal" AND “Neonatal” AND “Recém-
nascido” AND “Equipe assistencial” AND “Enfermeiras” AND “Técnicos de enfermagem”
AND “Médicos” AND “Fisioterapeuta” AND “Servigo Social” AND “Terapia ocupacional.
Utilizados descritores sindnimos e termos livres, sendo que psicologo entrou como termo livre.
Essa estratégia foi inicialmente aplicada e, posteriormente, adaptada para cada base ou
repositorio escolhido para esta revisao.

Posteriormente, foram realizadas buscas nas referéncias dos estudos selecionados para
leitura completa, como forma de adicionar documentos de interesse a pesquisa, encerrando,

assim, a busca por evidéncias.

6 “Equipe multiprofissional” foi o descritor escolhido para a pergunta de pesquisa, pelo fato de ser oficial para
buscas nas bases de dados, de acordo com DeCS/MeSH. Portanto, para Revisdo de Escopo foi utilizado tal termo,
também pelo fato de, habitualmente, ser utilizado na pratica diaria atual como “equipe multiprofissional”. Sendo
adotado nas demais citagdes e discussdes deste trabalho o termo “Interprofissional”, por acreditar na sua definicao,
quando “duas ou mais profissdes que aprendem com, de e sobre cada uma delas para melhorar a colaboracao e
qualidade da assisténcia” (Barr et al., 2005, p. 1) e por ja a incluir como premissa no Regimento Interno da
Enfermagem, desde 2023.
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Por conseguinte, objetivando a organizacdo dos documentos que seriam incluidos ou
excluidos da andlise, foi utilizado o programa Qatar Computing Research Institute, Doha,
Qatar (Rayyan®), o qual permitiu o cegamento das duas pesquisadoras responsaveis pela
selecdo e extracao dos dados, favorecendo a comparacao de concordancia e discordancia das
pesquisadoras.

A sele¢@o dos documentos ocorreu em dois momentos, sendo o primeiro pela leitura de
titulos e resumos, de maneira cega ¢ independente. No segundo momento, os documentos
identificados e selecionados anteriormente, foram submetidos a leitura na integra e, atendendo
aos critérios de elegibilidade, conforme Quadro 1, foram considerados para a revisdo. Cabe
ressaltar que, uma terceira revisora foi responsavel por solucionar os conflitos existentes nas

duas etapas.

Quadro 1 - Critérios de elegibilidade para revisao de escopo, Americana, 2024

Critérios de inclusao

Populacdo: equipe multiprofissional (enfermeiros, médicos, assistente social, fisioterapeuta, terapeuta
ocupacional, psicologos).

Conceito: cuidado paliativo perinatal.

Contexto: diferentes niveis de atencdo a satde (ateng@o primdria, secundaria e terciaria).

Fontes de pesquisa: artigos cientificos publicados ou em preprint, guidelines, teses de doutorado,
dissertagdes de mestrado, resumos completos publicados em anais de eventos ou revistas cientificas.

Desenhos dos estudos: estudos clinicos e randomicos, estudos de caso, quase-experimentais ou
observacionais, revisoes da literatura, relatorios, carta, editorial, entre outros considerados relevantes
para as questdes de revisdo.

Periodo: sem delimitagdo temporal.

Idioma: quaisquer.

Disponibilidade: textos completos.

Critérios de exclusao

Estudos que nao respondiam a pergunta da revisdo e/ou nao se referiam a populagdo em questao.

Textos completos ndo disponiveis e cujos pedidos de disponibilizagdo ao(s) autor(es) ndo sejam
atendidos.

Fonte: elaborado pela propria autora.

Vale adiantar que todas as informagdes dos estudos que compdem o corpo desta revisao
foram extraidas a partir de instrumento adaptado conforme o template da Joanna Briggs
Institute (Peters ef al., 2020), contendo informagdes-chave das fontes como titulo, autor, ano da
publicagdo, abordagem do estudo, resultados e descobertas relevantes para a revisao de escopo.
Algumas informagdes extraidas de cada estudo primario foram tabuladas para a sintese dos

dados e, utilizou-se do formato descritivo para apresentacdo dos resultados principais.
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Posteriormente, o rigor da andlise, conforme JBIC, foi garantido com discussdes regulares e
profundas das pesquisadoras.
E importante salientar que havera melhor detalhamento no artigo cientifico a ser

apresentado nos resultados deste trabalho.

3.4.2 Segunda Etapa

Os dados coletados na segunda etapa foram extraidos, transcritos e organizados em uma
planilha de banco de dados em Excel® e Word® e o processo analitico voltou-se a desenvolver
Discurso de Sujeito Coletivo, composto através da analise do material verbal, com extragdo das
ideias centrais ou ancoragens ¢ as expressoes-chave correspondentes (Figueiredo, 2013;
Lefevre; Lefevre, 2006; Lefevre et al., 2009).

A segunda etapa da pesquisa transcorreu pelas seguintes fases:

a. Aplicacio do questionario

Nessa fase, realizou-se a coleta de dados por meio de um questionario (APENDICE A),
para avaliar as perspectivas de profissionais de saude da area materno-infantil quanto a
importancia e possiveis beneficios da implementacdo de um Protocolo de CPP, em uma
instituicdo hospitalar e a percepcao dos profissionais sobre os CPP.

Vale salientar que o instrumento foi testado previamente com parceiras € docentes do
doutorado. Apds ajustes e validacdo, foi enviado individualmente, através de ferramenta de
comunicagdo virtual, aos participantes, contemplando varidveis como sexo, idade, profissao,
escolaridade, espiritualidade, entre outros aspectos pertinentes a tematica e aos objetivos da
pesquisa.

A aplicagdo foi realizada em formato on /line, direcionada aos profissionais de saude
atuantes na linha de cuidado materno-infantil da Institui¢do, incluindo os servigos de pré-natal,
maternidade, UTI neonatal e atendimento domiciliar. A coleta de dados ocorreu entre os meses
de junho e outubro de 2024.

Os dados foram extraidos e organizados em uma planilha de banco de dados em Excel®.
Jé& o processo analitico foi desenvolvido a luz da base conceitual ja elencada neste estudo e com
auxilio de inteligéncia artificial (Copilot®) para desenvolver um Discurso de Sujeito Coletivo,
composto através da andlise do material verbal, com extracdo das ideias centrais ou ancoragens
e as expressoes-chave correspondentes (Figueiredo, 2013; Lefevre; Lefevre, 2006; Lefevre et
al., 2009), a partir das respostas abertas do questionario.

J& os dados de caracterizagao dos participantes do estudo foram organizados em tabela,

expondo o percentual de cada resposta, além de realizada média e desvio padrao das idades dos
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profissionais.

b. Sensibiliza¢ao sobre Cuidados Paliativos

Nesta fase, como estratégia para estimular a implementagao de melhorias no Servigo em
relagdo ao tema, a principio, foi realizada uma Sensibilizagdo sobre Cuidados Paliativos com
os profissionais atuantes na Instituicao, nos dias cinco e seis de novembro de 2024, durante a
noite, para favorecer a adesao da equipe, com a participagdo de 148 colaboradores e cooperados
e duragao de 3h.

Este evento foi divulgado (ANEXO 2) a todos os profissionais de todos os niveis de
atencdo a Saude disponiveis no Servigo (primario, secundério e terciario), sobretudo, aos
participantes desta pesquisa. Foi oferecido de forma hibrida em um auditério vinculado a
Instituicdo e através da Plataforma Teams®, disponibilizados dois dias para favorecer a
participacdo de mais profissionais. O intuito da Sensibilizacdo foi ampliar o olhar da equipe
interprofissional e estimular a implementagdo de melhorias embasadas no Protocolo a ser
criado.

Vale considerar que a pesquisadora fez a abertura do evento, apresentando a pesquisa
em andamento, seus objetivos e resultados parciais; antes da Sensibiliza¢do, um profissional
médico especialista em Cuidados Paliativos e plantonista na Instituicdo de pesquisa exp0s sobre
a importancia da comunicagdo e do trabalho em equipe; e a profissional externa convidada —
especialista em CP e membro do Grupo de Cuidados Paliativos de um Hospital Estadual de
uma cidade vizinha —, apresentou dados historicos, relembrou conceito e defini¢des, principios,
legislagdo, escalas de avaliagdo, estratégias educacionais, importancia da interprofissionalidade
e expos como foi a Implementacdo do Protocolo na Instituigdo onde atua, evidenciando
barreiras, facilitadores e estratégias utilizadas, durante o processo.

¢. Grupos Focais

Ap0s a Sensibilizagdo, foram realizados grupos focais com os profissionais de satide
que aceitaram participar da pesquisa, concluiram o questiondrio e participaram de tal Evento
sobre Cuidados Paliativos.

Tais grupos foram conduzidos no auditorio da Institui¢do pela pesquisadora, que
garantiu o cumprimento rigoroso da técnica recomendada por Trad (2009). Foram
disponibilizados quatro dias e horarios distintos para melhorar adesdo, com limite minimo de 5
e maximo de 10 participantes, para garantir a qualidade das informacdes e favorecer a
participagdo da maioria dos profissionais, conforme sugerido por Trad (2009). Diante da
disponibilidade dos participantes, foram realizados os grupos nos dias dois e cinco de dezembro

de 2024.
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Ainda conforme recomendado por Trad (2009), antes do inicio do grupo focal, foram
relembrados os objetivos e o objeto da pesquisa; realizadas orientagdes sobre o método utilizado
(APENDICE B), refor¢ando a importancia de cada fala, que dissessem livremente o que
pensassem, considerando que tudo ¢ valido; que falassem um de cada vez, para que a gravagao
ndo tivesse ruido; que mantivessem a atengdo e o discurso na temdtica em questdo; que o
momento era para identificar consensos ou divergéncias significativas sobre os pontos
abordados e para aprendizado mutuo.

Ao fluir das falas e participacdes, foram apresentadas outras questdes (APENDICE B),
mantidas disponiveis e expostas em apresentacdo de Power Point® no teldao do auditorio,
acompanhando o relato do que era narrado pelos participantes, com vistas a ampliar
compreensdo, densificacdo e clarificacdo do exposto em relacdo ao objeto/objetivo do estudo.

O objetivo dos grupos focais foi avaliar o impacto da Sensibilizagdo na equipe
interprofissional e identificar oportunidades de melhorias, além de evidenciar profissionais
engajados para liderar a constru¢do e implementacdo de medidas, agdes e mudangas que se
fizerem necessdrias na pratica. Tal impacto em relacdo a Sensibilizacdo serd apresentado nos
resultados desta pesquisa, em um dos Discursos de Sujeito Coletivo.

E importante citar que todas as falas do grupo foram gravadas em dois dispositivos de
audio digital, para evitar a perda de dados significativos. As gravagdes foram transcritas com
auxilio do software Clipto.AI® e o processo analitico foi desenvolvido a luz da base conceitual
ja elencada neste estudo e com auxilio de inteligéncia artificial (Copilot®) para
desenvolvimento, por exemplo, de nuvem de palavras.

Vale considerar que, para analisar os achados na segunda etapa deste estudo, também
foi utilizada a técnica para elaboragao de Discurso de Sujeito Coletivo, conforme recomendado
por Figueiredo (2013), Lefevre e Lefevre (2006) e Lefevre et al. (2009), a partir das falas
transcritas dos grupos focais.

E importante salientar que tanto o questionario (APENDICE A) como a condugio do
grupo focal (APENDICE B), foram direcionados a partir do uso de um conjunto de questdes
previamente definidas (Minayo; Guerriero, 2014), baseadas em questionarios socioecondomicos,
que avaliam estilo de vida entre adultos e profissionais de saude que cuidaram de pacientes
terminais, como o iCode (Afiez et al., 2008; Ferreira et al., 2021; Koller ef al., 2007; Mayland
etal. 2019).

Ambas as ferramentas foram desenvolvidas pela pesquisadora, com base nas referéncias
citadas anteriormente, por possibilitarem a avaliacdo do estilo de vida de adultos, favorecer o

envolvimento da equipe e a analise do contexto de atuacao dos profissionais.
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Vale considerar que a coleta de dados seguiu todas as orientagdes norteadas pelo Oficio
Circular N° 2/2021 da Comissio Nacional de FEtica em Pesquisa (CONEP) para o
desenvolvimento de pesquisa com qualquer etapa em ambiente virtual formuladas no contexto

da pandemia da COVID-19 (CONEP, 2021).

3.5 ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Instituicdo
proponente, com parecer consubstanciado registrado sob o numero 6.848.816, de 24 de maio
de 2024 (ANEXO 3), atendendo as Resolugdes 466/2012 e 510/2016 do Conselho Nacional de
Saude, que tratam de pesquisa envolvendo seres humanos e pesquisas em Ciéncias Humanas e
Sociais que precisam de sigilo. Somente ap6s receber anuéncia, foi operacionalizado. Além de
cumprir a Lei n° 14.874/2024, que institui o Sistema Nacional de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos, consolidando principios e diretrizes para a conducao ética de estudos por instituigdes
publicas e privadas e a Resolugdo CNS n°® 738/2024, que regula o uso de bancos de dados com
finalidade cientifica, especialmente em pesquisas que envolvem seres humanos, reforgando a
confidencialidade e o consentimento informado.

No primeiro contato, foi explicado aos participantes o objetivo do estudo e o método de
coleta de dados, foi apresentado e lido o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(APENDICE C). Houve espaco para colocagdo de duvidas e explicagdes aos profissionais, para
sO entdo ser procedida sua assinatura, tanto por parte da pesquisadora quanto do(a) participante,
pactuando o desenvolvimento da pesquisa. Uma via do TCLE permaneceu com o(a)
participante e outra com a pesquisadora.

No momento do envio do questionario, foram retomados os objetivos do estudo, seu
desenho e certificado o interesse em continuar sua participagdo. Antes da assinatura e rubrica
do TCLE foi devidamente explicada a necessidade de as entrevistas do segundo momento serem
gravadas, que cada sujeito teria uma identificagdo ficticia para manter o anonimato e que as
informacdes coletadas seriam publicadas em periodicos.

Foram esclarecidos os danos e beneficios indiretos, como melhorias nos avangos na area
da satde, reflexdes relacionadas a atengao oferecida as familias, o objetivo do estudo e os riscos
que sao relacionados a fatores emocionais e psiquicos, constrangimento e avaliado tempo de
exaustdo, durante a entrevista e desconforto relacionado a lembrangas diretas sobre casos ja
vivenciados. Caso isso ocorresse, o servico onde foi realizado o estudo conta com assisténcia
psicologica, e tal profissional poderia ser encaminhado para esse atendimento especializado.

No entanto, foi veementemente explicado sobre a decisdo livre de interromper a



29

atividade, retomando-a em outro momento ou de desistir da participagdo no estudo sem ter
qualquer prejuizo profissional ou em sua relagdo com a pesquisadora, possibilidade de

desisténcia do estudo a qualquer momento.
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4. REFERENCIAL TEORICO

4.1 INTERPROFISSIONALIDADE E PRATICAS COLABORATIVAS

A interprofissionalidade e as praticas colaborativas foram escolhidas como referencial
teorico desta pesquisa, por oferecerem uma abordagem integradora e centrada na
corresponsabilidade entre os profissionais da saude, aspecto essencial para a efetivacdo dos
CPP.

Essa perspectiva permite compreender como diferentes saberes se articulam diante da
complexidade da assisténcia a vida e a morte, favorecendo a constru¢do de vinculos com as
familias e a tomada de decisdo compartilhada.

A interprofissionalidade, nesse sentido, ¢ uma abordagem teorica e pratica que emerge
da necessidade de superar a fragmentagdo dos saberes e das agdes no campo da saude. Seu
desenvolvimento esta diretamente ligado a evolucdo dos modelos de ateng¢do centrados no
paciente e a valorizagdo do trabalho em equipe como estratégia para qualificar o cuidado
(Peduzzi, 2016; Agreli; Peduzzi; Silva, 2019; Andreas, 2023).

Historicamente, a interprofissionalidade comecou a ganhar destaque nas décadas de
1970 e 1980, especialmente em paises como Canadd, Reino Unido e Estados Unidos, como
resposta as limitagdes dos modelos uniprofissionais e a crescente complexidade das demandas
em saude (Andreas, 2023).

Inicialmente vinculada a ideia de colaboragdo entre profissoes, a interprofissionalidade
foi se consolidando como um campo conceitual proprio, com base em trés pilares: educagdo
interprofissional, pratica colaborativa e aten¢ao centrada no paciente, sendo reconhecida como
essencial para formar profissionais capazes de atuar de forma integrada, promovendo o dialogo
entre diferentes areas do conhecimento e favorecendo a construgao coletiva de decisoes (Batista
et al.,2020; Silva et al., 2020).

No Brasil, o debate sobre interprofissionalidade ganhou forga a partir dos anos 2000,
impulsionado pelas diretrizes da Politica Nacional de Humanizacdo e pelas propostas de
reorganizagio do trabalho em satide no Sistema Unico de Saude (SUS), tendo Peduzzi (2016)
como uma das autoras que mais contribuiram para a consolidagdo do conceito no pais, ao definir
o trabalho interprofissional como aquele em que diferentes profissionais atuam de forma
integrada, com objetivos comuns e complementaridade de saberes.

De acordo com Agreli et al. (2019), a pratica interprofissional também esté
profundamente conectada a ideia de atencdo centrada no paciente, na qual o cuidado ¢ orientado

pelas necessidades, valores e preferéncias dos usuarios, exigindo dos profissionais habilidades
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como escuta ativa, empatia, comunicacao clara e tomada de decisdo compartilhada.

Essa abordagem ¢ especialmente relevante nos CPP, sendo que a complexidade clinica
e emocional exige uma atuacao coordenada e sensivel entre médicos, enfermeiros, psicélogos,
assistentes sociais e outros profissionais (Oliveira ef al., 2018).

