
1Rev. bioét. 2024; 32: e3684ES 1-6http://dx.doi.org/10.1590/1983-803420243684ES

1

Inv
es

tig
ac

ión

Revista Bioética 
Print version ISSN 1983-8042 | On-line version ISSN 1983-8034

Rev. Bioét. vol.32 Brasília 2024

Cuidados paliativos perinatales: reflexiones en 
torno a una clínica ambulatoria
Julianna Rodrigues Beltrão 1, Andreia Christine Bonotto Farias Franco 2, Larissa Madruga Monteiro 2,  
Janaína Ferreira Percegona 2

1. Pontifícia Universidade Católica do Paraná. Curitiba/PR, Brasil. 2. Departamento de Cuidados Paliativos Pediátricos,  
Hospital Universitário Evangélico Mackenzie. Curitiba/PR, Brasil.

Resumen
Este estudio describe el perfil de la población atendida por un servicio de cuidados paliativos pediátricos 
y perinatales en una clínica 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 
clínicas de pacientes atendidas entre septiembre del 2020 y marzo del 2022. Los datos se analiza-
ron utilizando estadística descriptiva. El servicio recibió 130 derivaciones, y 115 mujeres embarazadas 
tuvieron al menos una consulta con el equipo de cuidados paliativos pediátricos y perinatales. La edad 
media de las Pacientes fue de 30 años (±7,2). En cuanto a la clasificación de la enfermedad, la mayoría 
se refiere al pronóstico incierto debido a alteraciones neurológicas (22%), seguido de síndromes cromo-
sómicos (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 información permite orientar mejor las acciones y, 
en consecuencia, ofrecer un mejor apoyo a las familias de fetos con malformaciones.
Palabras clave: Cuidados paliativos. Perinatología. Atención ambulatoria. Anomalías congénitas.

Resumo
Cuidados paliativos perinatais: reflexões sobre uma clínica ambulatorial
Este estudo descreve o perfil da população atendida por um serviço de cuidados paliativos pediátricos 
e perinatais em uma clínica ambulatorial para gestantes, em um hospital de referência em Curitiba/PR. 
Trata-se de um estudo retrospectivo, transversal e descritivo, baseado nos prontuários das pacien-
tes atendidas entre setembro de 2020 e março de 2022. Os dados foram analisados por estatística 
descritiva. O serviço recebeu 130 encaminhamentos, sendo que 115 gestantes realizaram pelo menos 
uma consulta com a equipe de cuidados paliativos pediátricos e perinatais. A média de idade das 
pacientes foi de 30 anos (±7,2). Em relação à classificação da doença, a maioria diz respeito ao prog-
nóstico incerto devido a alterações neurológicas (22%), seguido por síndromes cromossômicas (18%). 
Diante disso, 15% das gestantes e suas famílias concordaram em limitar o suporte de vida e 31% dos 
bebês morreram. O conhecimento dessas informações permite melhor direcionamento de ações e, 
consequentemente, melhor suporte para as famílias de fetos com malformações.
Palavras-chave: Cuidados paliativos. Perinatologia. Atenção ambulatorial. Anormalidades congênitas.

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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El creciente uso de la tecnología en los exáme-
nes prenatales ha permitido el diagnóstico precoz, 
durante el embarazo, de enfermedades fetales 
graves y limitantes para la vida 1. Se estima que las 
malformaciones fetales ocurren en el 3% de los 
nacidos vivos en Brasil, de las cuales el 1,2% son 
malformaciones mayores que pueden tener graves 
consecuencias para la salud del bebé y, en algunos 
casos, son incompatibles con la vida extrauterina 2.

En este contexto, los cuidados paliativos peri-
natales tienen como objetivo brindar asistencia 
integral a los fetos diagnosticados con condicio-
nes limitantes para la vida, así como a las mujeres 
embarazadas y sus familiares, facilitando la toma 
de decisiones compartida respecto al plan de parto 
y al puerperio 2.

Los conceptos de cuidados paliativos se aplica-
ron por primera vez a la medicina fetal en la década 
de 1990 en los Estados Unidos. En el año 2001, 
se discutió un modelo de seguimiento para las fami-
lias que optan por continuar el embarazo, brindando 
medios de cuidado al feto y al recién nacido, con dis-
cusiones conjuntas entre el equipo asistencial y la 
familia, lo que posibilita el vínculo y la conexión con 
el bebé gestado, considerándolo como un paciente. 
En Brasil, las discusiones sobre la aplicación de este 
modelo en la asistencia prenatal comenzaron alre-
dedor del 2006 3, y pocos son los centros médicos 
que ofrecen atención especializada en este ámbito.

