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RESUMO Este estudo qualitativo teve como objetivo compreender os significados e as praticas em cuidados
paliativos na perspectiva dos profissionais de saide que atuam na atencéo perinatal no Pais, assim como
suas percepcdes quanto as dificuldades ao desenvolvimento dessas praticas. Trata-se de um recorte de uma
tese que investigou os desafios para incorporacio desses cuidados como pratica na linha perinatal. Foram
realizadas entrevistas semiestruturadas com profissionais atuantes nas cinco regides do Pais, entre marco de
2023 e marco de 2024. A analise tematica segundo Minayo, e interpretada a luz da teoria das representacdes
sociais de Moscovici, deu origem a uma categoria central: processos de trabalho, praticas de acolhimento e
suas barreiras. Os achados indicam variacdo regional nas representacdes e praticas em cuidados paliativos,
marcadas por escassez de equipes com formacio e dedicacfio exclusiva. Observou-se fragmentacéo entre
planejamento pré-natal, nascimento e o cuidado pds-parto, além de dificuldades na comunicacio, auséncia
de apoio institucional e caréncia de profissionais capacitados. Esses fatores comprometem a continuidade da
assisténcia e a aplicacdo dos principios dos cuidados paliativos e da integralidade. Conclui-se que os cuidados
paliativos perinatais no Brasil ainda sdo incipientes, carecendo de estruturacio, articulacdo interprofissional
e politicas institucionais que favorecam sua implementacéo efetiva.

PALAVRAS-CHAVE Cuidados paliativos. Assisténcia perinatal. Pessoal de saude. Conhecimentos, atitudes
e pratica em satude. Barreiras ao acesso aos cuidados de satude.

ABSTRACT This qualitative study aimed to understand the meanings and practices in palliative care from
the perspective of healthcare professionals working in perinatal care in the Country, as well as their percep-
tions regarding the difficulties in developing these practices. It is an excerpt from a thesis that investigated
the challenges of incorporating this care as a practice in the perinatal line. Semi-structured interviews were
conducted with professionals working in the five regions of the Country, between March 2023 and March
2024. Thematic analysis according to Minayo, and interpreted through the lens of Moscovici’s theory of social
representations, gave rise to a central category: work processes, reception practices and their barriers. Findings
revealed regional variation in the representation and practice of palliative care, with a notable scarcity of
interdisciplinary teams with specialized training and exclusive dedication to this field. Fragmentation was
observed between prenatal planning, birth and postpartum care, in addition to difficulties in communication,
lack of institutional support, and insufficiently trained professionals. These issues compromise the continuity
of care and the effective application of the principles of palliative care and comprehensive health. The study
concludes that perinatal palliative care in Brazil is still incipient, lacking structuring, interprofessional
coordination and institutional policies that support its effective implementation.

KEYWORDS Palliative care. Perinatal care. Health personnel. Health knowledge, attitudes, practice. Barriers
to access of health services.
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Introducio

Os avancos tecnolégicos e diagnosticos na
medicina perinatal transformaram a pratica
assistencial, permitindo a identificacio de
condicdes fetais complexas ainda nas fases
iniciais da gestacdo. Embora esses avancos
ampliem as possibilidades de intervencio e
planejamento terapéutico, colocam as familias
de fetos com condicdes graves ou limitan-
tes da vida (CLV) diante de escolhas dificeis
com relacfio ao cuidado de um bebé que ainda
nio nasceul2. Nesse contexto, os Cuidados
Paliativos Perinatais (CPP) ajudam essas fa-
milias no planejamento dos cuidados durante
a gestacdo e apds o nascimento. Essa aborda-
gem prioriza a qualidade de vida, promove a
comunicacgio aberta e oferece as familias a
oportunidade de exercerem sua autonomia,
minimizando situa¢des de sofrimento tanto
para o feto e o recém-nascido quanto para as
familias e equipes3.

Anualmente, cerca de 7 milhdes de criangas
no mundo podem se beneficiar de Cuidados
Paliativos (CP), principalmente devido a
condic¢des perinatais como as malformacdes
congénitas, que representam 16,2% dessa
demanda®. No Brasil, esse grupo correspon-
de a 3,2% dos nascimentos, sendo a segunda
principal causa de morte entre menores de
cinco anos®. Nesse cendrio, em que ndo ha
perspectiva de cura ou sobrevida sem limi-
tacdes importantes, a abordagem dos CP é
necessaria desde o diagnostico pré-natal e ao
longo de toda a trajetoria de cuidados.

Os CPP sdo um modelo de cuidados que
visa a prevenir e tratar as necessidades fisicas,
espirituais, emocionais e sociais de fetos e
recém-nascidos com doencas potencialmente
fatais ou CLV. Esses cuidados, oferecidos por
uma equipe interdisciplinar, estendem-se a
familia e buscam melhorar a qualidade de vida
desde o diagnostico (ainda intradtero) até o
apoio durante o processo de morte e luto®.