Portanto, compreender a interprofissionalidade como referencial tedrico permite ndo
apenas analisar as praticas colaborativas no contexto dos CPP, mas também fundamentar
propostas de formacdo, gestdo e cuidado que favorecam a integralidade, a seguranca ¢ a
humanizag¢ao da assisténcia.

Ao adotar essa lente, a pesquisa amplia a compreensao sobre os desafios enfrentados
pelos profissionais e aponta caminhos possiveis para a consolidagdo de praticas colaborativas

que promovam vinculos, corresponsabilidade e resolutividade na assisténcia materno-infantil.
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5. RESULTADOS

5.1 PRIMEIRA ETAPA

Conforme exposto anteriormente, com vistas a identificar lacunas entre teoria e pratica
e responder ao primeiro objetivo especifico “(1) Mapear a produgdo cientifica sobre CPP
ofertados pela equipe multiprofissional, nos diferentes niveis de aten¢do em saude.” foi
elaborado o artigo “Abordagem multiprofissional em cuidados paliativos perinatais nos

diferentes niveis de atencao em saude: revisao de escopo”.
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Abordagem multiprofissional em cuidados paliatives perinatais nos diferemtes nivels de atengio em
sande: revisao de escopo

RESUMO

Objetivo: Mapear a producdo cientifica sobre cuidades paliatives perimatais ofertados pela equipe
oultiprefissional, nos diferentes niveis de atengdo em saude. Metodo: Fevisde de escopo conforme JBI com
boscas em bases e repositorios Daciomais e inferpacionais, elaborada pela pergumta "Como es cunidados
palixtivos perinatais tém side ofertades pels equips multiprofissional nos difsventes niveis de atengas em
sande” . Selecdo e analize ocomeram de forma independemte por 85 revisomas, com simbese descritiva
Resuliados: [dentificaram-se 27 estudos, majorifariamsnte qualitativos & deseovolvides no nivel terciaro. O
plansjamento dos cuidados paliatives perinatais ooome, am alzuns casos, desde o pré-natl, incentivando a
participagdo familiar, mas marcade por faltes de comunicagdo. A implementacdo ioclo medidas
farmacologicas, criagdo de memaria e apoio 20 oto. Limitagdes como falta de protecolos, Tecumsos, acesso
desipual, bem como bameiras emociomais e instifucionais sao evidenciadss Comclusde: Fessalfa-se a
importancia do imcio oportuce dos cuidsdos paliatives, mferven;des individualizadas e colaboragdo enire
equipe e familia. A oferta & limitada, especialmente em paises de baixa e meédia renda, exizinde
investimentes em Capacitagan, COMUMcR; a0 @ politicas publicas.

Descritores: Cuidades Paliarivos; Assisténcin Perinatal, Equipe de Assizténcia ao Paciente; Atencan
Primaria a Saude; Ateng 30 Secundaria a Saude; Atencao Terciaza 2 Sande

INTRODUCAD

A demanda per Cuidades Paliatives (CF) @ uma crescente no munde. Em 2020 registron-se 56,8
milkdes de adaltos, criangas @ familias gue enfrentaram soffimento desnecessario devido A ausencia desses
cudados™. Essa tendencia deve se ntensificar nos proximos anos, especialmente em paises de baixa e
media renda, onde o acesso a0s servigos € limitado pelas desipnaldades sociais e econdmdcas™. Esa
realidade & ainda mais preccupants o case de recem-mascidos (BNE), o5 quais soffem com makor incidéncia
de adoecimenios gaves ¢ mortalidade, resultande em cerca de 1.3 milbdes de mortes anuais™". Muitas
vezes hospitalizados em Unidades de Terapia Intemsiva Neomafal (UTIN), recebem apenas matamento de
suporte @ vida e penbum cuidado paliative', naoe 2 bensficiando dessa abordagem.

A Organizacao Mundial da Saude (OMS)P® define CP como uma abordagem que mebhora a
gualidade de vida dos usudros de todas as idades e suas famibas, no enfremtamento de problemas
ameagadares 2 vida. Wa perinatologia, os cuidados paliatives perinatais (CPP) sdo desigrados para antecipar,
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limitamte o de doenca ameagadora a vida. Essa abordagem paliativa deve ser oferecida de forma precoce,
independentements de haver ou n3o possivilidade de trammento modificador do curse da doenga, @ ndo
apenas em sitaagdes no final da vida'™=,

Por este motivo, CPP 30 de responsabilidade etica dos diferentes mveis de sande™™ De forma
integrada & coordenada, a alengdo prEmaria, atengie especializada, umidades de cuidades infensives
neonatas, maternidades, salas de parto, cuidsdos domiciliares e consulias de sepuimento s30 seIvipos que
devemn eferecer CPP™. Considerando sua complexidade. requer equipe multidisciplinar capacitada™, com
suporte que pode s2 estender por dias, meses ou apos™, sende indispensavel o envelvimento da fanulia ne
processo decisorio e no plano terpértioe™ .

Em plena consolidagdo, o5 CPP s30 areas recentes e consinuios emergentes”™. A importancia do OP
precece vem sendo pradualmente reconhecida pelos prefissionais de sande. Ha, entretamto, limitagdes de
estudos oo Brasil, na America Latina & no ounde™ ™, bem como, msuficiéncias no mapsamemto dos
serTvigos ofertados oo pais™), o que dificults o desemvolvimento de um modelo de CPP oporhmo & a sua
implementa; 30 na pratica?,

Com variagdo enme um a cince, sendo wmm a classificacdo para padses sem gualkquer atendimento
paliative & cnco para paises com atendimento paliative e integTacdo enire os servigos, o Brasil aparsce ma
terceira posican, seumdo a avaliacie do wenational Children 5 Palliztive Ciore Netword™. Tunto a palses
come Pern. Veneraela, México & Bassia, o Brasil possui evidéncias de prestagio de CP para criangas, porem
s rede estabelecida parat™

A mzéncia de um modelo de CPP expés o despreparo ma atiagdo da sguipe de sande™, [szo porque
ha um mmere expressive de BNs premanmos extremes que sdo submetidos a imtervengies mwasivas e
ineficazes, mesmo diante de um dizgnostico Dmitanis @ de iminéncia de morte’™. Tal pratica configura-se
come fatlidade terapéutica™®, fequentemente marcada pela resisténcia em reconhecer os limites da
situagdo clmica’™® Como conssquencia, uma atuagdo inadequada e potencialmente damosa pede
intensificar o sofrimento, Ferar impactos emOCionAis, COM reverherardes negatvas ao hao das famulias ™

Driapfe desse cenamio 2, &M CONSODARCIA COM A5 aruais recomendsgées da OMS™, que incluem CPP
o0 escopo da sande matemo-perinaml - magem e Mentificacdo precoce dummte o pre-mial (PH) de
condigies fetaiz que limitam o prognéstico, plansjamente comparilhads & com informagtes clars enme
squipe de sande e familiares sobre decisies, cuidado e conforto ac BN, alem da capacitagdo dos
profizsionais de smade para aftuagde, associado com a legislacdo vigents e, com a necessidade prements do
mapsamenta de CPP oo pals @ mo munde, com atengde par 2 adapeagao nos diferentes miveis assistenciais, a
Presents pesquiza tomo enquanto objetve mapsar a producae cientifica sobre cuidados paliativos perinatais
ofertades pela equipe pultiprefissional. nos diferentes niveis de atencdo em saude.
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METODO

Trata-se de uma revisdo de escope (scopie review), coja abordagem sintetiza as ewidéncias de
maneira sistemarica, identificando e mapeando estados disponiveis na literarura sobre determinado tema,
topico, questdo, concsite ou campo e, permite, com 550, A identificardo de lacunas, bem come, avaliagdo da
gualidade destes estudos®-.

O protocelo desta revisdo de escopo foi regismado ta plataforma Open Science Framewsrk (OSE),
sob o registto DO 10 176050SFIOSYAFU. A consulta publica pode ser realizada atrawes do lmk:
hitps-Mosfiomdiw Menhum ouro estude ou regiswo semelhante foi identificado ma OSF, Biblisteca
Virtual em Sande (BVS) ou na National Lisrary of Medicing (PubMad) antes do registro do nosso protecalo.
O profecole, bem come, o desenvelvimente da revisdo estdo de acordo com JBI Mamual for Evidence
Symthesis & foram estmutarados conforme o Prgfermed Reporting frems for Svonemaric seviews and
Meta-Anaiyses extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR)™ =,

Questio de pesquisa e criterios de elegibilidade

A guest3o de pesquisa fol definida a partic do pmemonico PCC, ndicado pelo [BF™ para revisdes de
escopo, semdo “P” de populagdo- eguipe multiprofissional (enfermeiros, medicos, assistemtes soddaks,
fisioterapentas, terapeuns coupaciomyis, psicelogos); “C de concefto: cuidados paliatives periratis e, o
ultime “C” de comtextec diferentes niveis de atencdo em saude (atengdo primama, secundamia e tercidma).
Aszim | definin-se como questdo de pesguisa- “Como es cuidades palistives perinataiz tém side afertados
pela equipe multiprofissional pos diferentes niveis de atengdo em sande™

Tentos completos e disporavels na integra, sem delimitacio temporal, metodelogica e idioma foram
critérios de elegibilidade utilizades. Considerande que o foco da reviz3o ndo se restringiu ao discurse de
cuidade marrade pela prépria equipe muliprofissomal estades origimis, estudos de caso, relatos de
experiencia e relatos de cases que abordassem o evento assistencial em s, ndependents de imidade de
apalize, foram inchudes. Estdes duplicades foram removidos previamente 2 apalise micial, exclumam-s=
estados completos nd0 disponrveis e, par 1HIme, atizos que 030 respondiam 3 questio de pesquiza.

Estratésia de busca e selecio de fontes de evidencia

() processo de coleta de dades ocorreu no peniodo de abril a agosto de 2024, sendo 28 de maio de
2024 o dia efetivo da selec®o em todas as fomtes de informagdo, seguindo todas 25 efapas recomendadas pelo
TBI™: astabelecimento da questde de pesquisa; identificacio de estudos relevantes; e inchasdo de estados;
organizacdo dos dades: compilacde, sintess e relato des resubtades. A atalizacdo das buscas foi realizada
em 16 de julhe d= 2025, As buscas biblingraficas foram realizadas nas bases de dados BVS & PubMad
assim fod possivel a ientificacio dos descritares e palavias-chave, stapa realizada junte a uma biblistecaria,
As fontes de buscas tambem foram apontadas nesta etapa e, agnapadas conforme suas caractersticas em
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comum: a) Porais: BVS, Pubmed & Pubmead PMC; b) sase a8 02005 EMBALE |EIVSSIET], 2UASFUS, G0
of Science, EBSCOHOST. PROQUEST. ¢) Repesitdrios: PROQUEST DISSERTATIONS & THESES
GLOBAL; Biblioteca Brasileira de Teses e Dissertagdes (BDTD; Gosgle académico.

A estrategia de busca fol comstrwida a pardr da identificacdo dos descritores combinades e
palavras-chave identificadas na etapa anterior. araves dos Descritores em Ciencias da Sande (TeCS), termas
MESH (Medical Subject Headings), CINAHL headimg: & EMTEEE. Assim uma oova busca foi realizada a
partr das sesuintes combinages: "Paliatve” AND ("Healthcare Models" OB Midwifery) AND “Peringral™
AND “Necnatal™ AND “Recem-nascide™ AND “Eguipe assistencial” AND “Enfermeiraz™ AND “Teécnicos
de enfermazem” AND “Medices” AND “Fisioerapeuia® AND “Servige Social” AND “Terapia
ocupacional”. Utilizados descritorss sinonimos e termeos livres. sendo gue psicelogo entrou come termo
livre. Essa estrategia foi inicialmente aplicada e, posteriormente, adaptada para cada base ou repositorio
szcolhido para esta revisao.

Apots as uscas e chjetivando 2 ofgamizacdo dos documentes que seviam mchodos ou exchudos da
amalizs, foi utlizade o programa Jater Computing Research Irerituse, Doha, Qatar (Rayyan), o gual
peTmitin o ceramento das duas pesquisadons responsaveis pela selerdo e extmacio dos dados, favorecendo a
comparacio de concordancia e discordancis das pesguisaderas. A selecdo dos dorumentos ocormen em duas
sfapas, sendo A primeima amaves da leifura de tifalos e resumes, de maneira cefa @ independente. Wa segumda
efapa, 05 documentos identificados e selecicnados na efapa anterior, foram submetidos 2 leitura na IntegTa &,
atendendo aos critedos de elepibilidade, foram comsiderades para a presemte revisao (Figum 1) Cabe
ressaltar gue, uma terceim revisora foi respensavel por solucienar os conflites existentes nas duas etapas.

Smtese dos Resultados

Vinte & sete estades compéem o corpo dasta revisae (Cuadre 1) A amelize dos dados fod realizada
par s aueords independentes @ oComel a categorizagdo dos dados por similardsde, com o Mo de
identificar a relevancia, os padroes, temdéncias, Hmitactes e lacunas ma Hteratura. Pama tal, os dados dos
gsmudos elegmwels foram exportados e catalogades umsa planilha do Mferosgf Evcei elaborada pelaz
Proprias aubaras. As variaveis coletadas foram trhale, aatores, ane de publicagdo, pats de desenvolvimento do
estudo, dpo de estude, defathes da populagde, do confexto & do fendmend de imteresse. Por fim, urilizou-se
do formato descritivo para apresentagdo dos resuliados principais e, em consonanca, o riger da apalise foi
garantide com discussdes regulares e profndas das pesquisadorss a luz das recomendagdes da OMS™™, 0
gue faciitou o processe de interpretacde e comparacio das produgies. ausiliande na descrigdo das
evidéncias & no mapsamento dos CPP nos diferentes mveis de atengdo em sande.
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Figura 1 - Fhmoprama de identificacdo, selegdo, clegiblidade & mchisdo dos estudes, com base mas
recomendagdes do PRISMA.

Fomte: Aatoria propria, 20242025

RESULTADOS

A selegdo resulton em 27 estudos (Figwa 1), Sem delimitacio temporal, o5 estudos encontrades sdo de
um peniodo de 2006 a 2025, Os anos de maier produgio cientifica sobre a tematica foram 215" e
2017 com quatro estados publicades em cada um Fm segmida, destaca-se o ano de 2020 com més
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publicapdes™ ™, Os apos de 200277, 20137 ¢ Juo—  apresenamm guas PUOLCI0SS CAGA. HOr O,
05 005 OO Aperas uma publicacdo foram, em ordem crescente: 20067, 2007, 2008, 010, 20115,
20104 J0T]HINAZO0 T o WDFH

O tpo de estudo mais predomimante foi o qualiarivo, com 18 (64,67%) produgdes nessa
abordagem T RIS S-S samuidy de cince (19.23%) quali/quanfratva™ i e & quamg
(15 38%)00408 ontras abordapens metodolosicas. Tedos os documentos foram publicados na Imgua
inglesa & desepvolvidos mos seguintes paises: Estados Unidos™ ™58 Capada ™44 Aysmalia ™™,
India™”, Inglatera™', Poldmia™, Helanda™, Suia™", Ambia Sandin™, Coreia™' e, sam identificagio de
origam T com destaque acs dois primeiros (Quadre 1),

Vale considerar que, diante dos distintos tipos de publicacdo e abordazens metodologicas, ndo foi
possivel estabelecer um perfil unico dos participantes. Mo entamte, 20 todo, 1603 profissionais de sands
compdem a equipe multidisciplinar (enfermeiros, medicos, psicolegos, terapeut ocupacional, fisioterapeuta,
capeldies, admimistradores e assistente social). Em relagdo ao nivel de atengio em saude, a selegdo foi
majoritariaments desenvelvida no mivel terciirio, com 19 (73,08%5) publicagfes i 0006 50 6 a1,
Apenas més estudos (11,54% )% foram desemvolvidos exclusivaments na atencdo primaria & nenhum
estudo inchode abordou o nivel secundario de atengdo em satde.

