CUIDADOS PALIATIVOS
EM PERINATOLOGIA
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Os cuidados paliativos (CP) na perinatologia funcionam como possiveis
estratégias para as familias que, durante o pré-natal ou apds o parto, recebem
um diagnoéstico de que seu bebé possui alguma condicdo que o torna
incompativel com a vida. Permitindo que possam cuidar dos bebés durante
todo seu tempo de vida e que possam ser cuidados em relacao ao
enfrentamento do luto.

Dessa forma, os CP oferecem a familia os beneficios de um planejamento
clinico adequado e de suporte, de modo que esses cuidados a serem realizados
durante a gestacdo e no periodo perinatal. Possibilitando que os pais se
apropriem desses cuidados e das tomadas de decisoes, sendo respeitados
quanto a suas crencas, valores e limites individuais de cada familia.

Somado a isso, a pratica dos CP compassivos facultam aos pais a possibilidade
de se envolverem da maneira que desejarem nas decisdoes na vida do filho,
participando de modo ativo ou passivo, enquanto elaboram sua dor e
reformulam suas expectativas.

A possivel auséncia de contato fisico e a brevidade da vida do feto frustram a
conexao com a familia e a formacao do luto, de modo que a tristeza de uma
perda perinatal se torna mais complexa que de outras perdas. Por isso, os CP
perinatais contribuem para a construcao desse vinculo, se desejavel,
auxiliando ainda aos pais no envolvimento de seus entes queridos no processo

de luto, formando uma rede de apoio mutua.

"A importéncia da comunicac¢éo no recebimento da noticia
e para o entendimento da doenca pela familia"

~ prognostico do feto pela familia, bem como seus desejos, impactos na
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A noticia de um diagnéstico fetal de "incompatibilidade com a vida" abala os
pais e familiares, sendo comum elaboracdo de um luto inicial, se
desenvolvendo a partir da desconstrucao da gestacao, do parto e do bebé
planejados. Havendo necessidade de uma nova organizacao para esse
contexto, envolvendo sentimentos adversos de choque, tristeza, raiva e
desesperanca.
As familias de fetos com malformacoes, doencas e condi¢coes incompativeis
com uma vida prolongada, que nao tém opcao ou que nao querem abortar,
devem ser indicadas aos CP e assistidas pela equipe multiprofissional ou

interdisciplinar. De forma a avaliar o entendimento do diagnoéstico e.g

dindmica familiar e as consequéncias praticas que a situacao impoe.

%




&
N (e > 29
’v{ Sk G )\\_;

Critérios para indicacéo de cuidados paliativos

Os critérios de indicacdo sdao fundamentais para a construcao de um plano de
cuidados mais individualizado e efetivo, sendo construida através do
diagnostico e prognostico fetal. A literatura sugere a classificacao desses
critérios da seguinte forma:

Certeza do diagndstico e
prognostico:
4 N
Doencas que sdo determinadas
com certeza no pré-natal.
\_ Y.
Certeza do progndstico,
diagnéstico incerto:
4 )
Apesar de néo se saber ao certo o
diagndéstico e a etiologia das
alteracoes, existe a certeza de
prognostico letal.
A Y.
Progndstico incerto:
4 )

Determinacédo de um diagndstico
grave, ndo obrigatoriamente terminal,
porém, que ocasionara um tratamento

agressivo e extraordinario para o

paciente.
\_ .

Esse plano de cuidados neonatais apresentam maiores beneficios quando
iniciados durante a gestacao, apesar de ocorrer geralmente no periodo pos-
natal. Tao logo identificada essa necessidade, devera ser discutida e iniciada
essa abordagem, tendo em vista a proporcionalidade dos cuidados
individualizados.




Indicagdes de cuidados paliativos neonatais

Comumente as indicacoes para os cuidados paliativos

neonatais sao descritos da seguinte forma:

Anomalias congénitas incompativeis com a vida prolongada

Problemas genéticos, como trissomias do 13, 15 e 18; triploidias;
osteogéneses imperfeitas na forma letal; nanismo tanatoforico; erros
inatos do metabolismo com evolugao desfavoravel, mesmo com terapia
disponivel;

Problemas renais, como sindrome de Potter, agenesia renal e hipoplasia
pulmonar severa, alguns casos de rins policisticos ou insuficiéncia renal
grave com necessidade de dialise;

Alteracoes do sistema nervoso central, como anencefalia, acrania,
holoprosencefalia, mielomeningocele complexa e grave, encefalocele
gigante, hidroanencefalia, doenca neurodegenerativa que exija
ventilacdo mecénica;

Problemas cardiacos, como arcadia ou cardiopatias complexas
inoperaveis, alguns casos de hipoplasia ventricular esquerda e
pentalogia de Cantrell.