A filosofia dos CP foi aplicada pela primeira
vez a bebés com doencas graves e suas familias
na década de 19807. Porém, no Brasil, apenas
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em 2017 esses cuidados foram aplicados a
gestantes e familiares de fetos com malfor-
macdes pelo grupo do Hospital das Clinicas da
Universidade de Sdo Paulo8. Apesar da cres-
cente demanda por CPP e neonatais, esses
cuidados nio tém sido priorizados pelos sis-
temas de saude®. No Brasil, embora existam
iniciativas de sucesso e marcos legais, como
a Politica Nacional de Cuidados Paliativos
(PNCP) no Sistema Unico de Satde (SUS)™,
ainda ha muito a ser feito para que os CP al-
cancem niveis ideais. No periodo perinatal, as
iniciativas sdo ainda mais limitadas por serem
um conceito novo, aliado a diagndsticos e prog-
noésticos imprecisos e a imprevisibilidade da
sobrevida, o que dificulta a criacdo de pro-
tocolos de assisténcia para essa populacdo™.

Essa pesquisa teve por objetivo compreen-
der os significados e as praticas em CP na pers-
pectiva dos profissionais de satide que atuam
na atencdo perinatal no Pais, assim como suas
percepc¢oes quanto as dificuldades ao desen-
volvimento dessas praticas. Esperamos que
essa analise possa contribuir para a constru-
cio de um modelo de CPP adequado a nossa
realidade.

Material e métodos

Este artigo é um recorte dos dados de uma tese
que teve por objetivo principal analisar os CPP
nas situacdes de fetos e recém-nascidos com
anomalias congénitas no Pais. Para responder ao
objetivo, realizou-se uma pesquisa qualitativa
com entrevistas semiestruturadas aplicadas a
profissionais de saiide que atuam na assisténcia
perinatal nas cinco regides do Pais. A pergunta
que suscitou a categoria tematica abordada no
presente artigo foi: ‘Quais praticas em cuida-
dos paliativos perinatais vocé desenvolve em
sua unidade?’. Essa discusséo sera alinhada as
dificuldades relatadas pelos profissionais no
desenvolvimento dessas praticas. Os partici-
pantes foram selecionados por meio de um
procedimento em cadeia, em que um grupo
inicial relevante para a pesquisa indicou outros,



caracterizando uma técnica de amostragem
nio probabilistica em bola de neve'2,

O pré-requisito era ser profissional de satde
atuante na assisténcia perinatal em unidades
de referéncia regional. As entrevistas, realiza-
das remotamente entre marco de 2023 e margo
de 2024, foram gravadas apds obtencéo do
consentimento pelos participantes, claramente
informados e esclarecidos sobre os objetivos
do estudo e de suas liberdades para questionar
ou recusar. Para garantir o sigilo, os nomes
foram substituidos pela letra E, seguida do
numero da entrevista.

Para analise dos dados, utilizamos o referen-
cial de Cecilia Minayo™ sobre analise tematica,
que busca compreender os contextos e signi-
ficados por tras das mensagens. A anélise en-
volveu a leitura detalhada e a organizacéo dos
dados de campo, classificacdo em unidades de
sentido, refinamento em categorias tematicas e
analise final, em que se articularam os dados ao
referencial tedrico das representacdes sociais
de Moscovici'4. Essa abordagem explora as
percepg¢des coletivas de determinado grupo,
possibilitando a interpretacio de significados
construidos socialmente e a analise de como
eles afetam suas praticas.

Cuidados paliativos perinatais no Brasil: prdticas e barreiras na perspectiva dos profissionais de satide

Declara-se nio haver conflito de interes-
ses por parte das pesquisadoras. O projeto foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
do Instituto Fernandes Figueira, Fundacio
Oswaldo (Fiocruz), Rio de Janeiro. CAAE:
65936522.8.0000.5269, parecer n° 5.841.872.

Resultados e discussio

Foram entrevistados quinze profissionais de
satde da area perinatal em todas as regides
do Pais. A saturacio da amostra foi atingida
quando as entrevistas adicionais ndo pro-
porcionaram novas informacdes ou temas
relevantes para a investigacdo. As equipes
variaram em configuracdo, sempre incluindo
um pediatra ou neonatologista. A maior equipe
tem oito membros, e a menor, trés (quadro 1).
A organizacio em unidades de sentido resul-
tou em trés categorias tematicas. O presente
artigo discute a categoria tematica ‘Processos
de trabalho, praticas de acolhimento e suas
barreiras’. As unidades de sentido sio apre-
sentadas no quadro 2.

