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Cuidados paliativos perinatais: abordagem
diante anomalias congénitas que ameacam a
continuidade da vida

RESUMO | Objetivo: identificar quais condutas sdo tomadas frente a fetos e neonatos com anomalias congénitas e fatores
facilitadores e dificultadores para a atuacao da medicina fetal e neonatologia neste escopo. Método: revisao sistematica da literatura
realizada entre os anos de 2018 e 2022. Resultado: nas estratégias utilizadas para encaminhamento aos cuidados paliativos no pré-
natal estao o apoio psicoespiritual priorizado a familia e as op¢des de cuidado para avaliar até qual ponto intervir de forma invasiva
no atendimento ao nascituro. Identificou-se que a falta de preparo profissional para abordar a familia de um nascituro com mau
progndstico faz com que nao tenham o tato necessario para tal agdo. Conclusdo: em um momento que a familia passa por um
processo de luto, exaustdo emocional e necessidade de tomada de decisdes, é imprescindivel a capacitacdo dos profissionais para
atuarem com qualidade, de forma a melhorar a organizacao do servico e a assisténcia adequada.

Descritores: Cuidados paliativos; Anormalidades congénitas; Perinatalogia; Neonatologia.

ABSTRACT | Objective: to identify what actions are taken against fetuses and neonates with congenital anomalies and facilitating
and complicating factors for the performance of fetal medicine and neonatology in this scope. Method: systematic review of the
literature conducted between the years 2018 and 2022. Results: in the strategies used for referral to palliative care in prenatal care are
the prioritized psychospiritual support to the family and care options to assess to what extent to intervene invasively in the care of the
unborn child. It was identified that the lack of professional preparation to approach the family of an unborn child with a poor prognosis
makes them lack the necessary tact for such an action. Conclusion: at a time when the family goes through a process of mourning,
emotional exhaustion and the need to make decisions, it is essential to train professionals to act with quality, in order to improve the
organization of the service and adequate assistance.

Keywords: Palliative Care; Congenital Abnormalities; Perinatalogy; Neonatology.

RESUMEN | Objetivo: identificar qué actuaciones se realizan ante fetos y neonatos con anomalias congénitas y factores facilitadores
y complicadores para la realizacion de medicina fetal y neonatologia en este ambito. Método: revision sistematica de la literatura
realizada entre los afios 2018 y 2022. Resultados: en las estrategias utilizadas para la derivacién a cuidados paliativos en la atencion
prenatal se prioriza el apoyo psicoespiritual a la familia y las opciones asistenciales para valorar hasta qué punto intervenir de forma
invasiva en el cuidado del feto. Identificou-se que a falta de preparacéo profissional para abordar a familia de um nascituro com mau
prondstico faz que ndo tenham o tato necessario para tal acdo. Conclusién: en un momento en que la familia pasa por un proceso de
luto, agotamiento emocional y necesidad de tomar decisiones, es imprescindible la capacitacion de los profesionales para actuar con
calidad, de forma que se mejore la organizacion del servicio y la asistencia adecuada.

Palabras claves: Cuidados Paliativos; Anomalias Congénitas; Perinatalogia; Neonatologia.
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algo extremamente delicado, jd que demanda
da equipe profissional conhecimento para ma-
nejar de forma técnica e humana adequada a
essa situacdo tao delicada'?.
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dem ser caracterizados como a aplicagdo
de agdes desenvolvidas por uma equipe
multiprofissional com o objetivo de pro-
mover qualidade de vida ao paciente e sua
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a andlise ampliada do curso da vida
temos o ciclo em que o ser humano
nasce, cresce, envelhece e s6 ap6s
isso passa pelo processo de morte. Tratando-
-se da medicina fetal em algumas situagoes
esse ciclo da vida pode ser alterado, e a morte
torna-se um fato ao recém-nascido. Lidar com

a continuidade da vida. Diante disso, suas
premissas sdo: alivio do sofrimento fisico,
psicoldgico, espiritual e social. Os cuidados
paliativos na neopediatria seguem os mes-
mos principios e utilizam da interdisciplina-
ridade na busca da melhoria da qualidade
de vida de criancas com risco de morte, bem
como o acolhimento e acompanhamento de



seus familiares’.