A analize dos estudes permitin ientificar que a afuacdo da eguipe pmultiprofissional nos CPP pos
diferentes miveis de atengdo em sande envolve tés categoras: Plansjamento dos cuidados paliatives
perinatais; Implementagdo dos cuidadoes paliativos perinatais e os Limites dos cuidados paliativos perinatais.
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Quadro 1 - Caracteristicas des estudos inchedes.
Amter/ans/pats de desenvelimesto Tipo de estudo Participastes Unidade de analize Xivel de
atencis
Guglani L, Lodha R 2008 India Cmamtitative 31 medicos pedizires ou sm formagdo Tarciaric
Fammer Z, McCaffeety 5, MoClae Waick L, Epw Craaliative (mlate & | Membros de equipe multidisciplinar (aearocrargibes, eguipe de | Terciaric
Southzate WM, Williams C) 2020V Sem identificacdo caso} cuidades paliatives. necnatolo| s & neuropediatas)
Ecpar IF, Bes AF, Jamvier A, Vorhagem AAS 2015 | Qualimtive Eegistros da equips muMtidisciplinar do UTIN @ sals do parto am | Tarciarie
Heolanda {rwirospective) stnages de dhito necnatals & dec
Boan Pica A, Basnziger J, Fauchémn JC, Guble D, | Quanti-gmliatvo 436 membro: de squipe multidi Tarcidric
Hondriks MF 20217 Snica psicologas o outros)
Marew N, Skaw O, Commabesr E, Aladsngady N, | Quati-gmlititvo Mambros do  cguips mmbtidicciplner  (exformeimas, medices | Tarcidrie
Gallaghar K, Dmawr BY 2020/ Izglaterma neonatelogistas 8 outros)
Eilcallon M, rland 5 2007/ Anstralia Qraalintive E anfermeires noonataiz Tarciario
Lindsay G, Cruz N, lves-Baine L' 2012/ Canada Caalitative 17 eofurmeiras Tarciaric
Gilmeser D, Davias MW, Hoarbert AR/ 2017/ Auseralia Craati-galitativo Eegistros dx aquips muhidisciplinar de UTIN as criancas que | Tarciarie
(retrospectivo) Teceberam CPP
Sazkaran K, Hedin E, Hodgson-Viden HY 2016/ Canada Crmanti-gralitativo Eegistror da oquipe mulidisciplinar de UTIN as criancas que | Tarcidrie
(rwirospectivo) Tecebaram CPP
Ziagler TR, Emebalbeck A/ 2020 Estados Unides Qraalintive (mlats &e | Experidocia imstiucicsal de um prograzms de CPP multidisciphinar | Tarciaric
caso} &z wm hoopital
Ehraisat OM, Al-Bashaireh AM, Ehafajeh B Alqudab & | Guantitative {dewcitive | 200 safarmeimas Tarciaric
20237 Arabia Sandita @ transversal)
Wilkizms-Reads §, Lamson AL, Enight SM. White ME, | Gualintive (sincegrafia) | 3% membros de equips ealtdisciplimer (admintstradorss o | Tesciarie
Ballard EM, Dusai P2/ 201 3/ Futados Unides profiszicnaiz do sands)
Samsel C, Lechner BE/ 2015/ Estados Uzddos Crmamtitative Esgistros da equipe multidisciplinar de UTI 25 ciiangas antes o | Tercidric
(rwtrospective) 2pos 2 implementagdo de CFP.
Ecrzemivorika-Fksterowice A, Preyslo L, Eodeiorska B, | Cuaatinative Eegistros da oquips meltidiscipliner i criamgas que mcsboram | Primario
Stolarska M, Mbynarski W' 2013/ Poléaia {rwtrospective) CP? em domicdlic
Stuncires 5, Pozmer J1., Harlos M, Prouls MC, Shephard | Qualittive 157 membros do oquips mmMidisciplinar (especialistas am CPP | Tarciario
E, Liban 5, &t al’ 2019 Canada sxfemmedras, medices & pariedras)
Cortezze DE, Sanders MR, Brownsll E, Moss B 2013 | Guanti-galimteo £33 neomatologistas Sem

Estados Unidos

idaatificacio
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Wilkizzns 1 2000/ Canada Craalitative E  pembros de equips moltidisciplinar  (enfereeins, | Terciaric
neomatclogistas, fdoterapestas, famactuticos @ asskienbes
BOCIALG)
Quizm M, Gophart &, Crist I 2024/ Estados Umides Craalitative Eclatos do 16 pais sobme CPP oferecides pela equipe | Terciaric
maltidisciplizar de UTIN
Eim 52017 Corsia Cralitative 200 enfurmuiras de UTDN Tercisric
Sumzer LH, Eavanangh E, Moo TV I00& Estades | Qralitative Andlize de programas de CPP com discussBes scbm 2 aacds do | Tarcidric
Unidos smfarmyedro
Payot A, Gendrom 5, Lefobwvre F, Deucet HY 2007 | Qualitative 12 pais o neonatelogistas Primario @
Canada tercisrio
Benzett J, Dutchar J, Smyders MY 30117 Sem idemttficagdo | Cualitative (miato de | Eelabo do caso sotws a ofuriz de CPP pola squips omitidisciplinar Primario @
casc) tercisrio
Engelder &, Daviss K, Zailinger T, Rutledge IV 201Y | Qualitative (mlato & | Experidncia do um programa de CPPF emltidisciplinas Primario @
Estados Unidos casa) tercifrio
Falck AJ, Mooty 5, Hussey-Gardoer B 20187 Estadens | Qrualitative Miss & meeshros de squips mealtidisciplizar da UTDY Tarcisric
Unidos
Cale JC, Moldsohazmer IS, Jozes TE. Sheughnessy EA, | Qualiniive (mlate & | Experidocia de um modelo de CPP mmltidisciplinar Primaric
| Zarmin tados Unidos caso]
Exanzagh K, Roscigne CL Swanson KM, Savage TA, | Qualiniive Eshatos de 34 pais sobme CPP ofemecides pela equips | Primaric
Eizmra BF Eilpatrick §1' 2013 Sem idsntificac multidisciplizar no pré-patal
Lin M Berrand 5 Wikinson D/20355em | Qualitative Eaflexflc sobre a3 desigmaldades =0 acesse 206 CPP | Sem
identificacdo meltidisciplizar rdextificagic

Fonte: Autoria propria, 20242023
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Plarejamento dos Cridedes Paliorives Perimalai

Alpans estudos relataram que os CPP foram miciados precocements, desde o diagnostico de uma
condigdo ameacadora 2 vida do feto, aindas no pre-mafal, até a morte da crianga™ % A eguipe
multiprofissional planeja o parto com: a participagde da familia, inclusive com a criagdo de um plane de
Farto, & acompanka 0 moments do parto, nascimento & morte” . Wo entanto, nem sempre essas discussdes
530 dorumeniadas oo pré-natal mesmo quandoe o diagnostico & precoce™.

A decisdo sobre o5 CP ¢ compartilhada com a  familia, com  acolhimento
informacipnal ™ ST Contado, 3 comunicacdo nem sempre @ eficaz: ha falia de clareza sobre o
moments ideal para indciar 3 abordagem, experiéncia limitada dos profissionais & escolhas de linguagem que
reforgam a passividade da familia®™ 2% Em alguns cases, a famdlia ndo é inserida po plansjamento dos
cuidados 45,

Implementapde doz Cnidados Palathees Perinatais

Ajs agdes de cuidado nchuem medidas farmacologicas, como o uso de bloqueadores peuronmscularss &
ouiTas medicagies™ =, nchuindo Midazolm, Morfina™™ g Fentanil™. Em contraste, 35 medidas nao
farmacologicas aparecem de forma pontual e pouco sistematizada, a exemplo do confato pele a pele. Em
uma situagdo descrita, o desconforto paterne diante do ambiente da UTIM levou a equips a transferr o bebe
para ouiro setor, onds fod possivel presenciar o pai sepurando-o no colo @ canfando-The cangdes, prafica
encorzjada pela eguipe de sande™.

Darante a morts da crianga, 3 equipe wiliza diversas estratégias para promover a criag 3o de memorias
afefivas e respeifar os rifuais familiares: caikas de memoria, mechas de cabelo™, aprowimacdo fisica dos
pais com os filhes em obite™ ", fotoprafias, banho e vestimenta da crianca™ ™, uzo do pome do bebe™™,
musicoterapia, coberores aresanaiz & fens espiriuais™. Em alpumas situagdes, o local da moms 2
previaments discutido e plamejado com a familia™", mesmo que n30 seja uma pratica comumerE
realizada

Ademaiz, 3 equips multiprofissional oferece aconselhamenio de it e seguimenio 3 familia apos a
perda da criapga®-4L4T com acplhimento emocionalHAEMILITAY aopinitga 04T g socialt ™

s Imites dos Chidades Palinives Perinatais

Os estados evidenciam gque a oferts de CPP pels sguipe @ insuficiente™ 2088 rom foro em
intervencdes Como D30 reanimacic & desmams ventilatorio, sem abardar o mansjo interral do soffimente
Ha insuficiéncia de recursos extra-hospitalares, controle imadequado da dor e falbas na mansigdo eofrs
cundados curatives e paliativas,

Alpan: estudos relafam que profissionais de saude demenstraram dificuldades emocionais e espiritnais
a0 lidar com oz CPP, além de Msepumnga quanto ao momenio adequado pam sua indicagae™. Tambem
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foram identificadas auséncia de prodocolos e desarficulagdc  entre 0f membros da  eguipe
naltiprofissional™*** inclosive alpuns estudos abordam percepcoes dos pais sobre a atuacde da equips
frente a0s cuidados e demeonstram estas lmitafes™ =,

Por fim, pe contexto perinatal obsemam-s2 importantes limitagtes instmucionais, inchinde a escassez
de equipes especializadas, mcerfezas quanfe a0 momento adequade para encaminhamento a0 CPP e a
presenca de praficas e politicas discriminatorias, que coniribusm para a desigualdade no acessol™,

DISCUSSAO

Apesar da oferta de CPP pela equipe maoliiprofssional ser um tema complexo e atal, o5 estados
revelaram-se escassos, incompletos e heteropemecs, especialments em relacdo acs diferemfes novels de
ALETH 30 saude. Com o3 avan{os tecoologicos pre-mtis, muitos diagnosticos de condipdes
potencialments letais ao feto sdo idemtificades precocemermts, e um mwimers significative de BNz
hospitalizados em UTIH apresenta prognostices adversos™, demandando a implementagdo dz CPP ja no P
& e todos s noveds assistenciais,

O acompanhamento em CF po P2 oferece uma aberdazem infzgrada para o feto e BN, promovenda
vinculos precoces e auxilia na constd de uma experiencia parental positiva™. Alem disse, a
implemernta; 3o dos CFP mo PN nae s limita 20 desfecho maorts, mas prepara as familias para lidar de forma
mais equilibrada com sitnagdes de risco™. Fornecer uma avaliacio precoce, levando a crianca a um servico
especializade quando necessimio, & uma das recomendacde: da Aszsociacdo Pedistrica para Cuidados
Paliatives e do Eoyal Coliere de Pediairia e Saude da Crianca, para gamotir que criangas e familias recebam
CP de qualidade™ Wo eotmto, a pratica se demomstron incipiente, mdo de encontro a liferarura
infernacional que demonsia escasser de evidéncias de CPP po PP

(rmando abordados prececemsmte no PN, o5 pais e semtemn bepeficiados, sobretude diante da
possibilidade de dialogar com neonatclogistas antes do parte, conhecer previamente o hospital ande o bebe
wai nascer e conhecer familias que compartilham da mesma rajetaria™. Na mesma diregdo, 2 equipe apeia e
discute as opges de cuidado, atendem 3s reais necessidades e criam. em conjumte, o plano de pamo'™.

Diante de diagnosticos fetais de condigies ameacadoras 2 vida, oz CPP tomam-se imprescindiveis,
pois as mecessidades das gestantes & familiss exigem abordagem imtezral. Familias que receberam estrategias
de cuidades ndo babitaais no PN, a exemple de oficinas ndo radicionais sobre o pare™™, foram estipnaladas
a0 processo de decisdo em cada efapa, bem como, fol sarantido espago e tempoe para gue estivessem Com 05
behés, quande o erfoque estd na longindiralidade do cuidadg™! Mo e

Ho comtinnum, oo & possivel estabelacer aqui um protocelo mmice ou uma abordagem homogenea de
como a equipe tem lidado e ofertado oz CPP. Obsarvou-se que ha uma compreens3o @ praticas limitadas
sobre oz CP. comprometendo a aplicaco plena desses cnidades, cujo objetive & melharar a qualidads de
vida e o conforte, desde o momento do diagnostico de uma doenca que ameace a contiridade da vida™.
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Em outras sitoagdes, observa-s2 gue 3 equips TRCOITE A Tecursos de prolongaments despecessario a
vida, com medicamentos & procedimentes infervenriomistys. Wo enfanio, ressala-se gue fal cenario vem
pofrendo adaptapdes, sobretade com a implementacan de prodocolos e iniciativas de CPP baseadss em
evidéncia nas imstifuigdes™*. Exsmplos infernacionais relevantes mchem o programas Embroce o
Parinatal Comfort Cara™®,

Em puitas UTIM, oz objetives de atendimento ae BN tém sido, historicamente, direcionados 205
cumidados curativos ou, peld menos, 3 mamitencio fanciopal Almuns prestadores de cuidades de sande
podem considerar contraditorio prestar um servigo de CP numa area orientada pela tecoologia, como a
UTDN, e isto pode levar a dificuldades ma tramsicdo dos cuidades cumatives para o5 CP pela eguipe
onltiprofissional i adnassn

E direito de criangas e familias terem CPP ajustados a sinpularidade das suas experiéncias e terem
pens sofrimentos visibfizados™ . Assim, uma abordazem cenfrada ma pessoa, crianga e familia e uma
exigencia 305 profissionais que aham em CFP™

A equipe deve fer competencias para Criar um amhisnie segurg, sensivel, COMEPAsSivO @ alencioso
para o pais processarem uma serie de emogdes intersas e discufirem seus valores™. Embor oz pais
enfrentem incertezas e decistes complexas, as equipes de CPP devem ser recursos de suporte pam gue
pxpressem seus objetivos, desde planos de pario @ pascimento, bem como encomftrem significado e
psperanca™

A squipe & composta ndo soments pelo medice, prafissional micialmente encamerade do diapnostics
g, posteripmmente, da comumicacdo aos familiares, mas também por eutros profissionais da prande area
Ciencias da Saude, que realizam intervengdes mas diferentes fases do processo, como enfermsiras,
peicologas, assistentss sociais, Ssicterapeutas, pmas espirtais e outros. Citam-s2 interveng 6es de apoio &
educagdo contimuada, criagdo de vinoule, cuidsdo etico/hioetico & a promogdo de um ambisnts de gualidads
g respeite como possibilidades de coidado da eguipe maltprofissional ™.

HNa presente revisao, ainda que medicos e enfermeiras tenham se destacade enquanto participamtes,
ha representatividade de outros profissiomais de sande™ #4474 Tal prevaléncia pode ser justificada pela
abundancia de estudos encontrades o mivel terciaro e, vai de emcontre a discussées mtermacionais de
insuficiencia de evidencias e iovestizacao em torno da implementacao de CPP em programas especializados
(mivel secundarie)™™.

Todos o5 estados encontrados 530 estrangeires, com destaque para Canada e Estades Unidos. Isse e
um reflexn da incipients presenca do Brasil e de outros paisss mas discussées sobre a tematica de CPR
Estima-se que 21 milhdes de criancas em tede o pundo pederiam se bensficiar de servigos de CPP sendo
gue a maiora delas vive em patses de baixa e media renda. Conmwdo, 50% dos palses n30 possuem nenbam
semige de CPP Ainda se sabe menos sobre a disponibilidade e a necessidade de CPP pesses contestos,
apesar das tas mais elevadas de perdas perinatais em comparagdo com o paises de alta renda™. A Reda
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Erasileita de Cuidados Paliatives Pediamicos publicon 2022 o mapemmento de 90 servigos brasileinos,
sendo 62.2% ligados exchisivaments a0 Sistema Unico de Sande (SUS), 57.8% concentrados na regido
Sudeste & §1,1% relacionados ao nivel terciario. A imensa majoria dos serviges, 80 deles, foram estruturados
nos ultimeos 10 anes, evidenciando tendncia de crescimento dos CPP no pais’™,

Mesmo em paises de alfa renda, come os Estados Unidos, observa-se uma escassez relativa de
serviges de CPP Isso porque, disparidades sipnificativas ao acesso a esses cuidades s3o observados, mesmo
em bospitais pediatricos que possuem sipnificative financiamende: 20%: n30 possuem programas fomais de
CPR. 50% npao oferecem servigos de coidades paliatives domiciliarss & 35% carecem de atendimsento
ambulatorial especializado. Assim, considera sa2r o CPP recurso Emitade™,

Feszalta-se a Imporancia do acompachamento das gestantes m Atencio Primaria 2 Sande (APS)
diante de um prognostico reservado. Haja vista que em 2013 fod publicade um modele de CP Neonatais,
compasto de nove fases: ientificacdo de possivels fetos/mecmatos; discussdo com a equipe para avaliar
concordancia; comunicar famdlia; compresnder as aspiragdes da familia; elaborar plano imicial para o
feto'neomato com a familia; revmir equipe rultprofissional para discass3o e alinhamento da pessibilidade de
atznder o desejo; a pantior das possibilidades elaborar um plane; estufurar 05 momentos de fimitude; =
semrimemi hape®!,

Dresse mode, o sepmento com o servigo ambalaterial focado nes CF e mdicado logo no diagnastico
Espera-s2 que a APS possa ofertar esse muxilio, criande winouko e parceria com a familia. Assim, o processe
torma-s2 menos Taumatics, atraves de discassdes sobre diapnostice, prognestcn, possibilidades de finifude,
além de possibilitar reflexdo sobre as repercussies na qualidade de vida do neomato, efeitos adversos, alsm
das condutas a serem exscutadas ou restringidas pam um mscido vive S0,

Ap mapear 2 atuacdo da equipe mulfiprofissional pos diferemtes miveis de atencdo em saude.
considera-se uma conmfribuigdn siznificativa para 3 promogdo de uma pratica mak dispa 3 ciangas e
familias que necessiam de CPP Entende-se que o modelp de cuidado cenmado ma pessoa e na familia e
exeqavel em todes o novels assistenciaiz, desds que sustentado por uma coMUnicac3s terapeutica &
individualizada, respeffando oz aspectos culturals, sociais e subjetives dos envolvidos. Ademais, fais
contribuigdes estendem-s2 3 comunidade acadsmica, a0 incentivar a adogdo de praticas puldprofissionais e
evidenciar a pecessidads de um cumoulo integrado entre as diferemtes formagdes em sds,

Uma limitag3o do estado refere-se 3 pouca variagde de profissionais que compussram a equipe
pultiprofissional. Ainda que a majoria das categorias esteja represemtada, observa-se um predommio de
medicas e enfermeiras. Além disso, a escasser de produgdes naciomais constibal outre fater limitants,
pspecialmente no que fange as discusstes sobre a tematica no comtexto do SUS. Mo enanto, argumenta-se
gue fais limdtagées nd0 comprometsm substancilments os resultados mem a simbese das evidéncias
apresentadas. Ao contrario, reforam 2 pecessidads de movos estados que investizaem a pratica des CPP sob
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a otica de diferentes profissionais de sande, ampliando a compresnsip sobre suas competSncias nesse
CAmpo.

CONCLUSAD

Os achados desta revisdo reforgam que a abordapem paliativa deve imiciar oporhmamente no
momenio do diagpdstico, favorecendo o acolkimento informacional, emocional & social das famikias pela
equipe multiprofissional, ndo se restringindo ao mvel ferciario. Toma-se premente & constnagao de um plano
de cuidado individualizade, com a participagde aiculada da equipe mltiprofissional e da familia,
assegurando a longitsdinatidade do cnidado, inclusive apos a alia hospitalar & o obito da crianga. Destaca-se,
ainda, a urgéncia da infepragio dessa abordapgem nos diferentes mveis de afengio em sade, especialments
em paises de baixa e media renda, como o Brasil.