Quadro 1. Caracterizacdo dos profissionais entrevistados (N=15)

Profisséo Médico (n=10)
Enfermeiro (n=3)
Psicélogo (n=2)
Sexo Feminino (n=10)
Masculino (n=5)
|dade 31a 62 anos
Tempo de formado 7 a39 anos

Regido do pais

Nordeste (n=4)
Sudeste (n=4)
Centro-Oeste (n=3)
Sul (n=2)

Norte (n=2)

Participantes com formacéo em CP

Pés-graduacdo (n=8)
Sem formacéo oficial (n=7)

Carga horéria exclusiva em CP

Entrevistado (n=1)
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Quadro 1. Caracterizagédo dos profissionais entrevistados (N=15)

Composicdo da maior equipe Médicos (neonatologista, obstetra, geneticista e
especialista em medicina fetal), técnico de enferma-
gem, enfermeira, psicéloga e assistente social (n=8)

Composicdo da menor equipe Médico, enfermeiro e psicdlogo (n=3)

Fonte: elaboracéo propria.

CP: Cuidados Paliativos.

Processos de trabalho, praticas de acolhimento e suas barreiras

Quadro 2. Unidades de sentido

Praticas voltadas aos processos de trabalho e acolhimento Barreiras

- Identificacdo e encaminhamento de gestantes de fetos - Dificuldade de acesso ao pré-

com AC -natal

- Acolhimento de gestantes/familias de fetos com CLV - Dificuldades de comunicacéo
Relativos ao pré-natal - Consulta Interdisciplinar - Auséncia de politica institucio-
(mae/familia) - Incentivo a vivéncia da gestacdo nal de apoio e suporte ao luto

- Reuni6es familiares perinatal

- Plano de cuidados (construcéo e registro) - Auséncia de formacdo em CP

- Suporte psicoldgico - Falta de comunicacéo entre as

- Suporte ao luto equipes

- Construcéo de vinculos - Falta de adeséo dos profissionais
Relativos momento do - Participacdo da familia/pessoa de escolha da gestante ) Fallta_ de con.hecim_e_nto em CP
parto e apds - Acolher e cuidar de todas as dimensdes do sofrimento - Praticas assistenciais fragmen-
(mée/familia) - Cuidado humanizado tadas

- Dificuldade de RH

- Contato com o bebé para rituais e despedidas
- Apoiar a construcéo de vinculo e de legado

- Oferecer kit de memdrias

- Respeito as escolhas da gestante

- Oferecer opcéo de doacéo de leite

- Suporte continuo ao luto

- Falta de apoio institucional
- Preconceito

Relativos ao nascimento - Assisténcia na sala de parto por equipe capacitada
e apos - Intervencéo de conforto para o bebé
(recém-nascido) - Contato com mée/familia para despedidas

- Favorecer a construcao de vinculo

- Promover a continuidade do cuidado

- Manter reunides familiares quando o RN vai para Utin
- Ter atitudes paliativas

Relativos a equipe - Orientacao especializada para as equipes assistenciais
- Ter plano de parto e de cuidados documentado e aces-
sivel
- Resposta de parecer por equipe de CP
- Trabalho em equipe
- Suporte emocional

Fonte: elaboracéo propria.

AC: Anomalias Congénitas; CLV: Condicéo Limitante da Vida; RN: Recém-Nascido; Utin: Unidade de Terapia Intensiva Neonatal; CP:
Cuidados Paliativos; RH: Recursos Humanos.
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Os processos de trabalho direcionados ao
atendimento das gestantes com fetos elegiveis
para CP iniciam-se na atencéo basica, respon-
savel pela identificacio e o encaminhamento
aos servicos especializados de medicina fetal
e pré-natal de alto risco, conforme fluxos defi-
nidos pelo Ministério da Saide. Confirmada a
condicdo fetal, a gestante é direcionada as uni-
dades de CPP, quando essas estio disponiveis.

[...] as gestantes sdo encaminhadas do pré-natal
de alto risco devido a malformacdo, para atendi-
mento de cuidado paliativo perinatal com a gente.
A gente comeca a acompanhar essas gestantes
até o parto. (E3).

Modelos semelhantes de encaminhamentos
aos CPP, a partir do atendimento especializado
da medicina fetal, sdo descritos na literatura,
como o neonatal comfort care program?’. Além
disso, ha relato de demanda por autoencami-
nhamentos de gestantes que solicitam con-
sultas com os CPP, algo ainda incomum em
nosso contexto sociocultural’.

Um entrevistado da regido Centro-Oeste
relatou que as gestantes referenciadas a medi-
cina fetal recebem acompanhamento de CPP
em unidade de referéncia, onde sio conduzi-
dos o pré-natal e o plano de cuidados. Contudo,
o parto ocorre na maternidade de origem,
onde as equipes enfrentam dificuldades para
aderir ao plano de cuidados. As representacdes
sociais desse grupo apontam para uma pers-
pectiva em que o plano de cuidados parece
ainda suscitar duvidas, sinalizando haver um
distanciamento no que tange a cultura de cui-
dados paliativos entre a unidade de origem e
a maternidade. A auséncia de uma equipe de
CPP e ama qualidade da comunicacio também
impactam negativamente a efetivacéo dos cui-
dados planejados.

