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Resumo

Este estudo descreve o perfil da populacido atendida por um servico de cuidados paliativos pediatricos
e perinatais em uma clinica ambulatorial para gestantes, em um hospital de referéncia em Curitiba/PR.
Trata-se de um estudo retrospectivo, transversal e descritivo, baseado nos prontuarios das pacien-
tes atendidas entre setembro de 2020 e marco de 2022. Os dados foram analisados por estatistica
descritiva. O servico recebeu 130 encaminhamentos, sendo que 115 gestantes realizaram pelo menos
uma consulta com a equipe de cuidados paliativos pediatricos e perinatais. A média de idade das
pacientes foi de 30 anos (+7,2). Em relacio a classificacdo da doenca, a maioria diz respeito ao prog-
néstico incerto devido a alteracbes neuroldgicas (22%), seguido por sindromes cromossémicas (18%).
Diante disso, 15% das gestantes e suas familias concordaram em limitar o suporte de vida e 31% dos
bebés morreram. O conhecimento dessas informacoes permite melhor direcionamento de acdes e,
consequentemente, melhor suporte para as familias de fetos com malformacoes.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Perinatologia. Atencdo ambulatorial. Anormalidades congénitas.

Resumen

Cuidados paliativos perinatales: reflexiones en torno a una clinica ambulatoria

Este estudio describe el perfil de la poblacién atendida por un servicio de cuidados paliativos pediatricos
y perinatales en una clinica ambulatoria para mujeres embarazadas, en un hospital de referencia en
Curitiba/PR. Se trata de un estudio retrospectivo, transversal y descriptivo, basado en las historias
clinicas de pacientes atendidas entre septiembre del 2020 y marzo del 2022. Los datos se analiza-
ron utilizando estadistica descriptiva. El servicio recibié 130 derivaciones, y 115 mujeres embarazadas
tuvieron al menos una consulta con el equipo de cuidados paliativos pediatricos y perinatales. La edad
media de las Pacientes fue de 30 afios (+7,2). En cuanto a la clasificacion de la enfermedad, la mayoria
se refiere al prondstico incierto debido a alteraciones neurolégicas (22%), seguido de sindromes cromo-
sémicos (18%). Ante ello, el 15% de las mujeres embarazadas y sus familias aceptaron limitar el soporte
vital y el 31% de los bebés fallecieron. Conocer esta informacién permite orientar mejor las accionesy,
en consecuencia, ofrecer un mejor apoyo a las familias de fetos con malformaciones.

Palabras clave: Cuidados paliativos. Perinatologia. Atencién ambulatoria. Anomalias congénitas.

Abstract

Perinatal palliative care: reflections on an outpatient clinic

This study describes the profile of the population assisted by a pediatric and perinatal palliative
care service at an outpatient clinic for pregnant women, at a reference hospital in Curitiba/PR.
This is a retrospective, cross-sectional and descriptive study is based on the records of patients treated
between September 2020 and March 2022. Data were analyzed using descriptive statistics. The service
received 130 referrals, with 115 pregnant women having at least one consultation with the pediatric
and perinatal palliative care team. The mean age of patients was 30 years (+ 7.2). Regarding disease
classification, most concern uncertain prognosis due to neurological alterations (22%), followed by
chromosomal syndromes (18%). In light of this, 15% of pregnant women and their families agreed
to limit support and 31% of the babies died. Knowledge of this information allows better targeting
actions and, consequently, better support for the family of fetuses with malformations.

Keywords: Palliative care. Perinatology. Ambulatory care. Congenital abnormalities.
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O crescente uso da tecnologia nos exames
pré-natais tem permitido o diagndstico precoce,
durante a gestacao, de doencas fetais graves e
limitantes a vida®. Estima-se que a malforma-
cao fetal ocorra em 3% dos nascidos vivos no
Brasil, sendo 1,2% grandes malformacdes que
podem ter consequéncias graves para a saude do
bebé e, em alguns casos, serem incompativeis com
a vida extrauterina?.

Nesse contexto, os cuidados paliativos perina-
tais tém como objetivo a assisténcia integral aos
fetos diagnosticados com condicdes limitantes
de vida, bem como as gestantes e seus familiares,
facilitando a tomada de decisdao compartilhada
quanto ao plano de parto e puerpério?.

Os conceitos de cuidados paliativos foram
aplicados pela primeira vez na medicina fetal na
década de 1990 nos Estados Unidos. Em 2001,
foi discutido um modelo de acompanhamento
para as familias que optam por dar continuidade
a gestacdo, proporcionando meios de cuidar do
feto e do recém-nascido, com discussdes conjun-
tas entre a equipe assistencial e a familia, possi-
bilitando o vinculo e a conexdo com o neonato,
considerando-o como paciente. No Brasil, as dis-
cussoes sobre a aplicacdo desse modelo na assis-
téncia pré-natal iniciaram-se por volta de 20063,
sendo poucos os centros médicos que oferecem
atendimento especializado nessa area.