0 mapeamento da litemtwa revela que, apesar de ser comsirucio emergente & de avangos
sipnificativos, a oferta de CPP ainda & incipiente e imitada, com barreiras relacionadas 3 comumicagao com
a famnlia, escassez de recumsos, auséncia de abordapem personalizada & treimamento adeguado das equipes
multiprofissionais. Assim, olhar para a continmidade desse cuidado, Tequer investimento em educagio
contimmda, capacitagdo profissional, melhora da comunicagdo, adaptagdo cultural, compartilhamento de
melhores praticas pos diferentes niveis de atencdo em sands &, por fim, politicas e imiciativas solidificadas
Qe PIOMOVAT 1 Atuagds mais hmena e altruista 3 fambias nos CPP, proporcionands a ofotanssia,
lacunas significativas agui enconradas,
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5.2 SEGUNDA ETAPA

Os resultados apresentados a seguir sdo referentes a aplicacdo do questionario
(APENDICE A) com 82 profissionais que atenderam aos critérios de elegibilidade e aceitaram
participar do estudo. Desse total, 80 entrevistados concluiram o questionario, 46 (57,5%)
participaram da Sensibilizacdo. Desses, 22 (48%) agendaram para participar do grupo focal e
15 (33%) efetivamente participaram do grupo focal, sendo nove participantes em um dia e seis

em outro dia, conforme Figura 1:
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Figura 1 - Momentos da coleta de dados e resultados obtidos

82
profissionais
que atuam na
linha materno-
infantil

80 profissionais que
responderam ao
questionario

46 que participaram
da Sensibilizag¢do

15 profissionais
que participaram
da Sensibilizagao
e do grupo focal

Fonte: elaborado pela propria autora.
Nota: Os dados foram coletados entre junho e dezembro de 2024.

5.2.1 Resultados do Questionario

Dos 82 profissionais que atenderam aos critérios de inclusdo e aceitaram participar da
pesquisa, 80 (97,6%) concluiram o questionario.

Vale considerar que, dos 82 participantes que assinaram o TCLE, dois (2,4%)
profissionais ndo responderam ao questiondrio, mesmo apos trés tentativas, ambos relataram
falta de tempo, um por atuar em dois empregos € um por questdes familiares que estava
vivenciando no momento.

Dos 80 profissionais que concluiram o questionario, foi possivel identificar que tinham
entre 22 e 72 anos, sendo a média de idade de 43, desvio padrdo de 11 e caracterizados conforme

Tabela 1
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Tabela 1 - Caracterizac¢ao dos participantes do estudo, Americana, 2025

Caracteristicas Niimero de participantes (80)
Niimero | %
Sexo
Mulheres 75 94
Homens 5 6
Profissao
Técnicas de Enfermagem 33 41,25
Enfermeiras 18 22.5
M¢édicos 13 16,25
Assistentes Sociais 6 7.5
Fisioterapeutas 5 6,25
Psicologas 2 2,5
Nutricionistas 2 2,5
Fonoauditlogas 1 1,25
Religido
Catélicos 32 40
Evanggélicos 30 37,5
Espiritas 10 12,5
Nenhuma 4 5
Testemunha de Jeova 1 1,25
Umbandista 1 1,25
Catolica/espirita 1 1,25
Cristdo 1 1,25

Fonte: elaborado pela propria autora.
Nota: os dados foram coletados entre junho e outubro de 2024.

Quando questionado sobre “O que vocé entende e tem em mente sobre Cuidado
Paliativo Perinatal (CPP)?”, ao aplicar a metodologia do Discurso de Sujeito Coletivo nas 80
respostas, foi possivel sintetizar que:

Eu acredito na importancia dos cuidados paliativos perinatais. Meu objetivo é
promover qualidade de vida e oferecer suporte com amor e empatia,
proporcionando conforto a familia e ao paciente. Mesmo diante de doengas
incurdveis, busco aliviar a dor e o sofrimento, evitando intervengdes
desnecessarias.

A humaniza¢do e a empatia sdo fundamentais no meu trabalho. Acolho a
familia com respeito e atengdo, oferecendo dignidade e assisténcia
humanizada durante os tltimos dias de vida. Proporciono apoio emocional e
fisico, mesmo em diagnosticos graves, promovendo saide e bem-estar.

Para mim, oferecer conforto e dignidade ao paciente é essencial. Minhas
praticas visam melhorar a qualidade de vida de criangas e familiares, focando
no alivio do sofrimento fisico, psicologico, social e espiritual.

Quando perguntados se fizeram pos sobre CPP, curso sobre CPP ou se ja haviam lido

sobre o assunto, as respostas foram as seguintes:
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Tabela 2 — Formacao dos profissionais sobre Cuidados Paliativos Perinatais, Americana, 2025

Numero de participantes (80)

Formacao

%

Vocé ja fez pos sobre CPP

Nao: 91,25 (N=73)
Sim: 8,75 (N=7)

Vocé ja fez curso sobre CPP

Nao: 95 (N=76)
Sim: 5 (N=4)

Vocé ja leu sobre CPP

Nao: 45 (N=306)
Sim: 55 (N=44)

Fonte: elaborado pela propria autora.

Em relagdo a pergunta “Como vocé se sente diante de um caso de possivel CPP?”, as

80 respostas geraram o seguinte Discurso de Sujeito Coletivo:

Diante de um caso de possiveis Cuidados Paliativos Perinatais, eu me sinto
ansiosa e triste, mas fago o meu melhor para proporcionar conforto ao paciente
e a familia. A inseguranca ¢ o despreparo sdo desafios, mas a empatia ¢ a
solidariedade sdo fundamentais. Estou disposta a oferecer um atendimento
digno e humano, proporcionando o maximo de conforto possivel. Acredito
que os cuidados paliativos s8o essenciais para oferecer suporte emocional ¢
fisico, garantindo um cuidado de qualidade.

Quanto as questoes centrais da pesquisa, os resultados serdo expostos na proxima tabela:

Tabela 3 — Percepgao dos profissionais sobre Protocolo de CPP, Americana, 2025

Questao

Numero de participantes (80)
%

Vocé acredita que ter um protocolo de
CPP sera positivo para sua atuacdo?

Sim: 96,25 (N=77)
Nao souberam informar: 2,5 (N=2)
Nao: 1,25 (N=1)

Vocé acredita que a implementagdo de um
protocolo de CPP ira trazer mais
conforto/seguranca para as equipes?

Sim: 97,5 (N=78)
Nao souberam informar: 2,5 (N=2)

Vocé acredita que a implementacdo de um
protocolo de CPP ira gerar menos
angustia para as equipes?

Sim: 85 (N=68)
Nao souberam informar: 10 (N=10)
Nao: 5 (N=4)

Fonte: elaborado pela propria autora.

Quando responderam ao “por que ter um protocolo de CPP serd positivo para sua

atuacao?”, predominaram as palavras direcionamento e seguranca. Os que responderam nao

saber informar, relataram que ¢ dificil saber e o que respondeu nao, possivelmente, selecionou o

“ndo” sem a inten¢do ou ndo compreendeu a pergunta, pois descreveu que:
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A existéncia de um protocolo possibilita diagnosticar de forma precoce, as
tomadas de decisdes, a comunica¢do ¢ o acolhimento dos familiares e os
cuidados paliativos poderdo ser implementados ainda na fase da gestacao
(técnica de enfermagem).

Em relagdo a pergunta aberta “Por que vocé acredita que ter um protocolo de CPP sera
positivo para sua atuacao?”, o Discurso de Sujeito Coletivo foi:

Acredito que a implementacdo de um protocolo trard mais seguranca e
eficacia, proporcionando atendimento de qualidade e conforto a familia. A
uniformidade de conduta gera seguranga ¢ clareza, oferecendo resultados
eficazes e confianga na equipe.

Ter um protocolo melhora a condugdo dos casos e a qualidade de vida dos
pacientes ¢ familiares, facilitando o enfrentamento das situacdes com
seguranca e precisio.

A padronizagdo das condutas evita erros e falhas de comunicacao, integrando
a equipe multidisciplinar e diminuindo a ansiedade.

O protocolo proporciona conforto e apoio a equipe e aos familiares, garantindo
um atendimento humanizado e baseado em evidéncias, com acolhimento
eficaz e confianca na atuacao dos profissionais.

Ja quanto a outra questdo principal “Por que vocé acredita que a implementagao de um
protocolo de CPP ira trazer mais conforto/seguranga para as equipes?”, nos que responderam
sim, predominaram as palavras confianca e seguranga. Nos que ndo souberam informar, que
“Seguranga talvez, conforto ndo. O protocolo ndo muda o que sentimos”.

Quando responderam sobre ‘“Por que vocé acredita que a implementagdo de um
protocolo de CPP ird trazer mais conforto/seguranca para as equipes?”, o discurso gerado foi:

Acredito que a implementag@o de um protocolo trard mais seguranga € menos
ansiedade as equipes, proporcionando orientagdo clara e suporte seguro. Isso
garantira que todos os profissionais falem a mesma lingua, facilitando o dia a
dia e melhorando a qualidade do atendimento. A equipe se sentird mais
preparada e confiante, oferecendo um cuidado homogéneo e eficaz, além de
proporcionar mais conforto e apoio aos pacientes e familiares.

Quando questionados “Vocé acredita que a implementacao de um protocolo de CPP iréd
gerar menos angustia para as equipes?”, nos que respondem que sim, predominaram as palavras
seguranga e confianga e nos que ndo souberam ou responderam que nao, as respostas foram:

Acredito que um protocolo sera uma formalidade (técnica de enfermagem).

O preparo das pessoas traz uma certa seguranga onde traz menos angustia
(enfermeira obstetra).

Quando se prepara para qualquer situagdo, gera confianca e acreditagdo
(técnica de enfermagem).

Acredito que ndo. E sempre dificil para um profissional abordar os pais que
sonham com uma crianga saudavel e dizer que existe a possibilidade de nascer
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com uma ma formagdo ou até mesmo ter que interromper a gestacao (técnica
de enfermagem).

Abriria uma oportunidade de olhar para si quanto profissional. Saber quando
estamos sendo afetados e procurar ajuda psicoldgica (enfermeira).

Nao sei se vai gerar menos angustia na equipe, cada um pensa ¢ aceita de uma
maneira. A implementagao ¢ importante por isso. Existe um protocolo, e tem
que seguir. As vezes, a angustia ¢ gerada pela familia, e ndo pelo paciente. A
maneira como eles reagem frente a essa situagdo (técnica de enfermagem).

Nao sei dizer se vai causar menos angustia, porém trara mais confianca de que
estdo fazendo da maneira correta (enfermeira).

Quando responderam “Por que vocé acredita - ou nao - que a implementacao de um
protocolo de CPP ir4 gerar menos angustia para as equipes?”, o discurso resultante foi:

Eu acredito que a implementagdo de um protocolo trara mais seguranga e
menos angustia as equipes, proporcionando respaldo técnico e clareza nas
condutas. Isso garantira que todos os profissionais se sintam mais preparados
e confiantes, reduzindo duvidas e incertezas. A uniformidade nas condutas
evitara distor¢des emocionais e proporcionara um atendimento mais seguro ¢
eficaz.

Ter um protocolo fornecera o conhecimento necessario sobre cuidados
paliativos perinatais, garantindo que a equipe esteja bem-informada e
instruida. Isso diminuird a angustia ao proporcionar uma base solida de
informacdes e orientacdes. A existéncia de um protocolo padronizara as acdes
e condutas, evitando divergéncias de opinides e falhas de comunicacdo,
proporcionando um atendimento mais assertivo e seguro.

Um protocolo oferecera apoio e orientagdo claros, ajudando a equipe a saber
como agir em cada situagdo. Isso reduzira a angustia ao proporcionar diretrizes
especificas e um norte para as tomadas de decisdo, facilitando o trabalho e
melhorando a assisténcia ao paciente ¢ a familia.

Quando questionados sobre seus sentimentos, percep¢des, conhecimentos e habilidades

sobre CPP, as respostas estdo evidenciadas na tabela seguinte:
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Tabela 4 — Sentimentos e percepgdes ao atuar com CPP, Americana, 2025

Afirmacoes

Numero de participantes (80)

%

Eu tenho dificuldade para cuidar de
criangas com poucas ou nenhuma
possibilidade de cura.

Algumas vezes: 40 (N=32)
Raramente: 22,5 (N=18)
Com muita frequéncia: 15 (N=12)
Nunca: 15 (N=12)

Com relativa frequéncia: 7,5 (N=6)

Eu me sinto preparado(a) técnica e
emocionalmente para atuar com
criancas em CPP.

Concordam: 41,25 (N=33)

Nao concordam nem discordam: 37,5(N=30)
Discordam: 13,75 (N=11)
Discordam totalmente: 3,75 (N=3)
Concordam totalmente: 3,75 (N=3)

Cuidados Paliativos para mim é o
mesmo que abreviar o tempo de vida.

Discordam: 41,25 (N=33)
Discordam totalmente: 38,75 (N=31)
Nao concordam nem discordam: 17,5 (N=14)
Concordam: 2,5 (N=2)

Eu acredito que tive uma boa
formagao em CPP.

Discordam: 46,25 (N=37)
Nao concordam nem discordam: 26,25 (N=21)
Discordam totalmente: 13,75 (N=11)
Concordam: 13,75 (N=11)

Eu uso protocolos de comunicagio
para me comunicar com familiares e
criancas em CPP.

Nunca: 52,5 (N=42)
Algumas vezes: 22,5 (N=18)
Raramente: 17,5 (N=14)
Com relativa frequéncia: 5 (N=4)
Com muita frequéncia: 2,5 (N=2)

Eu sei fazer avalia¢do de dor na
crianga.

Concordam: 36,25 (N=29)
Discordam: 26,25 (N=21)
Néao concordam nem discordam: 26,25 (N=21)
Discordam totalmente: 7,5 (N=6)
Concordam totalmente: 3,75 (N=3)

Fonte: elaborado pela propria autora.

Quando estimulados a refletir “Pensando em vocé€, quando precisa atuar em Cuidados

Paliativos Perinatais, quais desses sentimentos te afetam?”, predominaram a tristeza, o
9 b 9

despreparo técnico e a falta de apoio institucional, conforme tabela a seguir:

Tabela 5 — Sentimentos relatados ao atuar com CPP, Americana, 2025

Sentimentos Niimero de pz:;‘ticipantes (80)
(1]
Tristeza 32,5 (N=26)
Despreparo Técnico 15 (N=12)
Falta de Apoio Institucional 11,25 (N=9)
Fé 10 (N=8)
Instabilidade Emocional 10 (N=8)
Tranquilidade 8,75 (N=7)
Ansiedade 6,25 (N=5)
Inseguranca 3,75 (N=3)
Orgulho 2,5 (N=2)

Fonte: elaborado pela propria autora.
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Quando abordados sobre o quanto cada sentimento afeta os profissionais, as respostas

foram as seguintes:

Tabela 6 — Impactos dos sentimentos nos profissionais de satide, Americana, 2025

Numero de participantes (80)
Sentimentos Afeta Afeta Pouco | Indiferente | Afeta Muito Nao Afeta
% % % % %

Tristeza 48,755 (39) 31,25 (25) 2,5(2) 12,5 (10) 54)
Despreparo Técnico 38,75 (31) 25 (20) 7,5 (6) 17,5 (14) 11,25 (9)
Falta de Apoio Institucional 38,75 (31) 21,25 (17) 10 (8) 21,25 (17) 8,75 (7)
Fé 38,75 (31) 25 (20) 8,75 (7) 20 (16) 20 (16)
Instabilidade Emocional 26,25 (21) 42,5 (34) 5(4) 5(4) 20 (16)
Tranquilidade 28,75 (23) 27,5 (22) 17,5 (14) 5(4) 21,25 (17)
Ansiedade 36,25 (29) 38,75 (31) 5(4) 6,25 (5) 13,75 (11)
Insegurancga 42,5 (34) 28,75 (23) 10 (8) 10 (8) 8,75 (7)
Orgulho 7,5 (6) 18,75 (15) 30 (24) 1,25 (1) 42,5 (34)

Fonte: elaborado pela propria autora.

Na questdo “Vocé gostaria de acrescentar ou sugerir algo sobre o assunto?”, quando

aplicada a metodologia do Discurso de Sujeito Coletivo, foi possivel gerar a seguinte fala:

Eu acredito que a implementacdo de um protocolo de cuidados paliativos
perinatais ¢ essencial. Gostaria de estudar e conhecer mais sobre esses
protocolos através de palestras e reunides. Toda a equipe deve ser envolvida
e sensibilizada, com uma dire¢do clara através de protocolos. A formagdo
sobre cuidados paliativos perinatais, através de cursos e material cientifico,
trara muitos beneficios a assisténcia aos pacientes e suas familias.
Precisamos de mais palestras e treinamentos sobre o assunto para estarmos
preparados para agir corretamente e apoiar a familia. Apoiar a familia durante
os cuidados paliativos ¢ fundamental, e a humanizacdo ajudard nesse
momento dificil. O protocolo deve ser claro e de facil entendimento para
todos. Atendimento psicologico para a equipe também € necessario.
Devemos nos colocar no lugar dos pais e ter empatia. Saber mais sobre
cuidados paliativos perinatais me trouxe uma nova visdo, mais humana.
Acredito que a equipe darda o seu melhor, com humanizac¢do e integragéo
multidisciplinar.

5.2.2 Resultados dos Grupos Focais

Com o proposito de contextualizar e aprofundar as percepgdes e perspectivas dos

profissionais de saude, ap0ds a participagdo na Sensibilizagdo, os grupos focais mostraram-se

fundamentais. Nessas discussodes, os participantes nao apenas confirmaram como também, em
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diversos momentos, complementaram as respostas fornecidas ao questiondrio, permitindo
captar nuances que nao emergiriam apenas por meio das questdes fechadas do instrumento.