Elas vdo para o hospital da regido onde moram. E af
existe uma falha importante de comunicacdo, porque
o0 paciente chega com plano de cuidado no centro
obstétrico, mas a gente ndo sabia de nada. O link
entre as unidades de satide néo é adequado. (E11).

Cuidados paliativos perinatais no Brasil: prdticas e barreiras na perspectiva dos profissionais de satide

Esse depoimento explicita uma lacuna
critica na articulacfio entre os servicos e na
incorporacio efetiva da proposta de cuidado
paliativo pelas equipes locais. Frequentemente,
os profissionais que recebem essas gestantes se
sentem inseguros quanto a execucio do plano
de cuidados. Essa inseguranca é alimentada
por valores pessoais, pelo desconhecimento
técnico e pelo receio de repercussoes ético-le-
gais em um cendrio ainda carente de normati-
vas operacionais bem definidas. A luz da teoria
das representacdes sociais', essa dificuldade
pode ser compreendida como o resultado de
como as equipes entendem o conceito de CP,
reinterpretando-o a partir de suas proprias
experiéncias, valores e praticas, muitas vezes,
apoiadas em modelos biomédicos tradicionais.
No contexto da assisténcia a gestante, essas
praticas contribuem para a fragmentacio
da assisténcia, o que faz com que persista o
desafio de integrar os diferentes pontos da
rede em direcdo a um cuidado integral e de
qualidade’. Nesse sentido, a comunicacéo é
uma ferramenta importante que influencia
diretamente as representacdes de um deter-
minado grupo social e as suas rela¢des’. O
aprimoramento continuo das habilidades de
comunicacio pelos profissionais e pelas insti-
tuicdes de satde é fundamental para reduzir
o0 estresse e 0 impacto emocional vivenciados
por usudrios e profissionais que lidam com
situacdes que limitam a vida's. Além do de-
senvolvimento dessas habilidades, ter uma
ferramenta que registre de forma adequada o
planejamento de cuidados é determinante para
a qualidade da comunicacéo entre as equipes
e para que as gestantes tenham seus desejos e
sua autonomia respeitados.

Outro fluxo de acesso aos CPP é relatado
pelos profissionais que atuam em Unidades
de Terapia Intensiva Neonatal (Utin). Eles
recebem nessas unidades recém-nascidos
com demandas complexas que necessitam de
abordagem paliativa, provenientes de outras
instituicdes. Nessas unidades, o atendimento
pelos CP se da por meio de pedidos de pare-
ceres a equipe de CP do hospital, que orienta
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e apoia a equipe da Utin em um modelo con-
sultivo. “Chega para nds um pedido de parecer,
e nés vamos ld, damos parecer e orientamos os
colegas. [...| ndo hd abordagem paliativa antes
de chegar ao nosso hospital” (E4).

Idealmente, os cuidados paliativos volta-
dos para recém-nascidos admitidos nas Utin
devem ser integrados as praticas de cuidados
intensivos voltados para cura ou prolongamen-
to de vida'”. Um modelo de cuidados paliativos
integrados aos cuidados intensivos tem o po-
tencial de melhorar os cuidados neonatais de
fim de vida e a comunicacéo entre os pais e a
equipe'. Para que os CP sejam incorporados
as praticas nas Utin, é necessario dispor de
equipes treinadas em habilidades basicas de
comunicacio e cuidados paliativos, o que ainda
representa uma fragilidade na assisténcia a
essa populac¢io no Brasil. Na fala do entrevis-
tado 4, fica clara a auséncia da abordagem em
CP desde o pré-natal, evidenciando a lacuna
existente em nossarede de saude no que tange
aos cuidados as gestantes de fetos com CLV.
Nesse contexto, o trabalho em equipe é funda-
mental para que CP de qualidade sejam ofere-
cidos. A atuacéo interdisciplinar das equipes
de satde é um contraponto a fragmentacéo
do conhecimento e do individuo. Retrata uma
mudanca na representacdo do cuidado biocén-
trico, permitindo a integracéo dos diferentes
conhecimentos numa abordagem holistica
que se traduz em maior resolutividade da
assisténcial®n®,

Para Camargo Jr. 9@,

individuos isolados, ou mesmo categorias pro-
fissionais inteiras, sdo limitados para dar conta
de fato do espectro de demandas apresentadas
pelos sujeitos que sofrem.

Isso faz do trabalho interdisciplinar e mul-
tiprofissional uma necessidade fundamental,
indicando um caminho possivel para a inte-
gralidade em satde.

Nesta pesquisa, pode-se observar que
o atendimento em equipe interdisciplinar
em CPP é realizado em quatro instituicoes,
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localizadas na regido Sudeste (1), regido
Nordeste (1), regido Sul (1), regido Centro-
Oeste (1). Entre os demais entrevistados, a
abordagem paliativa durante o pré-natal varia
de inexistente, como ocorre naregido Norte, a
algum tipo de assisténcia, como nas consultas
perinatais feitas pelo neonatologista, em que a
gestante passa por atendimentos isolados com
os diferentes membros da equipe multiprofis-
sional, como relatado pelo E8, que representa
aregido Sudeste:

A obstetricia identifica casos que tém uma demanda
mais especifica. Esses passam pela psicologia no
atendimento separado e pelo atendimento nosso
[...] na sequéncia do pré-natal.