En el 2013, se publicó un modelo de cuidados 
paliativos perinatales (CPP), que consta de nueve 
etapas para promover el cuidado integral: 1) identi-
ficación de fetos/neonatos candidatos; 2) acuerdo 
entre el equipo de que el feto/neonato es can-
didato; 3) informar a la familia sobre el pronós-
tico; 4) evaluar los deseos iniciales de la familia; 
5) desarrollo conjunto de un plan inicial para el 
feto/neonato; 6) evaluación multidisciplinaria de 
las posibilidades y deseos de la familia; 7) desar-
rollo de un plan de cuidados para el feto/neonato; 
8) planificación para los momentos del final de 
la vida; y 9) seguimiento después de la muerte 4. 
Recién en el 2017 se describió en Brasil un modelo 
de seguimiento específico para CPP, que se imple-
mentó con éxito en la clínica obstétrica del Hospital 
das Clínicas de la Universidade de São Paulo 5.

Este estudio tiene como objetivo describir el 
perfil de las pacientes atendidas en el ambulato-
rio de gestantes del servicio de CPP de un hospital 
de referencia.

Método

Se trata de un estudio retrospectivo, transversal 
y descriptivo realizado en la clínica ambulatoria para 
mujeres embarazadas del servicio de CPP de un hos-
pital de referencia en Curitiba/PR. La investigación 
fue aprobada por el comité de ética en investigación 
de la Faculdade Evangélica Mackenzie do Paraná. 

La clínica brinda atención a mujeres embaraza-
das derivadas por el sistema de salud pública tras 
la detección de malformaciones fetales. Las consul-
tas son realizadas por dos médicos especialistas en 
cuidados paliativos y una psicóloga, lo que implica 
discusiones sobre diagnóstico fetal, pronóstico, 
elaboración de un plan de parto, entre otros temas. 
También se ofrecen sesiones de apoyo y asesora-
miento para el duelo.

Participantes
Se incluyeron pacientes que asistieron al menos 

a una cita en la clínica seleccionada y cuyo parto 
se realizó en el mismo hospital. No hubo criterios 
de exclusión.

Procedimientos
Se revisaron las historias clínicas de las pacien-

tes atendidas entre septiembre del 2020 y marzo 
del 2022 para recopilar la siguiente información: 
edad de la mujer embarazada, edad gestacional en 
la primera consulta, ciudad de origen, edad ges-
tacional al diagnóstico fetal, religión, presencia de 
pareja, enfermedades maternas preexistentes o 
gestacionales, diagnóstico del bebé, indicación de 
limitación del soporte vital, número de consultas 
realizadas y desenlace.

La clasificación del diagnóstico fetal se basó en 
los modelos propuestos por Andrade 5 y Leuthner 6, 
que incluyen las siguientes categorías: diagnóstico 
y pronóstico ciertos; diagnóstico incierto, pero pro-
nóstico cierto; diagnóstico y pronóstico inciertos.

Los datos se analizaron mediante estadística des-
criptiva utilizando el software IBM SPSS Statistics.

Resultados

La clínica recibió 130 derivaciones, y 115 muje-
res embarazadas tuvieron al menos una cita con 

Inv
es

tig
ac

ión



3Rev. bioét. 2024; 32: e3684ES 1-6http://dx.doi.org/10.1590/1983-803420243684ES

Cuidados paliativos perinatales: reflexiones en torno a una clínica ambulatoria

el equipo del CPP durante el período del estudio. 
La Tabla 1 presenta las características sociodemo-
gráficas de las participantes y otros datos relativos 
a la primera consulta.

La edad gestacional media de las participan-
tes al momento de la primera consulta con el CPP 

fue de 31 semanas, lo que corresponde al tercer 
trimestre del embarazo. La mayoría (55%) iba 
acompañada de pareja, seguida de ningún acom-
pañante (32%). La mayoría se identificó como cató-
lica (31%). La Figura 1 demuestra la relación entre 
el número de consultas realizadas por paciente.

Tabla 1. Características sociodemográficas (n=115)

Variable Media Desviación estándar

Edad 30 años ±7,2

Edad gestacional 31 semanas ±5,6

Cantidad Porcentaje

Acompañante

Compañero(a) 65 55%

Ninguno 38 32%

No informado 5 4%

Otros miembros de la familia 10 9%

Religiosidad

Católica 36 31%

Evangélica 31 27%

No informada 18 16%

Cristiana 11 9%

Tiene fe, pero no una religión específica. 9 8%

Otro 10 9%

Figura 1. Número de consultas por paciente
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Durante el período estudiado, se realizaron 
163 consultas a 115 gestantes. La distribución fue 
la siguiente: 76 tuvieron una consulta; 32 partici-
paron en dos consultas; 5 en tres consultas; y 2 en 
cuatro consultas.

En cuanto a las condiciones preexistentes, 
la mayoría de los participantes no tenía ninguna 
(57%), seguida del hipotiroidismo y la obesidad 
(10% cada una). Asimismo, la mayoría no desarrolló 
ninguna enfermedad durante el embarazo (63%), 
seguida de la diabetes mellitus gestacional (20%).

El tiempo promedio de diagnóstico fetal 
fue de 20ª semana gestacional (±6,1). Según la 

clasificación de enfermedades de Leuthner 6, 
la mayoría de los casos se asoció con un pronós-
tico incierto.