Dos 80 profissionais que responderam ao questiondrio, 46 (57,5%) participaram da
Sensibilizagdo. Desses, 22 (48%) agendaram para participar do grupo focal e 15 (33%)
participaram efetivamente do grupo, sendo nove no primeiro dia, com presenga da equipe do
PNA, além dos profissionais do Hospital, e duracdo de 55 minutos; e seis em outro dia, com
presenca da equipe do AD, além dos colaboradores do Hospital, e duragdao de 59 minutos.

Quanto aos participantes que agendaram e nao compareceram ao grupo focal, houve
relato de questdes pessoais, familiares, transporte e de satde, que impossibilitaram sua
presenca.

Com base na analise e leitura flutuante das narrativas dos profissionais, durantes os

grupos focais, foi possivel realizar uma nuvem de palavras, que obteve o seguinte resultado:

Figura 2 — Nuvem de palavras gerada a partir das falas dos grupos focais
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Fonte: elaborado pela propria autora, com auxilio do Copilot® (2025).

Diante da andlise das falas transcritas dos grupos focais, foram extraidas as expressoes-
chave e as ideias centrais correspondentes e foi possivel gerar o seguinte resultado de Discurso
de Sujeito Coletivo:

Participar da sensibilizagdo me fez enxergar o cuidado paliativo perinatal de
uma forma que eu nunca tinha pensado. Sempre associei paliativo ao fim da
vida em adultos, mas agora entendo que ele também ¢ sobre acolher, escutar
e cuidar desde o inicio, mesmo quando ndo ha cura. Percebi o quanto é
importante acolher, escutar e estar presente, mesmo quando ndo ha cura. A
sensibilizacdo me fez enxergar o paciente e a familia de forma mais humana.
Falar sobre morte e sofrimento ainda ¢ dificil. A gente ndo foi preparado para
isso. Muitas vezes, falamos coisas sem pensar, tentando consolar, mas
acabamos ferindo. Aprendi que o siléncio, um abrago e a escuta sdo formas
poderosas de cuidado.
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A equipe precisa estar alinhada. Nao dé para cada um dizer uma coisa. Falta
estrutura, falta protocolo, falta alinhamento entre os profissionais. Muitas
vezes, a equipe fala uma coisa € o médico outra. Isso confunde ¢ machuca a
familia. Precisamos de mais treinamentos, rodas de conversa, €
principalmente, da participagdo ativa dos médicos.

Pequenos gestos fazem diferenca: uma foto, uma visita especial, um café fora
do quarto. Isso ¢ cuidado paliativo. E o cuidado ndo termina com a morte. A
familia continua precisando de apoio, de memoria, de sentido.

Eu vejo que estamos mudando, mas ainda temos muito a construir. E ele
precisa ser trilhado juntos.
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6. DISCUSSAO

Apesar da relevancia do tema, os CPP ainda sao pouco explorados tanto na literatura
quanto na pratica assistencial. Tal lacuna foi evidenciada pelo mapeamento dos estudos e pelas
falas dos profissionais participantes desta pesquisa, que apontaram barreiras recorrentes, como
déficit na formacdo, praticas fragmentadas e inseguranca diante de casos que demandam
decisoes pautadas no paliar.

Em contrapartida, a sensibilizagdo e os grupos focais foram percebidos como agdes
potentes e facilitadoras, que ja repercutiram positivamente nas praticas cotidianas ao favorecer
o compartilhamento de angustias e a construgdo coletiva de estratégias. Os participantes
ressaltaram a importancia de que tais iniciativas ocorram de maneira transversal, fortalecendo
vinculos e ampliando repertorios de cuidado as familias.

Em relagdo a composicdo da populagdo participante desta pesquisa, realiza na segunda
etapa, revelaram-se aspectos importantes para a compreensdo das praticas e desafios
relacionados aos CPP. A predominancia de mulheres (94%) e de profissionais da enfermagem
(63,75%), somando técnicas e enfermeiras, evidencia o protagonismo feminino e da
enfermagem na assisténcia materno-infantil, especialmente em contextos de cuidado direto e
continuo.

Essa configuracao da equipe refor¢a a importancia de incluir essa categoria profissional
nas estratégias de formagdo e implementacdo de protocolos, conforme apontado por Bishop et
al. (2022), que destacam a necessidade de capacitagcdo robusta para lidar com situagdes de
finitude.

Além disso, a diversidade religiosa entre os participantes, com maior presenca de
catolicos (40%) e evangélicos (37,5%), sugere que crengas pessoais podem influenciar a forma
como os profissionais compreendem e aplicam os principios dos CPP, aspecto ja discutido por
Stenekes et al. (2019) ao abordar resisténcias relacionadas a espiritualidade e a falta de preparo.

A média de idade de 43 anos, com variacao entre 22 e 72, indica uma equipe composta
por profissionais com diferentes niveis de experiéncia, o que pode impactar tanto na
receptividade as praticas do paliar quanto na necessidade de abordagens formativas adaptadas
as trajetorias individuais.

A andlise dos grupos focais foi complementada pela constru¢do de uma nuvem de
palavras, que evidenciou os termos mais recorrentes nas falas dos participantes. Palavras como
“familia”, “paliativo”, “profissionais”, “protocolo”, “seguran¢a”, “sensibiliza¢do”, “atencdo” e

“dificuldade” emergiram com destaque, revelando os elementos centrais que permeiam o
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cuidado, suas poténcias e barreiras enfrentadas pela equipe.

Essa visualizagdo refor¢a os achados qualitativos ao traduzir visualmente os
significados atribuidos ao cuidado em situagdes de finitude, confirmando a necessidade de
praticas estruturadas, sensiveis e colaborativas, convergindo com os pressupostos da pratica
colaborativa descritos por Barr et al. (2005), Costa (2016) e Reeves (2016), ao reforgarem a
importancia da comunicacdo efetiva, da corresponsabilidade entre os profissionais e da
construcao de vinculos com as familias.

E importante observar que outros empecilhos identificados nas falas dos profissionais
demonstraram atitudes negativas, quando algumas percepgdes sobre cuidados paliativos
sofreram influéncias por crengas pessoais ou falta de experiéncia, o que pode resultar em
resisténcia a implementar esses cuidados (Stenekes et al., 2019).

Para superar esses obstaculos e resisténcias por parte da equipe assistencial, Bishop et
al. (2022) também abordam que as dificuldades, barreiras e desafios relatados pelos
profissionais indicam a necessidade de um treinamento mais robusto e de suporte para melhorar
as habilidades da equipe na pratica de CPP. Fato esse que converge com Stenekes ef al. (2019),
quando expoem que muitos profissionais demonstraram um entendimento inadequado sobre os
principios dos CPP, incluindo desconhecimento de melhores praticas e diretrizes, além de
evidenciar a falta de treinamentos especificos sobre o tema, o que compromete a confianga e
competéncia do profissional em oferecer esse tipo de atendimento.

Em consonéncia com os achados, Pion ef al. (2021) demonstram que a auséncia de
diretrizes claras em CPP, em um hospital suico, somada a escassez de oportunidades de
capacitacdo continua, especialmente no que diz respeito a realizagdao de reunides regulares de
equipe e ao estabelecimento de politicas institucionais consistentes, geram obstaculos a pratica
integrada. Os autores enfatizam que a adogdo dessas medidas favorece a superagdo da
fragmentagdo e contribui para decisdes compartilhadas com as familias, ampliando a qualidade
do cuidado.

Bennett et al. (2011) evidenciam que essa lacuna formativa, reforgada pela variagdo de
idades entre os membros da equipe estudada, gera inseguranca entre os profissionais,
dificultando tanto a comunicagdo com as familias quanto a tomada de decisdes éticas, diante de
situacOes delicadas. Essa percepgao ¢ reforcada por Engelder ef al. (2012), que, ao investigarem
a experiéncia dos pais, revelam que muitos profissionais ndo estavam preparados para oferecer
acolhimento qualificado, o que intensificou o sofrimento parental.

Avangando nessa discussdo, Falck et al. (2016) demonstraram que a implementacao

efetiva dos CPP exige uma capacitacao interprofissional que contemple aspectos clinicos,
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componentes €ticos e emocionais do cuidado. Por fim, Marc-Aurele e Inglés (2017) apontam
que, apesar do avango conceitual dos CPP, a formagdo permanece incipiente em grande parte
dos servicos neonatais, sendo urgente a criacdo de programas estruturados de educacgdo
continuada, que preparem as equipes para lidar com a complexidade e a sensibilidade que
envolvem esse tipo de assisténcia.

E importante frisar em relagio as falas e a literatura quanto ao déficit na formagio em
CPP, que o Parecer CNE/CES n° 265/2022, instituiu as Diretrizes Curriculares Nacionais do
Curso de Graduacao em Medicina e determinou que o tema seja obrigatorio na formacao
médica, o que indica um passo para melhorias futuras nas abordagens dos profissionais, hoje
tao frageis.

Ainda em relagdo a formacao e premissas para modelo de cuidado, cabe ressaltar a
importancia da interprofissionalidade, quando “duas ou mais profissdes que aprendem com, de
e sobre cada uma delas para melhorar a colaboragdo e qualidade da assisténcia” (Barr et al.,
2005, p. 1).

Portanto, a pratica colaborativa deve ser o mote da equipe, assegurando mais seguranga
aos pacientes ¢ familiares, além de reduzir erros por parte dos profissionais de saude e,
consequentemente, reduzindo custos do servico, haja visto que, atualmente, o modelo
assistencial ¢ pautado na forte divisao do trabalho (Costa, 2016; Reeves, 2016).

Nesse sentido, a pratica interprofissional, conforme proposta nas ‘“Novas Estruturas de
Competéncias” do Canadian Interprofessional Health Collaborative (CIHC), ¢ um
componente essencial da pratica colaborativa, contribuindo diretamente para a melhoria da
qualidade da assisténcia (CIHC, 2024).

Ao integrar diferentes saberes e promover a corresponsabilidade entre os membros da
equipe, essa abordagem favorece um cuidado mais seguro, resolutivo e humanizado,
especialmente em contextos de vulnerabilidade, como nos CPP (CIHC, 2024). Essa perspectiva
dialoga com os achados desta pesquisa, nos quais os profissionais apontam a necessidade de
maior integracdo entre categorias e valorizam a construgdo coletiva de estratégias para lidar
com situacdes de sofrimento e tomada de decisao.

Os relatos dos participantes da pesquisa também convergem com os achados Ziegler e
Kuebelbeck (2020), que apontam a fragmentacao institucional como um dos principais entraves
a implementagdo dos CPP. A auséncia de espagos formais para didlogo interprofissional e a
inseguranca diante de casos de CPP, evidenciada por Bennett et al. (2011), também se
manifestam nos discursos dos participantes, que relatam medo, sobrecarga emocional e falta de

preparo para lidar com situacdes de morte perinatal.
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Os profissionais destacam também a necessidade de maior integragdo entre categorias,
como médicos, enfermeiros, psicologos e assistentes sociais, para garantir um cuidado mais
coordenado e sensivel. Essa demanda ¢ corroborada por Engelder et al. (2012), que demonstram
que a falta de alinhamento entre membros da equipe intensifica o sofrimento das familias. A
experiéncia positiva descrita por Falck et al. (2016), apés a implementa¢do de capacitagdo
interprofissional, reforca que a formacdo conjunta promove maior coesdo € seguranga na
assisténcia, aspecto que os participantes da pesquisa também apontam como desejavel, mas
ainda ausente na pratica institucional.

Marc-Aurele e Inglés (2017) defendem que programas de educagiao continuada devem
incluir habilidades colaborativas e comunicacionais, o que dialoga diretamente com a sugestao
dos profissionais da instituicao de criar espagos de formacao interprofissional voltados aos CPP.
Por fim, Sumner et al. (2006) reforcam que o cuidado s6 ¢ efetivo quando hé integragdo entre
os membros da equipe, principio que se alinha a percepg¢do dos participantes de que a
interprofissionalidade € essencial para garantir acolhimento, seguranca e dignidade as familias
atendidas.

Autores como Iten; O'Connor e Gill (2023) também refor¢am que a prestacao de CPP,
devem abranger uma abordagem colaborativa e coordenada entre as equipes de atengdo
primaria e servicos especializados, com priorizagdo da educacao para profissionais envolvidos
no cuidar. Para tanto, sugerem agdes necessarias para oferecer o melhor cuidado, tais como
promover educacao por meio de workshops e mentoria, desenvolvendo a confianca e melhorias
na pratica clinica, além de alinhar com as atuais diretrizes de cuidados paliativos, incluindo
habilidades em comunicagao, avalia¢do, gestdo de sintomas e aten¢do psicossocial a crianca e
a familia.

Ademais, foi possivel observar nas respostas ao questionario e nas falas dos
profissionais que ha uma compreensdo e oferta limitada sobre os CPP, além de falta de apoio
institucional, pontos refor¢cados por Dombrecht et al. (2023), evidenciando uma lacuna entre o
real objetivo de tais cuidados e o que ¢ ofertado na pratica, que deve voltar-se a melhorar a
qualidade de vida e o conforto, desde a constata¢do da condi¢cdo ameagadora a vida.

Outra barreira exposta pelos membros da equipe estudada foi a comunicagdo e a maioria
informou nunca ter utilizado protocolo e ferramenta para facilitar a abordagem. Esta, ao invés
de ser tida como parte essencial e promotora do ato de cuidar, demonstra por vezes hostilidade
e desalinhamento entre profissionais. Tal obstaculo também foi pontuado nos estudos de Bishop
et al. (2022), Khraisat et al. (2023) e Stenekes et al. (2019) nos quais os profissionais

participantes evidenciaram enfrentar desafios ao discutir diagnodsticos e op¢des de cuidados
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com as familias, durante momentos criticos, nos quais a comunicacao assertiva € compassiva
seria essencial para o elo entre equipe e familia.

E importante citar que a comunicagio é um dos eixos centrais, segundo o CIHC (2024)
e esta entrei os seis dominios das competéncias interprofissionais colaborativas, assumindo
papel central juntamente com o cuidado centrado na pessoa e familia

Ainda em relagdo a comunicacdo, Marc-Aurele e Inglés (2017) propdem o
desenvolvimento de habilidades de escuta ativa e conversas dificeis, além da capacitagao em
cuidados paliativos basicos para todos os profissionais. O autor também sugere um modelo
misto de cuidado, no qual a equipe neonatal oferece cuidados paliativos primarios € conta com
o suporte de especialistas em casos complexos, além da inclusdo de psicologos para apoiar
familias em risco de sofrimento mental no pds-parto.

Ziegler e Kuebelbeck (2020) reforgam a importancia de uma equipe interprofissional
com comunicacdo aberta e planejamento individualizado, o que promove acolhimento
emocional e respeito as decisdes familiares. Tais autores convergem na ideia de que a
comunicacdo eficaz entre os profissionais melhora a qualidade da assisténcia, reduz o
sofrimento das familias e fortalece a pratica interprofissional nos CPP.

Vale salientar que os profissionais envolvidos nesta pesquisa também relataram
vivéncias e reagoes de familias j& assistidas por eles em diferentes situagdes e niveis de
assisténcia em saude. Diante desses relatos, a equipe de CPP deve ser apoio para que os pais
enfrentem seus medos, incertezas e tomem decisdes informadas para elaborarem o plano de
parto e nascimento e encontrarem significado e esperanga nesse processo (Bennett et al., 2011,
Engelder et al., 2012; Marc-Aurele, 2020).

Ao abordar os niveis de assisténcia em saude, vale considerar que o acompanhamento
longitudinal em CPP, voltado para o feto e RN com condi¢des ameacadoras a vida, facilita a
construgdo de vinculo da familia com bebé e contribui para a elaboracdo da experiéncia parental
positiva (ACOG, 2019). E importante destacar que a implementagdo de CPP no pré-natal nio
esta relacionada diretamente com a terminalidade, mas sim com o fortalecimento e alinhamento
da equipe e da familia que pode se preparar diante dele (Crawford et al., 2021).

Diante de tantos desafios expostos pelos profissionais, Embrace e Perinatal Comfort
Care sao exemplos de iniciativas internacionais estruturadas e com excelentes resultados, por
favorecerem a integracdo entre os diferentes niveis de assisténcia em saude, garantindo a
longitudinalidade do cuidado, o apoio emocional, espiritual, psicoldgico e suporte pratico aos
profissionais e familiares, promoverem a individualiza¢do do cuidado, o aconselhamento de

luto e o seguimento apds perda (Bennett et al. 2011; Engelder et al., 2012), o que também foi
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exposto nos grupos focais como premente para melhorar suas praticas e o que ela promove,
valorizando rodas de conversa frequentes entre eles, até mesmo com apoio de psicélogos,
servico de capelania e juridico, como forma de aliviar seus conflitos internos € emogoes diante
de casos tao delicados.

Vale lembrar que os participantes da pesquisa também expuseram a necessidade de
individualizacdo do cuidado para respeitar as preferéncias da familia, além de melhorar a
comunicagdo para favorecer a continuidade do cuidado decidido em consenso. Este alinhado a
singularidade de cada familia e ao fato de terem seu sofrimento visibilizado pela equipe € direito
da crianca (Ezer ef al., 2018). Dessa forma, a assisténcia centrada na crianga/familia deve ser
uma exigéncia aos profissionais (Silveira ef al., 2023).

E importante frisar que a equipe trouxe inclusive sugestdes de estratégias simples para
valorizacdo de pequenos gestos, tais como identificacao diferenciada do quarto, fotos do recém-
nascido, visitas estendidas e escuta ativa. Atos que Bennett et al. (2011) trazem em seu relato
de caso como meios para ajudar a criar memorias duradouras, através da plantigrafia, gravagdes
de audio dos batimentos cardiacos do bebé, durante o trabalho de parto ou ruidos, se nascer
vivo; mecha de cabelo; identificagdo do berco; caixa de memorias; roupas de bebé ou
cobertores.