Na dltima década, considerando os
avangos da medicina fetal, tornou-se possi-
vel identificar anomalias congénitas de for-
ma precoce e com grande precisdo e acu-
racia. Sindromes que possuem cariétipo ja
conhecido facilitam o processo de tomada
de decisao acerca da conduta a ser realizada
com o feto e posteriormente com o neona-
to, e assim, os cuidados paliativos podem
ser implementados ainda na fase de gesta-
¢do. Um dos maiores dificultadores para a
abordagem paliativa é a comunicagdo com
a familia a respeito de situagdes em que a
anomalia é sabidamente letal ou em casos
de fetos portadores de trissomia dos cromos-
somos 13 e 18 se enquadram como os mais
frequentes casos que necessitam de acom-
panhamento paliativo exclusivo®*®.

Durante o periodo pré-natal, caso exista
a suspeita de alguma alteracao fetal o pro-
fissional deve investigar causas genéticas
através da cariotipagem e exames morfolégi-
cos detalhados para que seja possivel tragar
um plano de cuidado integral para a familia.
Quando determinada a condicdo do feto, os
profissionais de satide devem aconselhar a
familia sobre quais as decisdes podem ser
tomadas diante a situacdo. Sindromes como
Edward e Patau sdo conhecidas pela letali-
dade, e o aconselhamento parental deve
levar em consideragdo os progndsticos das
doencas, sendo esclarecido que o processo
de morte ndo tem um tempo pré-definido
podendo acontecer ainda intratitero ou em
até meses de vida do neonato*’.

Por outro lado, ao falar da implementa-
¢ao de cuidados paliativos perinatais esta-
mos de frente a uma série de dilemas éticos
que permeiam a medicina fetal e a neonato-
logia. Identificar a viabilidade fetal, sindro-
mes existentes e estabelecer condutas sao
pontos delicados para os profissionais que
atendem a gestante. Atualmente, ao anali-
sar o contexto internacional dos cuidados
paliativos perinatais existem trés frentes que
podem ser seguidas: terminalidade da gesta-
¢ao ao identificar as anomalias sabidamente
letais; diagnosticar ainda intratitero possiveis
sindromes e iniciar a abordagem paliativa no
pré-natal e por fim aguardar o nascimento
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para definir se o suporte serd com medidas
invasivas e curativistas ou se o cuidado pa-
liativo deverd ser abordado*”.

Permeada de dilemas éticos e morais,
a medicina fetal se mostra ainda com um
desenvolvimento escasso quando se trata de
cuidado paliativo. O sentimento de impo-
téncia, medo e desamparo sao frequentes na
classe médica que ainda ndo tem todas as
respostas para 0s casos clinicos que surgem
durante sua atuacdo. O ciclo satide-doenga
é focado no modelo curativista e se depa-
rar com casos em que a cura nao € a opgao
traz inseguranga para a equipe, a situagao
é amplificada quando lidamos com essa
realidade no perfodo neonatal. E necessa-
rio compreender a existéncia da medicina
e do cuidado como algo além de curar, os
seres humanos vao além de uma magquina-
ria com defeito e por isso os aspectos biop-
sicossociais devem ser priorizados para a
assisténcia em satide. A abordagem paliativa
perinatal, ndo se dd devido a uma incompe-
téncia dos profissionais em tratar o feto, ela
é um avango que garante dignidade huma-
na desde o momento do acompanhamento
pré-natal. Dessa forma o processo de luto e
vivéncia daquela familia que nasce se da de
uma forma mais humaniza*”.