Em 2013, foi publicado um modelo de cuida-
dos paliativos perinatais (CPP), composto por
nove etapas, para promover o cuidado integral:
1) identificacdo de fetos/neonatos candidatos;
2) concordancia entre a equipe de que o feto/
neonato é candidato; 3) informar a familia sobre o
prognostico; 4) avaliar os desejos iniciais da familia;
5) desenvolver conjuntamente um plano inicial
para o feto/neonato; 6) avaliacdo multidisciplinar
das possibilidades e desejos da familia; 7) desen-
volver um plano de cuidados para o feto/neonato;
8) planejamento para momentos de fim de vida;
e 9) acompanhamento apds o ébito*. Um modelo
de acompanhamento especifico para CPP foi des-
crito no Brasil apenas em 2017, o qual foi implemen-
tado com sucesso na clinica obstétrica do Hospital
das Clinicas da Universidade de Sao Paulo®.

Este estudo tem como objetivo descrever
o perfil das pacientes atendidas no ambulaté-
rio de gestantes do servico de CPP de um hos-
pital de referéncia.

Método

Este é um estudo retrospectivo, transversal e
descritivo realizado no ambulatério de gestantes
do servico de CPP de um hospital de referéncia em
Curitiba/PR. A pesquisa foi aprovada pelo comité
de ética em pesquisa da Faculdade Evangélica
Mackenzie do Parana.

A clinica presta atendimento a gestantes enca-
minhadas a partir do sistema publico de saude
apos a deteccdo de malformacoes fetais. As con-
sultas sdo conduzidas por dois médicos especia-
lizados em cuidados paliativos e uma psicéloga,
envolvendo discussdes sobre diagndstico fetal,
prognéstico, elaboracao de plano de parto, entre
outros temas. Aconselhamento de luto e sessbes
de apoio também sao oferecidos.

Participantes

Foram incluidas pacientes que compareceram a
pelo menos uma consulta na clinica selecionada e
tiveram seu parto no mesmo hospital. Ndo foram
adotados critérios de exclusao.

Procedimentos

Os prontuarios das pacientes atendidas entre
setembro de 2020 e marco de 2022 foram revi-
sados para coleta das seguintes informacodes:
idade da gestante, idade gestacional na primeira
consulta, cidade de origem, idade gestacional no
diagnostico fetal, religido, presenca de compa-
nheiro, doencas maternas pré-existentes ou ges-
tacionais, diagnéstico do neonato, indicacdo de
limitacao de suporte de vida, nimero de consultas
realizadas e desfecho.

A classificacdo do diagndstico fetal foi baseada
nos modelos propostos por Andrade’ e Leuthner?,
que incluem as seguintes categorias: diagnoéstico e
prognadstico certos; diagndstico incerto, mas prog-
nostico certo; e diagnostico e prognéstico incertos.

Os dados foram analisados por meio de estatistica
descritiva utilizando o software IBM SPSS Statistics.

Resultados

A clinica recebeu 130 encaminhamentos e
115 gestantes tiveram pelo menos uma consulta

Rev. bioét. 2024; 32: e3684PT 1-6

http://dx.doi.org/10.1590/1983-803420243684PT



Cuidados paliativos perinatais: reflexdes sobre uma clinica ambulatorial

com a equipe do CPP durante o periodo do estudo.
A Tabela 1 apresenta as caracteristicas sociodemo-
graficas das participantes e demais dados referen-
tes 4 primeira consulta.

A média de idade gestacional das participantes
no momento da primeira consulta com o CPP foi de

Tabela 1. Caracteristicas sociodemograficas (n=115)

Variavel
Idade

Idade gestacional

Acompanhante
Companheiro(a)
Nenhum
Ndo informado

Outros membros da familia

31 semanas, correspondendo ao terceiro trimestre
gestacional. A maioria (55%) estava acompanhada
do companheiro, seguida por nenhum acompa-
nhante (32%). A maioria se identificou como caté-
lica (31%). A Figura 1 demonstra a relacao entre o
namero de consultas realizadas por paciente.

Média Desvio padrao
30 anos +7,2
31 semanas +5,6
Quantidade Porcentagem
65 55%
38 32%
5 4%
10 9%

Religiosidade
Catdlico 36 31%
Evangélico 31 27%
Nao informado 18 16%
Cristdo 11 9%
Tem fé, mas ndo tem religido especifica 9 8%
Outro 10 9%
Figura 1. NUmero de consultas por paciente
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No periodo estudado, foram realizadas 163
consultas com 115 gestantes. A distribuicao foi a
seguinte: 76 tiveram uma consulta; 32 participa-
ram de duas consultas; 5 em trés consultas; e 2 em
quatro consultas.

Em relacao as condicoes pré-existentes, a maio-
ria dos participantes ndo apresentou nenhuma
(57%), seguida de hipotireoidismo e obesidade
(10% cada). Da mesma forma, a maioria ndo
desenvolveu nenhuma doenca durante a gestacao
(63%), seguida pelo diabetes mellitus gestacio-
nal (20%).