Engelder et al. (2012) ainda trazem em seu artigo, ao apresentar o Programa de CPP —
Perinatal Comfort Care —, o olhar para que o cuidado seja oferecido desde o diagnostico/pré-
natal e inclui visitas domiciliares por membros de uma equipe interprofissional de cuidados
paliativos; o cuidado ¢ colaborativo, baseado na comunidade e centrado na familia; ocorre
também no trabalho de parto, parto e Alojamento Conjunto, sendo esse quartos privativos, com
horério de visita estendido e oportunidade para os pais/familiares criarem memorias, colocarem
musica e uma sele¢do de itens espirituais; o acompanhamento da familia continua por um ano
apos a morte.

Cole et al. (2017) também evidenciam a importancia de proporcionar memorias
duradouras para a mulher e sua familia, estimulando que a equipe seja compassiva, cuidando
das necessidades assistenciais, apoiando costumes espirituais, ajudando a lidar com emogdes,
fornecendo um confortavel e cuidadoso ambiente, ajudando na tomada de decisdes, com base
em evidéncias cientificas e prestando cuidados de forma consistente.

Bennett ef al. (2011) potencializam a criagdo e favorecimento de conexao com grupos
de apoio, aconselhamento de luto, recursos, conforme necessario, inclusive convidando a
familia para uma cerimonia anual de luto.

Ainda em relacdo a estratégias para melhorar a experiéncia de familias e at¢ mesmo dos
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profissionais e instituicao, Iten; O'Connor e Gill (2023) abordam a necessidade de favorecer o
apoio ao luto, através de uma abordagem coordenada, com apoio antecipatorio, seja por contato
telefonico ou encaminhamento para servigos de aconselhamento; apoio para irmaos; e
oportunidade de reunir-se com a equipe de saude para direcionar questdes dos familiares.

Marc-Aurele e Inglés (2017), também defendem que todos os profissionais que atuam
nos cuidados neonatais necessitam de formagao para desempenhar as suas fun¢des como parte
da equipa terapéutica de apoio as familias em risco de perturbagdes mentais diagnosticaveis,
durante o primeiro ano pds-parto; incorporar psicélogos na equipe para oferecer o melhor do
cuidado e que seja centrado na familia; desenvolver habilidades de comunicacdo de todos os
membros da equipe, considerando enfermagem, fisioterapeutas, farmacéuticos,
fonoaudidlogos, consultores de amamentag¢do, assistentes sociais, servico de capelania,
estagiarios de todas as disciplinas, médicos em meio de carreira, bem como médicos
experientes, elevando o desempenho da equipe interprofissional, para avaliar os objetivos do
atendimento e navegar em conversas dificeis, sobretudo, aprimorar suas habilidades de escuta
e comunicacao da mesma forma que os especialistas em cuidados paliativos.

Como abordado anteriormente, no contexto da saude suplementar, embora haja uma
equipe de cuidados paliativos para cada 496 mil beneficidrios (Santos et al., 2019), essa
cobertura ainda esta aquém das recomendagdes internacionais € nao garante, por si SO,
qualidade assistencial.

Mesmo em hospitais privados, observa-se a predomindncia de uma logica biomédica,
que dificulta abordagens centradas na escuta, no acolhimento e na aceitacdo da finitude. A
cobertura contratual limitada para atendimentos multiprofissionais, a fragmentagcdo entre
servicos e a formacao insuficiente em CPP revelam barreiras persistentes para a construgdo de
um cuidado continuo, humanizado e interprofissional, o que pode comprometer a equidade no
atendimento a gestantes e familias em situagdes clinicas complexas.

E de suma importancia refor¢ar aqui um importante e recente avanco voltado para os
CPP, a Politica Nacional de Humanizacdo do Luto Materno e Parental, a qual propde o
acolhimento sensivel as familias que vivenciam perdas gestacionais, perinatais ou neonatais e
contribui para o fortalecimento da satde publica, ao oferecer suporte psicoldogico e atuar na
prevencao de novas perdas. A iniciativa ainda assegura o direito ao registro oficial da crianga
falecida, medida que representa um avanco simbolico e legal no reconhecimento da existéncia
e da dignidade desses bebés (Brasil, 2025).

Assim sendo, entende-se que as falas dos profissionais sdo um reflexo da incipiente

presenca do Brasil nas discussodes sobre a tematica de CPP, fato evidenciado pelo mapeamento
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dos servicos brasileiros publicado pela Rede Brasileira de Cuidados Paliativos Pediatricos
(RBCPPed) em 2022, apontando que a imensa maioria dos servicos (89%) foi estruturada nos
ultimos 10 anos, o que também traz esperanca de evolugdo, diante da tendéncia de crescimento
dos CPP no pais (Ferreira et al., 2022).

Isto posto, observam-se, tanto na legislacdo como na literatura e na pratica, mudangas
em curso, com o reconhecimento de avancos, mas consciéncia de que ainda ha muito a
construir, sobretudo, para que as politicas e teorias alcancem a pratica de forma mais célere, o
que ¢ manifesto pelos entrevistados nesse estudo ao ostentarem o quao premente ¢ a
estruturacao dos CPP, tendo como norteador um Protocolo com base em evidéncias cientificas
para dar direcionamento (96,25% acreditam nesse impacto), aumentar conforto e seguranga
(97,5% acreditam nessa melhoria) e reduzir a anglstia da equipe interprofissional (85% confia
nessa reducao).

Vale expor aqui, a pesquisa de Charlotte (2011) realizada no Texas, que buscou
compreender as barreiras praticas percebidas pelos profissionais de satude e a confianga relatada
por eles para fornecer CPP e identificou sentimentos semelhantes de angistia e impoténcia por
parte da equipe de saide ao prestar cuidados a essas familias; os enfermeiros relataram
dificuldade em formar equipes de CPP e obter apoio administrativo, o que converge com a
pesquisa em questdo, na qual os profissionais também expuseram a falta de apoio institucional.

Para tanto, Charlotte (2011) sugere o desenvolvimento de modelos colaborativos, de
estruturas eficazes de CPP e com base em evidéncias cientificas para o planejamento da
prestacdo de servicos e continuidade de cuidados, pelo fato de esses modelos formais
permitirem que a equipe interprofissional trabalhe com confianga e seguranca dentro de um
escopo de pratica, reforcando ainda que a educagdo continuada e o trabalho interprofissional
composto por servicos sociais, equipes de luto e servigos espirituais tém grande potencial para
fortalecer o nivel de assisténcia as familias, proporcionando uma atmosfera de apoio
profissional mutuo, o que por sua vez pode aumentar a conforto e a confianca na pratica.

Prova disso, ¢ a pesquisa inovadora em questdo, realizando a etapa de contextualizagao
e exploracdo para facilitar a tradugdo da ciéncia em pratica, reduzindo a lacuna de tempo
existente entre a teoria e sua aplicabilidade em satide no mundo real (Damschroder et al., 2009,
2022; Geest et al., 2021; Eccles; Mittman, 2006; Zepeda et al., 2018), além de proporcionar
momentos de trocas e reflexdes para tecer uma pratica mais segura € menos angustiante.

Portanto, esta pesquisa, com seus achados, traz luz as percepcdes e perspectivas que
emergiram da rotina dos profissionais, cada qual com sua trajetdria, suas competéncias,

habilidades, valores, reflexdes e conflitos vivenciados diante da complexidade dos CPP, ao
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convergirem com a cultura e os valores das familias sob seus cuidados.

Essa convergéncia simultanea entre as percepcdes e perspectivas aqui exploradas com
as producdes cientificas e o entrelago entre teoria e pratica, favorecem o avango oportuno e
positivo no cuidar, que nao exclui, todavia, desafios persistentes em sua pratica.

Assim, promover os CPP com base em evidéncias cientificas, sensibilidade e estrutura
institucional ¢ mais do que um tecitura técnica: ¢ um compromisso ético com a dignidade da
vida, da morte e do luto, contribuindo para uma pratica mais segura, sensivel e transformadora.
O cuidado ¢ revelado como um ato de amor, capaz de ressignificar experiéncias de dor e

promover vinculos que sustentam a dignidade em todas as fases da vida.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

Diante dos achados da revisao de escopo, foi possivel identificar que ha predominancia
de estudos qualitativos, com enfoque em médicos e enfermeiros atuantes em nivel terciario, em
detrimento de uma abordagem verdadeiramente interprofissional, com a interligacdo de seus
olhares e saberes para os CPP, e nos diferentes niveis de assisténcia em saude, além de serem
escassos periodicos nacionais, o que pode ser sanado, futuramente, por meio de novas
pesquisas.

Ainda na busca para responder a questdo de pesquisa, a revisdo de escopo demonstra
que os CPP se fazem a partir de uma abordagem atuante entre profissionais de distintas
especialidades, cada um trazendo sua habilidade para garantir um suporte integral e longitudinal
as familias, mas marcado por falhas de comunicagao.

O mapeamento das produgdes cientificas também expdes que na implementagdo dos
CPP, as agdes de cuidado incluem medidas farmacoldgicas em detrimento de medidas ndo
farmacolodgicas, as quais aparecem de forma pontual e pouco sistematizada, a exemplo do
contato pele a pele. Limitagdes como falta de protocolos, recursos, acesso desigual, bem como
barreiras emocionais e institucionais sao evidenciadas. A oferta ¢ limitada, especialmente em
paises de baixa e média renda, exigindo investimentos em capacitagdo, comunicagao e politicas
publicas.

A revisdo refor¢a que, para garantia do cuidado digno a essas familias, ¢ premente
investimento em educacdo, adaptacdo cultural e compartilhamento de melhores praticas nos
diferentes niveis de assisténcia em saude, além de iniciar tais cuidados logo no momento do
diagnostico, elaborando um plano individualizado e proporcional a condig@o de satde e crengas
dos familiares, utilizando estratégias para promover a criagdo de memorias afetivas e
respeitando os rituais familiares, favorecendo a longitudinalidade do cuidado e com
acompanhamento do luto com essa familia.

Apesar das limitagdes e lacunas identificadas na revisdo, para além da necessidade de
mais estudos sobre a temdtica em ambito nacional, foi possivel constatar como os CPP sao
ofertados em outros paises, por meio de estratégias possiveis de serem aplicadas na Institui¢ao
de pesquisa, pelo fato de ja dispor da linha materno-infantil atuante, desde o pré-natal até o
atendimento domiciliar, apesar de fragmentada atualmente, e proporcionar uma atuagdo mais
segura, oportuna, honesta, sensivel e compassiva as familias, com atuag¢do técnica
interprofissional qualificada.

Ja os resultados da segunda etapa, realizada com entrevistas e grupos focais com
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profissionais de saude da linha materno-infantil do hospital investigado, também evidenciaram
os desafios e os beneficios de se implementar um protocolo voltado aos CPP sob a perspectiva
integrativa, através de um cuidado oportuno, informacional, acolhedor e colaborativo, capaz de
favorecer a interagdo entre todas as areas da linha materno-infantil, promovendo mais
seguranga, satisfagdo, suporte, conforto e menos angustia a equipe de cuidados e,
consequentemente, aos familiares.

A pesquisa revela que os profissionais reconhecem a importancia dos CPP, mas
enfrentam barreiras emocionais, técnicas e estruturais. A implementacdo de um protocolo €
vista como essencial para promover seguranc¢a, padronizagdo e humanizagao, além de reduzir a
angustia e fortalecer o cuidado interprofissional, questdes evidenciadas pelos Discursos de
Sujeito Coletivo gerados a partir das falas dos participantes do estudo. Mesmo diante do déficit
formacional, predominaram o respeito, a empatia ¢ a solidariedade da equipe para proporcionar
o melhor e mais digno cuidado a essas familias.

Para alcancar essa qualidade assistencial, ¢ necessario reconhecer que muitos
profissionais foram formados sob um modelo tecnocratico, especialmente na area materno-
infantil, voltada a promocao da vida. Assim, torna-se urgente desmistificar os CPP e oferecer
capacitagdo baseadas em evidéncias cientificas, que auxiliem os profissionais a lidar com os
limites entre intervengdes heroicas € o cuidado digno, evitando sentimento de frustragdo e
sofrimento moral.

Este estudo, ao promover momentos de escuta, reflexdo e sensibilizacdo, contribuiu para
fortalecer os profissionais que atuam com o paliar na perinatalidade a buscar melhorias e atuar
de forma estruturada, com base nas recomendagdes, sobretudo, da OMS e de modelos
internacionais encontrados na revisao.

Respeitando as singularidades de cada familia, esta pesquisa oferece subsidios para o
planejamento do paliar na assisténcia perinatal na Saude Suplementar, para que tanto a equipe
como as familias sejam favorecidas e vivenciem o luto e a parentalidade adaptativa e
gratificante.

Dessa forma, a presente pesquisa responde a sua pergunta central ao evidenciar que a
implementa¢do de um protocolo de CPP contribui significativamente para aprimorar a
seguranca dos profissionais da assisténcia materno-infantil, ao oferecer diretrizes claras,
padronizacao de condutas e suporte técnico-emocional.

Além disso, o protocolo atua como ferramenta de acolhimento e organizagao, reduzindo
os niveis de angustia vivenciados pela equipe diante da complexidade e da carga emocional

envolvida no cuidado perinatal em situacdes de finitude. Ao favorecer a comunicacdo
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interprofissional, a corresponsabilidade e o planejamento individualizado, o protocolo fortalece
a confianca dos profissionais, promove maior estabilidade nas decisdes clinicas e amplia a
capacidade de oferecer um cuidado mais sensivel, ético e compassivo.

Os CPP, portanto, ndo se limitam a assisténcia clinica, mas se configura como um
espaco de encontro, de reconstrugdo de significados e de circulacdo do afeto. Nesse contexto, a
amorosidade, conforme proposta por Paulo Freire (2014), emerge como um principio
fundamental para a construgdo de relagdes cuidadoras mais humanas, dialogicas e afetivas,
entrelacando esse conceito a solidariedade e a ética, revelando que € por meio da escuta e da
abertura ao outro que se torna possivel religar aquilo que estd perdido ou fragmentado. Essa
perspectiva fortalece a ideia de que o cuidado ndo se impde, ele se constréi em comunhao,

respeitando as singularidades.
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APENDICE A - QUESTIONARIO DO ESTUDO

1. Qual sua formagao?
2. Qual a sua data de nascimento?

/ /

3. Qual o seu sexo de nascimento?

( ) Masculino ( ) Feminino
4. Qual a sua religidao? (Espiritualidade)
() Nenhuma () Catolica () Evangélica () Espirita
() Umbandista () Judeu () Outra

5. O que vocé entende e tem em mente sobre Cuidados Paliativos Perinatais (CPP)?
6. Vocé ja fez pos sobre CPP?
( ) Sim ( ) Nao
7. Voce ja fez curso sobre CPP?
() Sim ( )Nao
8. Vocé ja leu sobre CPP?
( ) Sim ( ) Nao
9. Como voce se sente diante de um caso de possivel CPP?
10a. Vocé acredita que ter um protocolo de CPP sera positivo para sua atuagao?
( ) Sim ( )Nao
10b. Por que vocé acredita - ou ndo - que ter um protocolo de CPP sera positivo para sua
atuagao?
11a. Vocé acredita que a implementacdo de um protocolo de CPP ird trazer mais
conforto/seguranca para as equipes?
( ) Sim ( ) Nao
11b. Por que voce acredita - ou ndo - que a implementagdo de um protocolo de CPP ir4 trazer
mais conforto/seguranga para as equipes?
12a. Vocé acredita que a implementacdo de um protocolo de CPP ird gerar menos angustia para
as equipes?
( ) Sim ( ) Nao
12b. Por que voceé acredita - ou ndo - que a implementagdo de um protocolo de CPP ird gerar
menos angustia para as equipes?

13. Eu tenho dificuldade para cuidar de criangas com poucas ou nenhuma possibilidade de cura.
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() Quase nunca () Raramente ( ) Algumas vezes ( ) Com relativa frequéncia () Quase
sempre

14. Eu me sinto preparado(a) técnica e emocionalmente para atuar com criangas em CPP.

( ) Concordo totalmente

( ) Concordo

( ) Nao concordo nem discordo

( ) Discordo

( ) Discordo fortemente

15. Cuidados Paliativos para mim € o mesmo que abreviar o tempo de vida.

( ) Concordo totalmente

( ) Concordo

( ) Nao concordo nem discordo

( ) Discordo

( ) Discordo fortemente

16. Eu acredito que tive uma boa formagdo em Cuidados Paliativos Perinatais.

( ) Concordo totalmente

( ) Concordo

( ) Nao concordo nem discordo

( ) Discordo

( ) Discordo fortemente

17. Eu uso protocolos de comunicacdo para me comunicar com familiares e criancas em
Cuidados Paliativos Perinatais.

() Quase nunca ( ) Raramente ( ) Algumas vezes () Com relativa frequéncia () Quase
sempre

18. Eu sei fazer avaliagdo de dor na crianga.

( ) Concordo totalmente

( ) Concordo

( ) Nao concordo nem discordo

( ) Discordo

( ) Discordo fortemente
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19. Pensando em vocé, quando precisa atuar em Cuidados Paliativos Perinatais, quais desses

sentimentos te afetam:

Sentimento | Afeta muito | Afeta Indiferente Afeta pouco |Nao afeta

Inseguranc¢a

Ansiedade

Tristeza

Instabilidade
Emocional

Despreparo
técnico

Falta de
apoio
Institucional

Orgulho

Tranquilida
de
Fé

20- Vocé gostaria de acrescentar ou sugerir algo sobre o assunto?
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APENDICE B — GRUPO FOCAL

Para condugdo dos grupos focais, foram realizadas as seguintes orientagdes aos
participantes presentes, antes do inicio das falas:

VVVYYVY

Cada fala de vocés ¢ importante.

Digam livremente o que pensam (tudo ¢ valido).