Las áreas médicas correspondientes al diag-
nóstico se muestran en la Figura 2, las cuales 
incluyen oncología (2%), gastroenterología (2%), 
obstetricia (1%), trastornos metabólicos (1%) y 
malformaciones de las vías respiratorias superio-
res (1%), entre otras.

La limitación del soporte vital tras el nacimiento 
fue acordada con el 15% de las gestantes y sus 
familias. En el análisis de los desenlaces, el 31% de 
los bebés murieron. 

Figura 2. Diagnósticos fetales (n=115)
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La mayoría de las muertes ocurrió en la unidad 
de cuidados intensivos neonatales (UCIN) (n=13), 
seguidas de las muertes intrauterinas (n=11), 
las muertes en el centro obstétrico (n=10), en otro 
hospital (n=1) y en la unidad de cuidados intensi-
vos pediátricos (UCIP) (n=1). 

Discusión

Muchas afecciones pueden dar lugar a deriva-
ciones al equipo de CPP, incluidas malformacio-
nes cardíacas, pulmonares, neurológicas, renales, 

esqueléticas o síndromes cromosómicos. Otros 
estudios también han identificado una prevalencia 
de anomalías cromosómicas o anomalías del sis-
tema nervioso en sus muestras 7-13.

Estudios anteriores han demostrado que las 
enfermedades o afecciones potencialmente mor-
tales se diagnostican comúnmente en el segundo 
trimestre del embarazo, específicamente entre la 
18.ª y la 20.ª semana. Esto ocurre porque la mayo-
ría de las estructuras anatómicas están enton-
ces suficientemente formadas, lo que permite 
una visualización adecuada mediante examen 
ultrasonográfico 7,10, que corresponde a la edad 
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gestacional media de 20 semanas al momento del 
diagnóstico encontrado en el presente estudio.

Se indica seguimiento con el servicio de CPP 
desde el momento del diagnóstico, independien-
temente de la edad gestacional 14. Sin embargo, 
esto no siempre se cumple en la práctica, ya que a 
menudo existe una laguna entre estos momentos. 
En el presente estudio, el período promedio fue de 
11 semanas, mientras que los datos de la litera-
tura 1,7,9,14 mencionan 7 semanas.

Optimizar el intervalo entre el diagnóstico y el 
inicio de la atención especializada es fundamental 
para asegurar la calidad de la asistencia a la familia 
y al bebé, considerando el sufrimiento que genera 
la incertidumbre de la situación y la necesidad de 
tomar decisiones sobre el plan de cuidados 7,15.

Las discusiones sobre diagnóstico, pronóstico, 
mortalidad estimada por la enfermedad, posibi-
lidades de secuelas deben realizarse durante las 
consultas prenatales, para permitir que las fami-
lias discutan posibles desenlaces y las acciones 
que tomar o limitar en caso de un nacido vivo 1,2,16. 
Se recomienda que los objetivos de los cuidados 
de los bebés diagnosticados con anomalías fetales 
letales se centren únicamente en el confort y en la 
calidad de vida, limitando las medidas de soporte 
vital que puedan causar dolor y sufrimiento 7. 
La limitación del soporte vital en la sala de parto, 
según lo reportado en la literatura, oscila entre el 
9,9% 17 al 12% 18 de las muestras, lo que es consis-
tente con el 15% encontrado en este estudio.

Con respecto a los desenlaces de los bebés 
monitoreados, hallazgos anteriores de otros pro-
gramas de CPP demostraron tasas de mortalidad 

fetal que oscilan entre el 24% y el 45% 7,10,11, lo que 
corrobora los datos encontrados en este estudio 
(30% de muertes fetales).

La principal limitación de este estudio es su 
carácter retrospectivo y su ubicación restringida. 
Por ejemplo, en ocasiones faltó la información 
sociodemográfica sobre la espiritualidad y la pre-
sencia de un acompañante durante las consultas, 
lo que comprometió el análisis de los datos. 
Algunos resultados no se pueden generalizar a 
otros centros.

Consideraciones finales

El presente estudio proporciona una com-
prensión más profunda del perfil de las muje-
res embarazadas que utilizaron un servicio de 
CPP de referencia. El conocimiento de la infor-
mación presentada permite orientar mejor las 
acciones y, en consecuencia, ofrecer un mejor 
apoyo a las familias de fetos con malformaciones.

Aunque la mayoría de los hallazgos corrobora 
la literatura existente sobre el tema, en este estu-
dio se observó un intervalo más largo entre el 
momento del diagnóstico y la primera consulta 
con el equipo de CPP. Esto resalta la importan-
cia de optimizar las derivaciones al servicio para 
asegurar una atención integral al feto y su fami-
lia durante el embarazo, el parto y el posparto. 
En definitiva, se requieren más estudios para cap-
tar la complejidad del proceso de brindar y recibir 
cuidados paliativos perinatales.
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