Considerando o problema exposto, a
abordagem dos cuidados paliativos é uma
ferramenta importante e capaz de promover
a dignidade humana nas diferentes etapas
da vida. No entanto, a abordagem paliativa
perinatal e neonatal diante de anomalias
congénitas que ameagam a continuidade da
vida do recém-nascido ainda ndo é muito
clara. Sendo assim, este trabalho tem como
objetivo identificar como ocorre a conduta
da equipe profissional na abordagem de fa-
milias com nascituros diagnosticados com
anomalias congénitas incompativeis com
a vida e o manejo realizado, de forma que
seja possivel elucidar os fatores dificultado-
res para a abordagem paliativa perinatal.

METODOLOGIA

Trata-se de uma revisdo sistemdtica re-
alizada entre os anos de 2018 e 2022. Fo-
ram utilizadas para a pesquisa as bases de
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dados Biblioteca Virtual em Saidde (BVS),
que incluem: Base de Dados de Enferma-
gem (Bdenf), Literatura Latino-Americana e
do Caribe em Ciéncias da Satde (Lilacs) e
colecdo Scientific Electronic Library online
(Scielo); e base de dados Medline, através da
PubMed - National Library Of Medicine Na-
tional Institutes Of Health. O refinamento da
pesquisa foi realizado por meio da utilizagao
dos seguintes descritores: Cuidados paliati-
vos, Perinatologia, Neonatologia, Medicina
fetal e Anormalidades congénitas. Artigos
que ndo tenham cardter cientifico ou que
ndo se enquadrem na temdtica do estudo
foram excluidos. Garantindo a consideracao
ética todos os autores terdo seus estudos ri-
gorosamente referenciados.

Durante o processo de revisao da lite-
ratura para andlise dos artigos foram consi-
derados os seguintes aspectos: drea do co-
nhecimento, varidveis estudadas, método e
relevancia da pesquisa. Feito o delineamento
dos critérios de inclusdo e exclusao dos arti-
gos, foram selecionadas inicialmente 23 pro-
dugdes, essa selegdo apds leitura minuciosa
elegeu 12 estudos que se enquadram na
tematica proposta. Apés leitura dos estudos
selecionados, foi desenvolvida uma analise
criteriosa buscando identificar as temdticas
mais relevantes dos artigos para que em se-
guida elas pudessem ser organizadas, visan-
do a coleta das informagdes necessarias para
que se respondesse a pergunta da pesquisa.

RESULTADOS

Ao analisar os artigos selecionados ob-
servou-se que a maioria utilizou um método
qualitativo ou qualitativo/quantitativo para
descricao e andlise dos dados 83,33% da
amostra). Em relacdo as bases de dados a
quantidade de artigos presentes na MEDLI-
NE (PUBMED) se mostrou significativamente
maior (75%) quando comparada as outras.
As publicagdes que abordam o tema sao ma-
joritariamente internacionais e em inglés. Os
dados referentes aos critérios e caracteristicas
dos artigos estdo descritos na tabela 1.

Os resultados da busca es-
tdo dispostos na tabela 2 e fo-

ram  categorizados ~de  acordo
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Tabela 1. Caracteristicas dos artigos selecionados

Titulo do estudo Autores Periédico Tipo de estudo
Palliative care in fetal medicine* Figueredo DVA, Souza ASR Rev Bras Satide Mater Infant. Qualitativo
Interdisciplinary care of children with trisomy 13 and 18° Weaver M3, A_nderson Vv, Beck ), Delaney JW, Am J Med Genet A. Qualitativo
Ellis C, Fletcher S, et al
Malformagéo fetal incompativel - - o
. .5 Rossini MM, Stamm AMNF Rev Bioét. Qualitativo
com a vida: conduta de neonatologistas
Developmg a perinatal palllat_lve car_e.servme packag_e for Raisi Dehkordi Z, Kohan S, Rassouli M, Zarean Qualitativo-quan-
women with fetal anomaly diagnosis: protocol for mixed : Reprod Health. o
7 E, Malekian A titativo
methods study
Comunicando méas noticias sobre malformacdes congénitas: Gl WL o ) Gamales G Rev Biokt Qualitativo

reflexes bioéticas e juridicas®

Nurses' perceptions of the palliative care needs of neonates Qualitativo-quan-

Sener Taplak A, Giirol A, Polat S J Hosp Palliat Nurs.