Falem um de cada vez, para que a gravagao nao tenha ruido.
Mantenham a ateng¢do e o discurso na tematica em questao.

Momento para identificarmos consensos ou divergéncias significativas sobre os pontos
abordados e aprendermos juntos.

Além de mantidas disponiveis e expostas em apresentagdo de Power Point® no telao do
auditorio, as questdes direcionadoras a seguir:

VV VY

\4

Como foi participar da “Sensibilizagdo em Cuidados Paliativos”?

Vocés acreditam que participar da Sensibilizagdo impactou em sua pratica didria?
Como foi esse impacto?

Vocés acreditam que a Sensibilizacdo gerou estimulo para implementar melhorias em
Cuidados Paliativos Perinatal (CPP) na Institui¢ao?

Como vocés acreditam que podemos aumentar a seguranga ¢ reduzir a ansiedade e
angustia da equipe, diante de um caso de CPP?

Vocés enxergam divergéncias entre teoria ¢ pratica em CPP na Institui¢ao? Querem
expor exemplos, sem citar nomes dos envolvidos?

Como se da, atualmente, CPP na area onde atua (PNA, GO, AC, neo e AD), frente a
situacao de CPP?

Como vocés acreditam que deva ser o CPP em sua area?

Como vocé acredita que deva ser o papel de cada profissional da equipe em casos de
CPP?

Como dar suporte para a familia, durante a gestagdo, parto e apods a morte?

Como vocés acreditam que a Institui¢do esteja em relacdo ao CPP? Fortalecida ou com
fragilidades? Preparada para implementar o Protocolo de CPP? Ainda precisa se
fortalecer?

Quais desafios vocés observam para implementar um Protocolo ou Linha de CPP na sua
area?

Quais beneficios vocés acreditam que traria a implementagdo de um Protocolo ou Linha
de CPP em sua area?

O que sugerem para melhorar ainda mais o CPP em sua area?
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APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE CIF;NCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Resolucao CNS 466/2012 e Oficio Circular N° 2/2021 da CONEP)
CIENCIA DA IMPLEMENTACAO NO CUIDADO PALIATIVO PERINATAL: sob a

otica dos profissionais da saude

Vocé estd sendo convidado(a) para participar, como voluntario(a), da pesquisa
“CIENCIA DA IMPLEMENTACAO NO CUIDADO PALIATIVO PERINATAL: sob a tica
dos profissionais da saude”. Este estudo ¢ desenvolvido por mim Monize Secomandi Mestriner
Ragazzo, doutoranda junto ao Programa de Pds-Graduagao em Enfermagem da Universidade
Federal de Sao Carlos (UFSCar) orientado pela docente Prof* Dra. Jamile Claro de Castro
Bussadori, da mesma Instituicdo e Departamento. Sua participagdo € oficializada por meio de
assinatura no final deste documento, que estd em duas vias, uma permanecera contigo e outra
comigo.

Sua participagdo ¢ voluntaria, isto ¢, a qualquer momento o(a) senhor(a) ira decidir se
deseja participar e preencher o questionario, seja ele no formato fisico/impresso ou on line, o
qual apresento o contetido neste momento de esclarecimento, para que sua tomada de decisdo
seja informada e segura.

Caso opte por responder ao questionario em formato on line, o link da plataforma do
Google Forms® com as questdes da pesquisa sera enviado via Whatsapp® por mim (Monize).

Caso desista de participar durante o preenchimento do questionario on line e antes de
finalizé-lo, os seus dados ndo serdo gravados, enviados e nem recebidos pela pesquisadora e
serdo apagados ao fechar a pagina do navegador.

Caso tenha finalizado o preenchimento e enviado suas respostas do questiondrio, seja
ele em formato fisico ou on line, e apds decida desistir da participagdo, deverd informar a mim
quanto a esta decisdo e eu descartarei os seus dados recebidos sem nenhuma penalizagao.

Vocé ficara com uma via deste termo fisico/impresso.

Reforco que sua participacao ndo ¢ obrigatoria e a autorizacao de participagdo pode ser

retirada a qualquer momento, bastando entrar em contato comigo (Monize) no telefone que se
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encontra no fim deste Termo. Sua recusa ndo trara prejuizos em relagdo a nos, nem a Institui¢ao
Hospital Unimed Americana (HUA), a qual autorizou o desenvolvimento do estudo. Quaisquer
davidas sobre o estudo ou sobre a participagao nele poderdo ser esclarecidas pessoalmente ou
por outras vias de contato com a pesquisadora (Monize), a qualquer momento.

O objetivo do estudo ¢ descrever as repercussdes da implementagdo da linha de
Cuidados Paliativos Perinatais na equipe assistencial. Se concordar com a participacdo na
pesquisa, primeiro sera aplicado um questionario, que serd entregue impresso ou on line, a
depender da sua preferéncia, esse instrumento ird buscar informagdes sobre sexo, idade,
profissdo, instrucdo, espiritualidade, entre outros aspectos relevantes a tematica da pesquisa.

Em um segundo momento, apds vocé participar de uma sensibilizacdo no HUA sobre o
objeto de pesquisa, serdo realizados grupos focais no mesmo local, em dia e horario combinados
em comum acordo entre vocé€, eu e demais profissionais que participarem da primeira etapa da
pesquisa e da sensibilizagdo, com vistas a avaliar a eficacia e os resultados da agdo voltada a
implementagdo da Linha de Cuidado Paliativo Perinatal na equipe transdisciplinar.

Para responder o instrumento tanto fisico como on line, leva cerca de 15 minutos. Ja
para o encontro com o grupo focal estd prevista uma duragdo de 2h, essas conversas serdo
gravadas em dispositivo de dudio, para evitar a perda de dados revelados por vocé e demais
participantes.

Quanto aos beneficios, eles sdo indiretos, pois sua participagdo possibilita promover
avangos na area da saude, reflexdes relacionadas a atencao oferecida as familias e a descrever
as repercussdes da implementagdo da linha de Cuidados Paliativos Perinatais na equipe
assistencial. J& quanto aos riscos, eles estdo relacionados a fatores emocionais e psiquicos, tais
como constrangimento, tempo de exaustdo durante a entrevista e desconforto relacionado a
lembrangas diretas sobre casos ja vivenciados. Caso isso ocorra, o servico onde serd realizado
o estudo conta com assisténcia psicoldogica e voc€ poderd ser encaminhado para esse
atendimento especializado. Ainda, voc€ pode desistir de participar do estudo a qualquer
momento, bastando sinalizar a mim Monize.

Outro risco esta voltado a possibilidade de vazamento de dados, caso tenha optado pelo
questionario digital desta pesquisa, mas todo cuidado sera tomado pela pesquisadora para
garantir o sigilo de suas informagdes.

Reforco que a sua decisdo de interromper a atividade ¢ livre, podendo retoma-la a

qualquer momento ou desistir da participagdo por completo, em qualquer etapa do estudo.
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Ressalto que, caso venha a retirar sua participagdo, assumo que irei excluir todos os
arquivos relacionados a vocé, tanto os audios como os escritos e os virtuais. Ainda, registro
novamente que a desisténcia ndo compromete sua relacdo conosco nem com a Instituicao.

Asseguro que todas as informagdes fornecidas, tanto no questiondrio fisico ou on line
como no grupo focal sdo sigilosas e serdo utilizadas somente para esta pesquisa. Reafirmo nosso
compromisso ja exposto com relacdo ao anonimato (esfor¢os para nio identificagdo de sua
pessoa a partir das informagdes registradas no relatorio do estudo), privacidade, sigilo e
confidencialidade das informagdes, tanto as obtidas por meio da leitura do seu questionario,
bem como as obtidas nas conversas com o grupo.

Todos os dados serdo armazenados de forma adequada e segura quanto ao sigilo e a
confidencialidade de suas informacdes. Sera realizado download dos dados coletados
virtualmente para um dispositivo eletronico local e apagados todo e qualquer registro de
qualquer plataforma virtual, ambiente compartilhado ou "nuvem". O mesmo cuidado sera
tomado para os registros de consentimento livre e esclarecido, gravacdes de video ou dudio,
apos o término e divulgacio da pesquisa.

E importante salientar que os resultados deste estudo podem vir a ser apresentados em
eventos ou publicagdes cientificas e que a divulgacdo das informagdes sera anonima, ou seja,
os nomes dos participantes jamais serdo revelados.

Registro que ndo hd nenhum tipo de despesa para participar deste estudo, bem como
nada serd pago pela participagdo. Em face disso, ndo ocorrera qualquer tipo de ressarcimento,
exceto os previstos em lei na existéncia comprovada de danos gerados pela pesquisa.

Se tiver alguma duvida, fique a vontade para manifestd-la. Agradeco e coloco-me a
disposi¢do para informacdes complementares.

Este projeto de pesquisa foi aprovado por um Comité de Etica em Pesquisa (CEP) que
¢ um 0rgao que protege o bem-estar dos participantes de pesquisas. O CEP ¢ responsavel pela
avaliacdo e acompanhamento dos aspectos éticos de todas as pesquisas envolvendo seres
humanos, visando garantir a dignidade, os direitos, a seguranca e o bem-estar dos participantes
de pesquisas. Caso vocé tenha dividas e/ou perguntas sobre seus direitos como participante
deste estudo, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEP)
da UFSCar que esta vinculado a Pro-Reitoria de Pesquisa da universidade, localizado no prédio
da reitoria (area sul do campus Sao Carlos). Endereco: Rodovia Washington Luis km 235 -
CEP: 13.565-905 - Sdo Carlos-SP. Telefone: (16) 3351-9685. E-mail: cephumanos@ufscar.br.
Horario de atendimento: das 08:30h as 11:30h.
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O CEP esta vinculado & Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) do
Conselho Nacional de Saude (CNS), e o seu funcionamento e atuacdo sdo regidos pelas
normativas do CNS/Conep. A CONEP tem a fun¢do de implementar as normas e diretrizes
regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos, aprovadas pelo CNS, também
atuando conjuntamente com uma rede de Comités de Etica em Pesquisa (CEP) organizados nas
instituicdes onde as pesquisas se realizam. Endereco: SRTV 701, Via W 5 Norte, lote D -
Edificio PO 700, 3° andar - Asa Norte - CEP: 70719-040 - Brasilia-DF. Telefone: (61) 3315-
5877 E-mail: conep@saude.gov.br.

Dados para contato (24 horas por dia e sete dias por semana):
Pesquisadora Responsavel: Enf* Monize Secomandi Mestriner Ragazzo
Endereco: Rua Sao Joaquim, 835 — Apto 401 — Cariobinha
Americana-SP — CEP: 13.472-380

Contato telefonico: (19) 99605-4221

E-mail: monizemestriner@yahoo.com.br

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa

e concordo em participar.

Americana, de de

Assinatura do Pesquisador Nome completo do Participante
Celular: (19) 99605-4221 Celular:
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Sincerely,
Revista da Escola de Enfermagem da USP Editorial Office
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ANEXO 2 - DIVULGACAO DO EVENTO

Sensibilizacao sobre
Cuidados Paliativos
para equipe
multiprofissional

Convidamos vocé, colaborador(a), para uma palestra dedicada
a discutir e desmistificar os desafios e praticas no cuidado de
pacientes em assisténcia paliativas. Durante o evento, serao

abordados temas essenciais, com o objetivo de trazer uma
nova perspectiva sobre o suporte humanizado e o papel dos
profissionais de satide nesse contexto.

Palestrante: Bo Data
Taciana Alcard de Souza Chaim ° e hora:
Pés graduada pelo de Apri em i
ncatil s Ucame, Sorimorsieito mlipyonasiona a 05 ou 06/11/2024
Cuidados Paliativos pelo Instituto Pilar, membro da coordenagio 19"
do grupo de acolhimento e cuidados paliativos - Hospital Estadual
Sumaré e docente no curso Multiprofissional em cuidados vocé poderd participar
Paliativos na PésArtmed. em uma das datas

L .
Publico-alvo: Local:
Colaboradores do Hospital Unimed Americana, AMA
Santa Barbara d'Oeste, Atendimento Domiciliar, Av. Brasil Norte, 1390 -
Espago Unimed e Espago Nascer. Americana - SP

Topicos a serem abordados na palestra:

Dados histéricos de Cuidados Paliativos
Definicao de Cuidados Paliativos
Principios dos Cuidados Paliativos
Elegibilidade

Trajetoria de doenga

Escalas de avaliacao

Estratégias educacionais

"h Clique aqui
iﬂ:l} para fazer sua inscri¢do até 28/10 as 10h
O] It 243 ou acesse o QR Code ao lado.

Participe e ajude a
promover um atendimento

Unimed £ E

. . " Santa Bérbara
mais humanizado e eficaz! Ty ErEs




ANEXO 3 - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

UNIVERSIDADE FEDERAL DE Blabeforme
= o
“F[“"I";;‘ ®  5AO CARLOS - UFSCAR %
PARECER CONSUBSTAMCIADD DD CEP

Danas DO PROJETO DE PERQUESA

THulo da Peaquisa: CIENCIA DA IMPLEMENTACAD MO CUIDADO PALIATIVO PERINATAL: 500 a obica

dos profissionals da saide
Paaquisador: MONIZE SECOMAMNDI MESTRINER RAGAZZ D
Area Temathca:
Varsso: 2

CARE" TTI7S524.2.0000.5504

Instifulgdo Proponsnts: Caniro de Cléndas Bloldgicas & da Salds
Patrocinador Principal Finandamento Progio

DADDSE DO PARECER
Himane o0 Parecar: 6826516

Apressntagao do Projato:

Ayallagin dos Rlscos & Baneficios™ foram exiraldas do arquivo Infrmacdes Basicas da Pesquisa e d@o
Projeto Detalhado: RESUMOD, HIPOTESE, METODOLOGIA, CRITERIOS DE INCLUSAD E EXCLUSAD.
introducdo; Mundlalmente, mals de TI% dos palses oferecem rams ou nenhum culdado pallativo Infantl.
NOS PalSES e OSSenvOIMENtD, COMo & Brasll, 35 Crangas MOsTam-6e mals carentss de tal atendimento &
95% delas no podem acessa-o (ICPCN, 2015). Segundo o esiudo do Intemational Children; 5 Paillative
Care Network (00, oft.) 3t 21,5 miindes de crangas se benaficianam dos culdados paliatives no mundo.
AINga na pesquisa em quesiSo, o Brash fol classNcads como nivel 2 no que tange a0 grau esImado oe
provis3o de culdados pallativos Infantls baseado em estudos mundals, o que significa ; Evidancia de
presiacdo de cuidadoes palativos para criangas e disponiiolidade de fomagdo; , esses nhvels variam entre
umi 2 cinco, do mencr para o malor (ICPCH, 201%). Enfretanio, & grande a defidénda de Inflormachss & de
estudos voltados para os recém-nasddos com condiglies Imianies 3 vida [SANTANA et al. 2019) e ha
I3CUNas No Mapeaments 005 Senigos de Culdados Pallativos Perinatals no pals (FERREIRA; BARBOSA,
COETA et al. 2022). Dos 191 seniicos de Cukdados Pallathess analsadcs por =antas, Femaira e Sulmo
{2019}, 40,3% Toram qualificados para o atendimentio 0 crancas & adolescentes. Em relaglo a pollticas
pObiicas nacionals, Siguns es13006 |4 PUDICINEM SUES Propriss noMmMatvas sobre o tema (DIARIO OFICIAL,
2080} Wale conslderar gue 08 profisslonals de salde expdem desprepan para atuar de forma empatica e

Endereps  WOASHIMNIT O LULE kM 255

Baime: LR DIM GLAMNARARS CEP: 1% oy s
LiF: &P Munisipss: 880 CARLDE
Telidona: |18]%535 10885 E-reaml:  copiurmmforadlifeini B
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desconhecem que alltudes Impraprias podem Impactar nagativamente no Iulo das famillas [PARIS;
MOMTIGNY, PFELLOSC, 2021). E Importante sallentar que, segundo a OrganizagSo Mundial &a Sade
{2018), 3 cefiniclo de Culdados Palativos &:; prevencio & aivio oo soffimento de paclentes atuRos &
peditricos e também de suas Tamillas, que enfrentam prodlemas 3550cia006 3 doengas potenciaimente
fatals, Incluindo o soffimento fisico, pslcoiogico, social @ espirtual dos pacientes & o2 saus famillares, .
Diamiz desse concelto e com visias a medhorar a qualidade de vida amenlzar o sofrimento da crlanga e de
seus famillarss, faz-52 NeCsssana Uma dscussao entre 3 equipe Imendisciplingr & of familarss responsavets
pelo cudato o3 cianga, desde 0 momento do diagnastico o3 doenca @ durants seu deservoiimento, para
Idenitficar a fuliidade terapsiica, Imitando o que s Taia de uma condula centifcamenie adequada & eica
am contrapasicio 3 procedimeants INEScarss & GESpopomionals [SANTANA et al. 2019). S50 porque se
obsenya um nomero consideravel de prematuns extremos nascidos, necebendo Tatamentos Invasivos e
Ineficazes, devido ao prognostico limitado dlante da proximidade da morte {SANTANA, op. cit.). Essa
futiicade tarapeutica, demansira condutas Inadeguadas da equipe de Cuklatos, QuS Por 5UE VeZ evidenclam
resisincia em aceltar a stuagdo Imiante, além de expor dilemas éticos, decomentes do despreparn e
JESCONNRCIMENtD QUANID 305 CONGEIGS to pallar por pane 0os profssionals que o5 atentem (OLIVEIRA et
al. 21E; PASTURA; LAND, 2017T). Além diss50, observa-s2 lambem wna carencla cumaular dos
profisslonals de sadde, sobretudo, médicoes, para ldar com shuagles limiantes ou com a finfude
(SANTAMNA et al. 2019). Por conseguinte, 530 NECessanas malhonas para dar com o crescante nomen de
erlangas que poderiam se benafidar de tals culdados (CMS, 2018) e toma-se fundamental ampliar o acesso,
qualficar os profissionals e desmistificar os Culdados Pallativos Perinatals (FERREIRA; GRAMASCO;
IGLESIAS, 2019). Diams dessas retexfies sobre 3 tematica, em dinfamenio com a8 recomendagies atuals
da OMS & com 3 legisiagdo vigents @ dianis 43 ausencla de pesguisas naclonals voltadas & guestdo, 3
presante pesquisa 9m cOMO objetn de estuto 3 Implemeantacio da linha de Cultados Pallathvos Perinatals
{CPP) e a equipe assistencial que alua na drea matemo-infant] . Afinal, ter uma equipe capaditada para o
CPP 2 umn flengrama de slendmento Nesses 03506, MEQETCIRS &M Malin SeQURanEga & Menos anglsia nos
profissionals envolvikdos com tal pratica? Ademals, por estar voltado 3 gest3o em CPP e por valorzar daoas
subjetives exposios pelos profissionals participantes, resuitara em malor robustez 3o tema abordado @ s2
ioma um slemento Inador ra Inna de pesgquisa. Hipdtesa: Ter uma inha de Culdadios Palatves Peinaialks