As equipes de saude desempenham papel
fundamental na organizacéio dos processos de
trabalho que visam a proporcionar conforto,
dignidade e apoio emocional para o bebé e para
a familia que enfrentam diagnosticos desafia-
dores durante a gestacdo e apds o nascimen-
to20. Conforme a Portaria GM/MS n° 3.681, de
7 de maio de 20240, a PNCP estabelece que
uma equipe minima de CP deve ser composta
por médicos, enfermeiros, assistentes sociais e
psicélogos. Contudo, o estagio atual de desen-
volvimento dos CPP no Brasil ainda dificulta
a formacéo de equipes com essa composicio
minima em todas as regides. Diante dessa
lacuna estrutural, um entrevistado trouxe o
termo ‘atitudes paliativas’ para descrever uma
pratica comum a sua equipe, que, mesmo sem
formacédo em CP, fundamenta suas praticas
nos principios que sustentam esses cuidados.

Entdo a gente tem feito essas [...] atitudes paliati-
vas. A gente tem trabalhado de uma forma inter-
disciplinar [...] até pouco tempo a gente trabalhava
de forma multidisciplinar [...] A gente melhorou a
nossa comunicacdo entre equipe. (E1).

Ter ‘atitudes paliativas’ se traduz em um
esforco para oferecer um cuidado digno
a bebés recém-nascidos com CLV e suas
familias em uma unidade com grande



demanda por esse tipo de cuidado, sem que
haja profissional especializado ou estrutura
organizacional formal em CP. Apesar das
dificuldades enfrentadas por esses profis-
sionais, eles tém conseguido atuar de forma
interdisciplinar, o que trouxe melhoria nos
processos de comunicacido e maior enga-
jamento de toda a equipe em oferecer CP
nas situacdes indicadas. Esse entendimento
encontra respaldo na Organizacdo Mundial
da Satde, a qual enfatiza que CP nfo sejam
restritos a servicos especializados?. Esses
cuidados devem ser disponibilizados em
todos os niveis do cuidado por meio de uma
abordagem realizada por todos os profissio-
nais de saude, desde que recebam treina-
mento adequado?. Portanto, compreende-se
que essas ‘atitudes paliativas’, embora con-
tribuam significativamente para uma assis-
téncia humanizada, nio devem substituir
a formacdo adequada dos profissionais em
competéncias fundamentais de cuidados
paliativos, tampouco a efetiva constituicéo
e consolidacdo de equipes habilitadas para
essa complexa tarefa.

Ainda no contexto do pré-natal, os profis-
sionais entrevistados evidenciam a impor-
tancia das reunides familiares como pratica
assistencial que objetiva o acolhimento e a
construcdo de um plano de cuidados que seja
representativo dos valores dessa familia.

[...] é agendada reunido com a familia[...] a gente
primeiro acolhe, vé o entendimento do diagndstico,
progndstico, esclarece dtividas e promove estimulo
a vivéncia da gestacdo [...] e uma nova reunido
para discutir o plano de cuidados do bebé para a
sala de parto e pés-parto. (E.9).

Ap6s o diagndstico fetal de uma CLYV,
as gestantes e suas familias vivenciam um
periodo cercado de angustia e tristeza, em
que a expectativa de um bebé saudavel da
lugar a incerteza?!. Nesse cendrio, as equipes
de CPP proporcionam aos futuros pais a
oportunidade de compreender melhor o
diagndstico e os possiveis desfechos, além
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de permitirem que expressem seus desejos
e objetivos de cuidado?'. A elaboragdo de
um plano de cuidados com abordagem pa-
liativa constitui uma ferramenta essencial
para explorar e documentar os desejos dos
pais com relacéo aos cuidados com o filho,
proporcionando-lhes uma sensacéo de
controle e a oportunidade de exercerem
a parentalidade diante de um diagnodstico
de CLV, além de servir como um meio de
comunicacéo eficaz para a equipe?"22,

A abordagem paliativa durante o pré-natal
promove o vinculo entre os pais e o bebé,
além de favorecer e facilitar a construcéo de
memorias. Essas experiéncias auxiliam no
processo de enfrentamento do luto pela perda
do filho?2. Além disso, a satisfacio dos pais é
maior quando as familias sio tratadas com
compaixio e recebem suporte que as ajude a
lidar com as vivéncias dificeis decorrentes de
um diagnostico fetal que limita a vida, confor-
me demonstrado por Wool e colaboradores
em uma pesquisa que avaliou indicadores de
qualidade da satisfacdo dos pais com relacio
a assisténcia recebida em situacdes de diag-
nostico fetal de CLVZ23,