with multiple congenital anomalies® titativo
Obstgtnc_ cor_np_l Ications In pregnaqgles Quaresima P, Homfray T, Greco E Curr Opin Obstet Gynecol. Qualitativo
with life-limiting malformations
Ear!y paIIlatlvg care reduges str.ess n pgrents of nsonates Callahan K, Steinwurtzel R, Brumarie L, Schech- . Qualitativo-quan-
with congenital heart disease: validation of the "Baby, - J Perinatol. o
o ter S, Parravicini E titativo
Attachment, Comfort Interventions
Perinatal palliative care performed in obstetrics and neona- Jalowska A, Krzeszowiak J, Stembalska A, Dev Period Med Qualitativo-quan-
tology wards and hospices for children - own experience Szmyd K, Zimmer M, Jagielska G, et al. ’ titativo
Psycho-social approach of perinatal palliative care' Tosello B, Dany L Matern Fetal Neonatal Med. Quantitativo
A randomised trial of early palliative care for maternal stressin ~ Hancock HS, Pituch K, Uzark K, Bhat P, Fifer C, ) o
) ) o . ) 14 L Cardiol Young Quantitativo
infants prenatally diagnosed with single-ventricle heart disease Silveira M, et al
Congenital malformations, palliative care and postnatal
redirection to more intensive treatment - a review at a Swiss ~ Pfeifer U, Gubler D, Bergstraesser E, Bassler D J Matern Fetal Neonatal Med. Qualitativo

tertiary center'®

com as variaveis encontradas nos arti-

coloca ird de fato causar um impacto significa-
tivo na sobrevida do feto. Mesmo com todos os

Tabela 2: Categorizacdo dos estudos

gos selecionados. Variaveis N amostral %
. aparatos tecnoldgicos que hoje a medicina fetal Artigos selecionados » %
DISCUSSAO e neonatal dispde é importante que a humani-
zagao e respeito ao cuidado integral se tornem Tipo de estudo
Estratégias utilizadas para encaminhamen-  base do pré-natal de uma gestagao atipica, em Quantitativo 2 16,66
to aos cuidados paliativos ainda no pré-natal que a morte do feto € uma realidade. O apoio Qualitativo 5 41,66
Ao identificar uma suspeita ou apds o diag-  psicoespiritual deve ser priorizado a familia Qualitativo-Quantitativo 5 4166
ndstico final de um feto portador de anomalia  para que ela se prepare e viva todos os lutos o
congeénita os profissionais se veem diante um  que permeiam essa caminhada, é importante Ano de publicagéo
dilema ético e moral para abordar a familia,  entender que o luto comegara antes mesmo do 2018 2 16,66
principalmente a gestante, quanto ao prognés-  nascimento, uma vez que a familia passa pela 2019 4 3333
tico do bebé e prosseguimento da gestagdo. Em  quebra da idealizacdo do bebé imagindrio e 2020 4 33,33
alguns paises (na grande maioria paises desen-  comega a se deparar com recém-nascido que 5021 ) 16,66
volvidos) o aborto é uma pratica legalizada e eles ndo podem prever. O momento do pré-na- . :
que se torna uma opgao para a mulher, porém  tal deve ser utilizado para munir de conheci- Idioma
aquelas que decidem prosseguir com a gravi-  mento os pais e também os informar sobre as Portugués 3 25
dez muitas vezes ndo conseguem o acompa-  opgdes de cuidado, para que juntos a equipe Inglés 9 75
nhamento do pré-natal de uma forma adequa-  seja possivel avaliar até qual ponto intervir de Bases de dados
da. Com os avancos da medicina fetal setornou  forma invasiva no atendimento ao nascituro®’.
possivel realizar intervengdes intratitero para HEACS 3 2
MEDLINE 9 75

melhorar o prognéstico do bebé, mas cabe ao
médico avaliar se o risco em que a gestante se
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Manejo do recém-nascido no processo
de parto e pés-parto