{CPP) bem definida com equipe capachiada para 06 CPP & um Ingrama de

Enderedps:  SSHIMNGTON LUE KM 255

Baime: AR DIW GUANARARA GEP: 15 ok s
LF: B Munkciphs: S840 CARLOS
Telafona: (18553810805 E-rmamill: oot Lrmnin g Ui i
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atendmento, repercube am malar Seguranga @ mends angostla nos profissionals & famillas envalvidos
nesses ca50s. Método: Sstudo guantiqualiativo, de cardier exploratdno e deseritivo. Serdo ulllizadas como
bases concefiuals os Culdados Pallathees Pesinatals (OMS, 2018) & a Clénda da Implemeniagdo (ECCLES;
MITTMAN, 2006; NETA; BROWNSON; CHAMBERS, 2018, FEPEDA el al. 2015). Pecurss metnaoksqica: o
presants esidd Serd cOmposho por elapas distintas, de acondo com 06 objetives especiicns DHoposios & 52
complemeniardo No processo da pesquisa Ma Primeira Elaga, para o alcance 0o primeing objetivo
especifico serd ulllizada a metodoiogla de Revisdo de Escopo, para sintetizar publicagles sobre o iema,
além de Identificar lacunas & examinar eviddnclas emergentes. A Segunda Elapa frata-se da pesqulsa
empifca am &), que sera detalhada no tem ;3.6 Coleta & anallse de dados; & abOMara 05 oulrts doks
objetivos espacificos, haja visto que a Cléncla da Implementagio traz melos para trauzir 3 ciéncla em
pratkea e reduzir a lacuna de iempo exstente entre a teora e sUa aplicabilidade no comexdo & realidade do
servico de salde.Como referencial metndoiogico, propde-se a analse de conteddo (AC) na modalldade
tematica proposta por Bardn, UMa VeZ voRar-5e la 3 0escriglo do conteddo das mensagens. por Indlcador
fematico, com atengdo 35 percepgles manifestas acerca de objelos & seus Tendmenos. & oallzagdo dos
profssionals OCOMEra |umo 3 linha Matemio-infantil de um NOSPItl Privato em um municiplo do Inenor oo
Estao de 550 Pauly. A refenda Insttuico atente priofiEraments gestartes convenlatas a0 refeniio plano
de s300e & parks paticulanes. Para Incallzar os profissionals participanizs em potendal tem-se a proposta
de que tndo membrn da equipe ransdisdplinar gue atuar na linha Matemo-intant] elencada a0 esiudo & que
atenda aos critérios o2 paricipacio, 5aja convIcatn a0 Mesmo pala pesquisadora. A coleta de dados
ocomera durante sels Meses em doks mamentos: No primelro momento, antes da sensbillzagio sobre a
Linha ge Cukdados Falatives Pennatal acs profissionals 03 equipe Inerdiscipingr, o questionans sera

enfreque 3 cafa partkipante IMpresso ou on INE, 3 tepender da preferancla do entrevistaso & kA buscar
Informagdes sobre sexo, Kade, profissao, InstrucSo, espirfualidade, entre outros aspectos relevantes 3
lematica da pesquisa, comtemplando 35 duas primelras conslderagles da Cléncla da Implementagio
{emvolvimanio da equipe e andlise coniextual). Em um segundo Momento, apds a sensilizagdo, serdo
reallzados grugos focals, com os profissionals gue participaram da primelra etapa da pesquisa e da
sensiillzagdo, com vistas 3 avalar 3 #Neacda & oE resutados da ap@0 voitada 3 Impementagao da Linha de
Culdado Pallative Perinatal na eguipe transdiscipinar. Todas as falas @0 grupo serio gravadas em
disposiilvg de dudio digital, para evitar a perda de dados sigrificativos. As gravagles serdo transcritas com
Ak do software
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Transcribe® & 0 process analifico serd desenvolvido & luz de referenclals elencados no Projeto. £
Importanis salientar que Ento o quesTonano como a condugdo o grupo focal, serdo drecionados a partir
do US0 de um conjunio de quesiies previamente definldas (MINAYO, 2014), baseadas em questionarics
SOCIOECONAMICOS, QUeSHonaras que avaliam estio e vwda (AREZ et al. 2008) & no ICODE (FERREIRA ot
al. 2021; Kpiler et al. 2007; Mayland et. al. 2021). E, a0 ulr das falas no grupo focal, serd0 apresentatas
ouiras questles, acompanhando o relato do que esia sendo namado pelos panticlpantes, com vistas a
ampilar cOmMpresnsad, densMcacio @ clarficagdo do exposio em relacio a0 objetofobjeilvo do esuda. OS
resuitados da coleta de dados serdo registrados em planiiha Excel & serdo analsatos com awdlo e
programa esiatistico. A coleta de dados seguira iodas a5 onentaglies noreadas pelo Cficio Clroular N9
22021 da Comissdo Madonal de Elica em Pesquisa (CONER) para o desemiivimenio de pesquisa com
qualquer etapa em amblems virtual fonmuladas no conexto da pandamia da COVID-13 (COMER, 2021). Os
resuitados da coleta de dados serdo regisirados em planiiha Excel & serdo analsados com awdlo de
programa estatistico, Sendo apresentados em TEqUENTa & media, A escolna pela abordagem qualiatva
e6td sustentada pela sua potencia na apreensaon de sentidos & vivendas soclals &, de BEr 2852 0
conhecimentn essencal para ransformaglies de praticas sodals (MIMAYD, 2014), no c3so0 a Implemeniacio
de uma linha de culdados, 5Ua Implicagdo nos profisskonals envolvidos e, consequentemente, na pratica
assistencial no local o2 estudo Como referanclal metoaologico, propliese a anallse de comeddo [AC) na
modalidacs tamatica proposta por Bardin, uma vez voitar-se 8ia & desongdo 4o contaiad das Mensagens
por Indicador tematico, com atenpdo a5 percepgdes manfestas acerca de objelos & seus fendmenos. Para
tanto, serfo a00taaas res elapas em 56U Processo anallico: (1) Pre-analse: araves 03 ; Jeitura utuanta;
das entrevisias ranscattas, com vistas a Impressles Inicials; (2) Exploragio do materal: com Imengdo de
Fansfomaco dos dados bruins em dados onganlzados com representagdo do conteldo; (3] Trelamento
oS resulaccs obbiaos & Interpratagio; resultados CoNSINErates SINMCatvGS & valloos, poessiblinando a0
lefor a compreens30 dos dados oblidos na pesquisa a partr de categoras (BARDIMN, 2011). Critérios de
InciusSo: Afuar na linha matemo-infandl da Instituiclo, desde o pré-natal, passando pala matemidade e UTH-
necnatal, até aendimento domiclilar. Critérios de Exclusdo: Profisskonals que desistirem de participar &3
pesquisa, apds [& tarmos niclado 3 coleta de daoos; Cuestonanos INCompIetas.

Oibjetivo da Peaquisa:
{0 objetivo geral dese projelo & avallar as repercussies da Implementacio o3 linha de
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iCuldadoe Pallativos Penatals na equipe assksiendal. O objethves especificos 530 Mapsar a contrioulgdo
da produgio clentMea soore cukdados pallatvios pernatals ofertados pela equips muttiprofssional nos

diferentes nivals da assisidncla em salde; Verillcar se a estnfuragdo da Inha de Culdados Pallativos

Parratais na INsTmuledo de pesguUisa com base na Clancia da Impismeniagao, umenta 3 Gequianga & redus
3 arsledade da equipe; [dentificar lacunas entre {eona e pratica nos Culiados Pallatlvos Pernatals.

Lvallazso dos Rlscos & Beneflcios:

ConGHEra-s8 QUE 1oda pEEJUISa eMVOIVENdD BEFes NUMEN0S SOe6enta Mecos &/ descontores. O dano
eventual podera ser imediato ou tardlo, comprometendn o Indlviduo ou 3 coleflvidade. Dessa Torma, o
PESQUISAAOr deve Tazer b ewancicin da atentade coIOtanio-62 NO Lgar 4o sulsto paticipants para detectar
possivels iscos/desconforios, que podem ser fisicos, morals ou pelcologicos. A relevancla soclal desta
peEquisa e513 detainada na Inrodugdo deste projen. OF pesquisadores INfoNmam que Berdo esciareciios
sobre possivels fscos que 530 reladonados a fatores emodonals & psiquicos, constrangimento, exausiio
duranie a entrevisia & desconiono relacionado a lembrangas diretas sobre cas0s |4 vivenclados. Caso 550
0COMA, 0 Senvico onde serd reallzado o estudo conta com assistiencia pelcologica, & tal profissional poderd
sar encaminhado para esse aendmento espedallzado. Mo entanio, send explicado sobre 3 decisdo e de
Inferomper a atividade, retomando-a em oulra momenta ou de desistir da partiipacio no estuto sem ber
quakjuer prejuizo profissional ou em sua refagio com a pesquisadora, possibiidade de desisiéncia do
26iude 3 quaiquer momento. De acordd com of pesquisadores, 5730 esclanecidos 05 beneflcios como
Avancos Na area 43 sa0de, reflexdes relacionadas 3 atencdo oferecida 3 famillas, O cojethvn 00 estudo de
descrever a5 repercussdes da Implemeniagdo da linha de Culdados Pallativos Perinatals na equips
asslstancial.

Comentarios & Conslderagles sobrs a Pesquisa;
Trata-se de uma pesquisa que deve seguir o5 precelios ficos estabeledidos pela Resolugdo CHS e
4667012 sUas compementares.

Consldeages sobre 0F Termos de apressntsgio obrgatona:
Wide campao "Congusbes ou Pendénsias e Usts de Inadequagies™.

Recomandagies:
‘ide campo "Condusbes ou Penddnelas e Usts de Inadequagies.
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Conclusies ou Pandéncias & Lista de Inadequaiies:;

Agradecemos 35 prowidanclas & of culdadss tomados pelos pesqUIEANonEs 30 apresantarem 3 2° warsdo do
protocoln de pesquisa a0 CEP da UFSCar. Tratz-se o2 analse de resposta a0 parscer pendenie n.
6.745.111 emitdo pelo CEP em 04/04/2024. Seguem atalxo 35 pendencias Iiadas no parecer anteror o
CEF & seu status (aendida, ndo alendda, pardaimenta atendida).

1. Quarto 30 projetn detalnado:
Mo MEtodo, o them 3.5, paging 9, esta Sescrio que MO PrMEn MOmento 3 caca particpants sara ertnegue
um quesionarks Impressa ou oniing. £ dizdo peles pesquisadores que o eshudo s2guiid 3s orentacies do
Oficio Clreglar nf 2F2021/CONERYSECHNSME para quaiquessr etapa de amblente virual. Messe sentida,
conforme este Oficio, soilchta-se apresentagdo na Metodoiogla do projeto detainads 35 etapas vinusis o
2600, 13l5 Comor descrever @ |usilicar o procedimentio 3 587 oA para 3 obiengdo do consamtimento
Ihe @ escianedon; apresentar a8 Informapdes sobme 3 fonma de contaio iEves oe meln drual; & como 5253
redllzadn o amEzenamenio dos dados coletatos apis & Tnalzagdo da coiela de dados. ATEMDIDA

2 ChEamo 30 Temp de Consantmentn Lvre & Esdarecido (TCLE)

2 1. Corforme Oficlo Circular n°2 de 2021, Hens 2 & 3, recomenda-6e a0 TCLE online a sequinte descrigio:
£5u3 participacio & VoILNtara, ISto &, 3 QUElqUEr MOMEND O (3) Sanhor IR (3] secdlr 52 dasala pamclpar e
preencher o quesTonano, 52 deseja desistr da panicipagdo durante o preanchimento 80 questionano ou
apos o preenchimenio, & podera relirar 52U consentimenia sem nenniuma penallzagsa ou prejulzn em sua
relac3o com o pesquisador ou com a Instfulzdo. Ofa) senhor(a) 3o clicar am "Acsito paricipar da pesquisa”
Ir& 1. Eletronicameante acelar particpar da pesquisa, 0 QuUe COMespoNders 3 assinatura deste temo (TCLE),
o qual podera ser Impresso ou solciiadd 30 pesquisator via endereco de Emall fomecida, se 3ssim o
deselar. 2. Responoer 30 questionano ondins que tera iempo gas10 para seu preenchimanto em omo de
3000 minuios. Caso ndo concorde, basta fechar a pagina do navegador.

Caso desksia de parficipar duranie o preenchimento do questionario e antes de finalizd-o, 05 seus dados
ndo B2r30 Qravanos, SMVianoe @ nem recebldos pelo pesquissnor & 230 ADA0a00s 30 58 f2char 3 pagina
do navegator. Caso tenha fnallzado o preenchimanio @ anviad SUSS rEspostas do qUESioNana & apos
decida desisir &3 particlpagdo devesa Informar o pesquisador desia decisdo & eble 0S603MANA 05 GELS
dados recebidos sem nenhuma penallzagdo.
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Voo poderd Imprimir uma via deste termo, ou se desejar, o pesquisador podera encaminhar wma via
assinada por Emall ou da manelra como preferir.; . ATEMDIDA

Consideragdes Finaks a critero do CEP:

Dlante do exposto, o Comité de élica em pesquisa - CEF, de acordo com as atrbuighes definldas na
Resolupio CNS n® 456 de 2012, manifesta-6e por conskierar "Aprovado™ o projeto. A responsatlidade do
pesquisador & Indelegavel & Ndeciinavel @ cOmpraends 05 35pecins ebcos @ lagals, cabends-he, apds
aprovagao deste Comitd de Elca em Pesquisa: |l - conduzir o processo de Consentimenta 2 de
Assantimanto Liwne & Escarackdn; (Il - apresantar dados solkitatos pelg CEP ou pela CONEP a gualguer
momento; IV - manter os dados da pesquisa em arguivo, Tisico ou digital, 500 sua guarda e
responsablidade, por um periodo minimo de 5 {cinco) anos apis o baming da pesquisa; V' - apresentar no
refatnio final que o projeto fol desenvolvido conforme delineado, justificando, quando ocomidas, a sua
misdanga ou intemupcan. Este ralatdno fnal devera ser protonlado via notfcagdo na Plataforma Brasil.
OBSERVACACT Nos documentos encaminhados por Notificagdo NAD DEVE constar aiterag®o no contedoo
do projeto. C3s0 0 projeto t2nha soMmdo ataraghes, o pesquisador devera submeter uma "EMENDA”.

Este parecsr fol slaborado bassado nos documentos abalxo reladonatons:

Tipo Dooumenio AU Fostagem AL S0
InfonTaghes Basicas| PE_IMFORMACDES BAGICAS [ P | 15042024 Aceito
(4] ROJETD 227537t pd 214510
'E%%ﬁa‘f‘m_m_w_cﬂn TSI [WMOHZE Bt
Bmchura 1) 2144716 | SEC0MANDE
Imvestgadar MESTRIMER

RAGAZZD
Ao Cala_Pesposa wersand po 15042024 | MONZE Acein
213457 | SECOMANDE
MESTRIMER
RAGAZZD
TCLE {f Tesmices de | Dioutorada_Temmo Consentime | 15042024 | MONIZE Aceito
Azzentimenia / nio_Lkre_Esclarecki Vi1_CER pdf 21:32:41 | SECOMANDI
Justiicaiva dea MESTRIMER
Aussncia RAGAZED
[Omamento | Projeio_Doliorads ORCANMERTO R | TE0aTd [ MOHZE Aotn |
19:3626 | SECOMANDI
MESTRIMER
RAGAZZD
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Cronograma Projei_DOUorano_CROMOGRAMA DAY 16022024 |MOMZE Aeio
193614 | SECOMANDI
MESTRIMER
RAGAZZD
B2 L = e s Tl e i TERTEATH [ WMORIZE Aot |
193555 | SECOMANDI
MESTRIMER
RAGAZZD
Foiha 0e Rosto Projei_Doutorano_Foina_de roein_ca| 14022024 | MONIZE Aeio
mbada 3seinada_dretorapdl ZNAES2 | SECOMANDI
MESTRIMER
RAGAZZD
Dedd e Projeio_DOUDran0_s0IGiacan_detarac| 01022024 | MOMZE Aoeio
st a0_|Ibefacan pesqUisa Insthuicao Infra| 223516 | SECOMANDI
esiTLra par MESTRIMER
RAGAZFD
Sifuagio do Parscer
Aprovaco
Nacesslita Apreciacao da COMEP:
MAD
SAD CARLOS, 24 de Malo de 2024
Assinado por
Sonla Regina Zemestho
{CooTdenaior(a])

Endemsgs:  WaaSHINGT Oh LU K 755

Baiims &R DI GLANARSRE GEP: % ek O

LiF: &R Munbsipes: 880 CARLOS

Telfona: |18555 10845 E-maill.  coph urmatorsgy ufsoni B

Figra o8 08

94