0 apoio psicolédgico, principalmente a ges-
tante, mas, também, a familia, é tido como
primordial para um atendimento de qualidade
em CPP por todos os entrevistados. A literatura
destaca o papel central da psicologia nos CPP,
proporcionando aos pais um espaco legitima-
dor onde emocdes complexas e sentimentos
como tristeza, culpa ou impoténcia sdo reco-
nhecidos e processados, favorecendo a elabo-
racdo do luto antecipatério?®. Esse consenso
entre profissionais reflete uma representacio
compartilhada desse grupo, segundo a qual
o cuidado integral inclui, necessariamente,
suporte emocional formal. Esse suporte deve
ser estendido ao periodo pds-natal e ao luto,
porém, concluiu-se nesta pesquisa que esse
suporte € inexistente ou oferecido de maneira
fragmentada e sem uma oferta institucional-
mente oficializada. A assisténcia ao luto peri-
natal foi uma preocupacio trazida por alguns
participantes, retratada na fala a seguir:
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[...] essas mulheres caem no mundo, a rede ndo
dd conta de absorver, nés também ndo damos
conta de falar desse assunto, e elas ficam com
esse sofrimento atroz, sem recurso para recorrer
aajuda[...]. (E5).

No Brasil, o luto pela perda gestacional e
perinatal é pouco discutido e socialmente nio
reconhecido?s, resultado de representacoes
sociais que minimizam a dor e o sofrimento
das familias que vivem essa experiéncia.

Outro tema sensivel que emergiu durante as
entrevistas foi a doacéo de leite pela mée que
experimenta a perda perinatal, como parte de um
cuidado que respeita as escolhas individuais. “A
gente criouuma histdria pra as mulheres enlutadas
que querem fazer doacdo de leite humano [...] O
que elas escolhem, a gente segue” (E2).

A produgio continua de leite materno é um
aspecto frequentemente negligenciado que mées
enlutadas enfrentam ap6s uma perda perinatal?e,
A extracio e doagfo do leite por essas mulheres
configuram uma representacéo que reafirma
suas identidades como méies e mulheres, além
de ser um ritual de luto que permite manter e
reconstruir os vinculos com seus bebés?6:27,

Em tese de doutorado da Universidade
Federal do Ceara?s, entre 41 mulheres con-
sultadas sobre o destino que dariam ao leite
materno apods a perda neonatal ou fetal, 71%
manifestaram que, se tivessem recebido a
oportunidade, optariam por doa-lo. Apesar
de a Anvisa (Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitaria), na Nota Técnica n® 22/20202°, re-
conhecer que aRDC n°171/20063° nfo proibe
essa doacdo, o estudo conclui que iniciativas
que oferecam essa escolha sdo extremamente
escassas?8. Essa realidade reflete a represen-
tacdo social dos profissionais de saide, que,
de forma empirica, acreditam que a mulher
é poupada de sofrimento quando aspectos
que envolvem a perda perinatal nio sio dis-
cutidos?’. As representacdes desses profis-
sionais estfo ligadas a dificuldades em lidar
com desfechos negativos da maternidade e ao
despreparo técnico e emocional para aborda-
rem com as familias questdes sobre a perdae a
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doacio de leite?6:2831, Embora a doacéo de leite
apos perda perinatal possa auxiliar no luto, as
maées percebem essa possibilidade de maneiras
diferentes. Sdo necessarios protocolos insti-
tucionais que apoiem decisdes informadas,
respeitando a autonomia e a singularidade de
cada mulher25-28:31,

Os participantes concordam que cuidados
paliativos prestados por equipes capacitadas
- que promovam conforto e evitem obstinacdo
terapéutica — sdo essenciais para o feto e o
recém-nascido. Porém, apenas dois entrevis-
tados conseguem oferecer acompanhamento
continuo durante pré-natal, parto e pds-natal
(um no Nordeste, outro no Sul). Eles propor-
cionam, na sala de parto, cuidado focado no
conforto e baseado no planejamento elaborado
com a familia e a equipe durante o pré-natal.

Entdo, a gente tem uma sala de parto bem es-
truturada, com desejos, planos de cuidados [...].
A gente tem protocolo para esses pacientes ndo
sentirem dor. (E2).

O planejamento antecipado de cuidados é
parte fundamental dos CPP, o qual permite
que familia e equipe discutam possibilidades
diante de diagnosticos limitantes, preparando-
-0s para diferentes trajet6rias2?. Um plane-
jamento formal apoia e registra os desejos e
as preferéncias da familia, promovendo um
cuidado respeitoso e digno ao recém-nascido,
além de promover o vinculo e a construcio de
memorias?2, Os programas de CPP costumam
disponibilizar lembrancas da breve vida do
bebé, como touquinha, sapatinho, impressio
palmar ou plantar, fotos, mecha de cabelo
e outras lembrancas, conforme o desejo da
familia?3. Essas praticas jd ocorrem em algumas
unidades mesmo sem CPP formal, o que indica
crescente conscientizacdo e mudanca nas
representacdes que moldam as praticas das
equipes que assistem essa populacéo.