Durante o nascimento do bebé portador
de anomalias congénitas a conduta médica
ja deve estar alinhada com os pais. Quando
0 prognodstico ja é certo os neonatologistas
tem confianga para dar um suporte que bus-
que o conforto do neonato sem interven-
¢oes curativistas, o parto se torna um mo-
mento de criagdo de vinculo dos pais com
0 bebé e tudo deve ser organizado para que
aquela triade posso vivenciar uma experi-
éncia positiva, mesmo diante uma situagao
com mau progndstico. Uma vez que o re-
cém-nascido se encontra estabilizado deve
ser permitido e estimulado o contato pele a
pele, amamentagdo e os primeiros cuidados
com participagdo da mae e do pai. Em ca-
sos em que o nascituro tem 6bito imediato
0s cuidados com bebé também devem ser
compartilhados com a familia, se assim de-
sejarem, o momento do banho, preparo do
corpo e até mesmo o contato pele a pele
podem ser realizados. Respeitar a vivéncia
daquele momento tdo aguardado pelos
pais deve ser o foco da equipe que presta
a assisténcia, quando a abordagem paliativa
comega ainda no pré-natal o plano de parto
e puerpério é trabalhado durante a gestagao
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e garante que o nascimento do bebé seja
menos traumatico para familia e mais con-
fortavel para o recém-nascido que passard
por um manejo adequado dos sintomas ga-

rantindo o seu conforto”'"**

Preparo profissional para abordar a fa-
milia de um nascituro com mau prognéstico

A medicina fetal e neonatal passou por
avangos tecnoldgicos expressivos na tltima
década, mas mesmo com todos os aparatos
cientificos os profissionais ainda relatam um
despreparo para abordar as questdes psicos-
sociais de uma familia com um feto porta-
dor de anomalia incompativel a vida. Co-
municar uma noticia dificil € um processo
complicado e delicado para os profissionais,
principalmente os que atuam na assisténcia
perinatal, por isso muitas vezes deixam para
abordar a familia de forma tardia e ndo es-
clarecem de fato o prognéstico do bebé ou
da gestacao. A falta de capacitagdo nas espe-
cializagbes e graduagdes forma profissionais
resistentes a enfrentar tais dilemas bioéticos
ou até mesmo, faz com que ndo tenham o
tato necessario para tal agdo. Por isso im-
plementar uma educagdo permanente em
salde e inserir esses topicos na formagdo

profissional se torna imprescindivel®®.

CONCLUSAO

O cuidado paliativo na perinatalogia
ainda precisa ser reforcado e desenvolvido,
no entanto é uma ferramenta muito impor-
tante na clinica médica. Em um momento
que a familia passa por um processo de luto,
exaustdo emocional e necessidade de toma-
da de decisoes, os profissionais de sadde sao
imprescindiveis e enfrentam barreiras que di-
ficultam a implementagao dessa abordagem.
Foram identificados os seguintes fatores difi-
cultadores do processo de cuidado paliativo:
a formagdo profissional, dilemas bioéticos e
morais, obstaculos na privacidade com pa-
ciente e familiares, despreparo profissional,
dentre outros. Também foi possivel constatar
no estudo a insipiéncia de pesquisas que de-
monstram a vivéncia da equipe multidisci-
plinar que atua com cuidados paliativos em
perinatalogia e na medicina fetal, Dessa for-
ma, percebe-se a necessidade de estudos que
sinalizem a pratica dos profissionais envolvi-
dos nos cuidados paliativos e a capacitagao
dos mesmos para atuarem com qualidade,
de forma a melhorar a organizagao do servi-
¢o e uma assisténcia adequada.
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