Figura 2. Diagnosticos fetais (n=115)

Outros
Osteoarticulares o
8%

6%

Pneumologia
7%

Nefrologia
7%

Cardiovasculares
18%

A maioria dos 6bitos ocorreu na unidade de
terapia intensiva neonatal (UTIN) (n=13), seguida
dos dbitos intrauterinos (n=11), 6bitos no centro
obstétrico (n=10), em outro hospital (n=1) e na uni-
dade de terapia intensiva pediatrica (UTIP) (n=1).

Discussao

Muitas condicdes podem levar a encaminha-
mentos para a equipe de CPP, incluindo malforma-
¢Oes cardiacas, pulmonares, neurolégicas, renais,

O tempo médio de diagnodstico fetal foi a 20°
semana gestacional (+6,1). De acordo com a clas-
sificacdo de doencas de Leuthner?, a maioria dos
casos foi associada a prognostico incerto.

As areas médicas correspondentes ao diagnds-
tico sdo mostradas na Figura 2, que incluem onco-
logia (2%), gastroenterologia (2%), obstetricia (1%),
distarbios metabdlicos (1%) e malformacdes das
vias aéreas superiores (1%), entre outras.

A limitacdo do suporte de vida apés o nascimento
foi acordada com 15% das gestantes e suas familias.
Na analise dos desfechos, 31% dos bebés morreram.

Neurologia
22%

Sindromes
17%

Malformacoes
Multiplas
15%

esqueléticas ou sindromes cromossdmicas. Outros
estudos também identificaram uma prevaléncia de
anormalidades cromossGmicas ou anomalias do
sistema nervoso em suas amostras’*,

Estudos anteriores mostraram que doencas
ou condicdes com risco de vida sio comumente
diagnosticadas no segundo trimestre da gravidez,
especificamente entre a 182 e a 20? semana.
Isso ocorre porque a maioria das estruturas
anatdmicas é ent3o suficientemente formada,
permitindo uma visualizacdo adequada pelo exame
ultrassonografico”!°, que corresponde a idade
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gestacional média de 20 semanas no momento do
diagnostico encontrado neste estudo.

O acompanhamento com o servico de CPP
é indicado a partir do momento do diagnoés-
tico, independentemente da idade gestacio-
nal**. No entanto, isso nem sempre é observado
na pratica, pois muitas vezes hd uma lacuna
entre esses momentos. Neste estudo, 11 sema-
nas foi o periodo médio, enquanto os dados da
literatura *”%** mencionam 7 semanas.

Otimizar o intervalo entre o diagnéstico e o ini-
cio da atencdo especializada é fundamental para
garantir a qualidade da assisténcia a familia e ao
neonato, considerando o sofrimento causado pela
incerteza da situacdo e a necessidade de tomada
de decisdes quanto ao plano de cuidados”*.

Discussoes sobre diagndstico, prognéstico, esti-
mativa de mortalidade por doenca, e chances de
sequelas devem ser realizadas durante as consultas
de pré-natal, permitindo que as familias discutam
possiveis desfechos e as acdes a serem tomadas ou
limitadas para um nascido vivo 26, Recomenda-se
que as metas de cuidados para neonatos diagnos-
ticados com anomalias fetais letais se concen-
trem apenas no conforto e na qualidade de vida,
limitando as medidas de sustentacao da vida que
podem causar dor e sofrimento’. A limitacio de
suporte a vida na sala de parto, conforme relatado
na literatura, varia de 9,9% " a 12% ' das amostras,
condizente com os 15% encontrados neste estudo.

Em relacado aos desfechos dos bebés acompa-
nhados, achados prévios de outros programas de

CPP mostraram taxas de mortalidade fetal variando
de 24% a 45% 71911, corroborando os dados encon-
trados neste estudo (30% dos obitos fetais).

A principal limitacido deste estudo é sua
natureza retrospectiva e de localizacdo restrita.
Por exemplo, informacodes sociodemograficas sobre
espiritualidade e a presenca de um acompanhante
durante as consultas as vezes estavam ausentes,
prejudicando a andlise dos dados. Alguns resultados
nao podem ser generalizados para outros centros.

Consideracgoées finais

Este estudo fornece uma compreensio mais
profunda do perfil das gestantes que utilizaram um
servico de CPP de referéncia. O conhecimento das
informacoes apresentadas permite melhor direcio-
namento das acoes e, consequentemente, melhor
apoio as familias de fetos com malformacoes.

Embora a maioria dos achados corrobore a lite-
ratura existente sobre o tema, observou-se maior
intervalo entre o momento do diagnoéstico e a pri-
meira consulta com a equipe de CPP neste estudo.
Isso enfatiza a importancia de otimizar os enca-
minhamentos para o servico para garantir uma
atencio abrangente ao feto e sua familia durante
a gravidez, parto e pods-parto. Em conclusao,
mais estudos sdo necessarios para capturar a com-
plexidade do processo de fornecer e receber cuida-
dos paliativos perinatais.
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