Hoje, 100% das mulheres que ganham neném sdo
acolhidas. A elas € ofertado esse kit memdria que
tem uma touquinha, sapatinho, duas borboletinhas



[...] aideia é uma ser enterrada com o neném, e a
outra ficar com a mde. (E5).

Alguns entrevistados nfo dispdem de es-
trutura de CP na sala de parto, mas seguem os
bebés que vdo para a UTI neonatal, oferecendo
cuidados pds-natais. Nas reunides familiares,
é possivel revisar metas de cuidado, fortale-
cendo a autonomia da familia e adotando uma
abordagem participativa e personalizada. “Esse
projeto terapéutico ¢ trabalhado diariamente
[...] A meta pra aquele dia e para os préximos
dias, de acordo com a evolugdo” (E12).

Um dos entrevistados, integrante de equipe
de CPP, realiza acompanhamento pré-natal,
mas nio dispde de estrutura para manter esse
cuidado no parto. Contudo, ele mantém co-
municacio ativa com a equipe neonatal que
prestara assisténcia na sala de parto as ges-
tantes que foram acompanhadas pelos CPP,
e essa comunicacfo é capaz de promover a
continuidade do cuidado.

Na visita da UTI neonatal, a gente compartilha
casos dos bebés que vdo nascer com alguma condi-
cdo limitante, orienta em relacdo ao diagndstico e
o plano de cuidados(...] o que facilita no momento
do nascimento. (E9).

Essa integracfio de equipes é fundamental
para a garantia de um cuidado coordenado
que honre as escolhas individuais. Porém, os
profissionais entrevistados apontam impor-
tantes desafios para a integracdo dos cuidados,
principalmente no que diz respeito a comuni-
cacdo e a compreensio por parte das equipes
do papel do CP. “A prépria equipe ndo entende
o que o cuidado paliativo faz e acha que a gente
é pra hora que td morrendo” (E3).

As dificuldades observadas fundamentam-
-se nas representacdes sociais que muitos
profissionais tém sobre os CP, frequente-
mente reduzidos ao fim de vida. A falta de
formacio bésica alimenta interpretacdes
equivocadas nas equipes e foi apontada por
todos os entrevistados como barreira central
ao desenvolvimento dos CPP. Somam-se a
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isso a dificuldade de lidar com a finitude e
o receio de implicacdes legais, sustentados
por representacdes que associam a morte a
fracasso/erro médico, o que favorece praticas
de distanasia. Essas representacdes moldam
atitudes e praticas e impactam diretamente a
qualidade da assisténcia. Nessa pesquisa, ndo
se observaram diferencas regionais quanto a
essas percepcoes, tratando-se de uma repre-
sentacdo de toda uma categoria profissional.

[...] deixo por escrito, conversa-se com os pais sobre
os planos, deixa registrado no prontudrio. Ja ouvi
de muitos colegas que tém medo de ndo intervir
por alguma acdo legal da justica [...]. (E10).

Ainda que o reconhecimento dos CP para
fetos e recém-nascidos com CLV seja amplo,
sua implementacéo esbarra em obstaculos
como falta de formacdo, comunicacéo inade-
quada, crencas pessoais e impasses éticos no
contexto perinatal32. Barreiras organizacionais
e sistémicas, como falta de equipes destinadas
a oferta desses cuidados, sdo dificuldades ao
desenvolvimento dos cuidados paliativos que
também emergiram nas entrevistas: “Nenhum
de nés tem horas exclusivas dos cuidados pa-
liativos [...] Essa é, talvez, uma das maiores
barreiras” (E9).

Embora essas dificuldades existam em
todas as regies do Pais, elas sdo mais graves
naregifio Norte, onde os CPP encontram-se
em estagio muito inicial. Ndo foi identifi-
cada nenhuma equipe formal de CPP, nem
mesmo em maternidades de referéncia para
gestacdo de alto risco. Além das particula-
ridades culturais, a limitada infraestrutura
impde ao sistema de saude ajustes urgentes
para ampliar e qualificar a assisténcia as
gestantes nessa regifo.

[...] eu acho que a dificuldade de acesso ao pré-
-natal, a gente s6 descobre que o bebé tem algum
problema a hora que nasce, porque ndo fez pré-
-natal, ndo conseguiu fazer nenhuma consulta, a
dificuldade da ultrassonografia, [...] o acesso é
mais demorado [...] nds ndo temos estradas, nds
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somos ligados por rios. E ai eu dependo de barco,
eu dependo de avido. (E6).

Embora tenhamos uma cobertura crescente
da assisténcia pré-natal no Brasil desde os
anos 1990, as desigualdades regionais per-
manecem evidentes. Um estudo que avaliou
a assisténcia pré-natal na rede publica do
Brasil33 encontrou um pior desempenho na
regifio Norte, provavelmente associado as di-
ficuldades geograficas e barreiras de acesso
aos grandes centros, perpetuando as iniqui-
dades na assisténcia a populacdes distantes
dos grandes centros34, corroborado a fala de
E6. O contexto dessa regido, em particular, faz
com que o desenvolvimento e a implantacio
de equipes de CP, desde o pré-natal, possam
nfo ser prioritarios diante de tantos desafios
em fazer valer principios basicos da equidade
e integralidade do SUS.

O cuidado de fim de vida, sobretudo no
periodo perinatal, configura-se como experi-
éncia altamente estressante para as equipes de
satide?°. Aspectos como a limitacdo de tempo
e a percepcio de insuficiéncia na qualidade
assistencial intensificam esse sofrimento. Tais
fatores podem ser atenuados por medidas
institucionais e organizacionais, incluindo a
formalizacdo de equipes com dedicacdo ex-
clusiva, capacitacdo continua e espacos de
suporte ao profissional3s. O Cuidado com o
cuidador emergiu durante as entrevistas na
fala de apenas um participante, que, por sua
relevancia, é apontada a seguir: “Mas uma
questdo fundamental de pensar é como que a
gente vai cuidar de nds, que somos os cuida-
dores? Eu ndo sei como ficar sauddvel nesse
ambiente” (E5).

O profissional de satde lida diariamente
com situacgdes de sofrimento e dor, o que leva
ao estresse, a sensacdo de impoténcia e a frus-
tracdo3®. Esses profissionais tém sua forma-
cdo voltada, principalmente, para o aspecto
técnico do cuidado, o que se reflete em uma
grande dificuldade em expressar e lidar com
as emocdes que emergem nesse processo de
cuidar?®®. Lidar com o sofrimento e a morte
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no periodo perinatal e neonatal intensifica
essas emocdes, pois experimentar essa vivén-
cia num momento em que se espera a vida é
visto como contrario ao ciclo esperado. Em
um levantamento com profissionais de satde
que atuam em uma Utin, foram identificadas
emocdes intensas — como tristeza, impoténcia,
angustia, frustracio e desesperanca — diante da
vivéncia do morrer e da morte nesse cenario3s.
As estratégias de enfrentamento usadas por
esses profissionais passam, principalmente,
pela negacdo e pelo afastamento, estratégias
de defesa que silenciam suas emocdes. Nesse
contexto, o trabalho em equipe interdisciplinar
surge como uma ferramenta capaz de amenizar
essa situacio ao possibilitar apoio e acolhimen-
to mutuo a um sofrimento normalmente néo
reconhecido, abrindo espaco para a expressio
das emocdes por esses profissionais3®.

Consideracdes finais

Este estudo buscou compreender os signifi-
cados e as praticas em cuidados paliativos na
perspectiva dos profissionais de saude que
atuam na atencdo perinatal no Brasil, bem
como suas percepcdes quanto as dificuldades
para o desenvolvimento dessas praticas. A
analise evidenciou varia¢des regionais rela-
cionadas ao desenvolvimento das equipes e
a formacéo profissional, influenciadas por
desigualdades socioeconomicas e contextos
culturais.

A pesquisa também demonstrou que os CPP
no Brasil permanecem incipientes, fragmenta-
dos e desigualmente distribuidos, sustentados,
principalmente, pelo esforc¢o individual dos
profissionais, diante de um apoio institucional
limitado. Percepc¢des coletivas dos entrevista-
dos apontaram barreiras recorrentes, como
falhas na comunicacéo entre equipes, des-
conhecimento sobre CP - frequentemente
reduzidos de forma equivocada ao cuidado
exclusivo de fim de vida -, auséncia de suporte
estruturado ao luto e entraves sistémicos que
comprometem a continuidade assistencial.



Essa pesquisa trouxe beneficios ao dar visi-
bilidade as praticas existentes e as estratégias
adotadas pelos profissionais para incorporar os
principios dos CP ao cuidado perinatal, ainda
que sob a forma de ‘atitudes paliativas’. Também
destacou arelevincia dessas praticas para a hu-
manizacdo da assisténcia e para a construcdo
de subsidios que podem orientar politicas pu-
blicas, em especial, no contexto da implantacio
da PNCP, com énfase na formacio de equipes
multiprofissionais capacitadas e dedicadas.

Como limitacdo, reconhece-se a participa-
cdo pouco diversificada de algumas categorias
profissionais, reflexo do estagio inicial de de-
senvolvimento dos CPP no Brasil e da escassez
de formacéo especifica. Ainda assim, os achados
reforcam a necessidade de investimentos estru-
turais, educacionais e culturais que favorecam a
consolidacdo dos CPP como parte integrante da
rede de atencdo materno-infantil.

E necessario que mais pesquisas sejam
realizadas para subsidiar a elaboracéo de
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