Neonatos no limite da viabilidade com extremo baixo peso e idade
gestacional muito prematura

& Menores de 24 semanas ou 500 } ' Peso < 750 g ou idade gestacional (IG) <! %
| . : ; 27 semanas, que tenham desenvol\fldo :
R hou.ver retardo de . - complicagdes sérias que limitem a vida |
crescimentos i com o passar do tempo.
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Neonatos com doencgas graves que nao estéo respondendo as
intervencoes médicas intensivas

N

Nao responsivos a
ressuscitacao agressiva;

! § Encefalopatia hipoxico-
Sobreviventes a multiplas § § isquémica grave;
paradas cardiorrespiratorias; | |

Injarias cerebrais severas, como
a hemorragia intracraniana
grave com leucomalacia;

[ Disfuncédo de multiplos 6rgéaos

1 ]
' Enterocolite necrotizante ou volvo
resultando em um intestino
inviavel

Neonatos que nao tolerem ser
retirados de da oxigenacao por
‘membrana extracorporea (ECMO)

Sepse grave nao responsiva
as medidas

1
1
1
1
1
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Elaboracéao do plano de parto

E um documento que deve conter as escolhas sobre o momento, o local e a
via de parto, pautado no conhecimento sobre a condicao clinica, os
tratamentos disponiveis, os principios da familia e na busca do melhor

desfecho para o paciente dentro das possibilidades.




N Fatores que podem influenciar as decis6es das familias

A

O sentimento de culpa

O luto da gestacao ideal e do bebé
sonhado

As esperancas de que o filho se
cure milagrosamente

A chance de um erro diagnostico

Que o bebe consiga viver bem com
a doenca/condicao apresentada.

Por isso, é naturalmente esperado que a familia decida por um investimento
no tratamento desde o diagnoéstico. Logo, a comunicacao efetiva, escuta
qualificada e suporte multiprofissional a familia sido necessarios para
identificar esses pensamentos e sentimentos e auxiliar em seu enfrentamento.

Para além disso, o plano de parto deve informar:
e Se havera monitorizacao fetal intraparto;
e Quem estara presente na sala;
e O que sera feito apds o nascimento (como a reanimacao se necessario, um
ritual religioso, registros fotograficos);

Se o RN ira para o colo dos pais, entre outros.

U

~ Vale destacar, que esse registro

- deve ser feito em duas vias, uma =
'~ no prontuario e outra com o0s

- pais, com orientagdio para levar 5

ao hospital onde ocorrera o 8

a . ‘<
7 . nascimento. W

E—




QUANTO AO...

Deve ser analisado se a mae aguardara o trabalho de parto se iniciar, se
havera inducao do parto a termo o ou ainda se sera realizada uma
antecipacao terapéutica do parto. Em algumas condi¢oes, aguardar o tempo

da gestacao pode colocar em risco a vida materna.

Os diferentes impactos psicologicos em cada familia e para as gestantes devem ser
ponderados, uma vez que com o desenvolvimento fetal, a gestacao ¢ notada, ha maior
conexao entre mae e bebé. Mas, pode haver desconforto das gestantes com o avancgo

de uma gravidez com um prognostico reservado, devido a maior interacao com o feto
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A via de parto depende das condi¢oes clinicas, a via vaginal representa uma

e enfrentamento das expectativas familiares e sociais.

opcao menos invasiva para as gestantes, porém em casos especificos havera
uma indicacao de cesarea pensando nas condicoes fetais e no menor prejuizo
para a mae e o bebé. Essa escolha pondera os beneficios e maleficios em cada

caso.

Pode-se optar por uma maternidade mais préoximo de casa ou um hospital
com acesso a unidade de terapia intensiva neonatal, de acordo com as

particularidades de cada caso.




O desfecho gestacional é individualizado, por isso, ¢ fundamental a familia
receber todo apoio e cuidado, possibilitando vivenciar a gestacao da maneira
mais proxima possivel do que desejavam, visando contribuir no vinculo com
o feto respeitando o limite de cada familia, o que facilita a forma de lidar com
esses processos, inclusive o luto. Para tanto, as consultas de pré-natal devem
ser mantidas, com todas as orientacoes e condutas. Além disso, o pré-natal é
essencial nos cuidados com a gestante e com o feto durante o ciclo gravidico-

puerperal, visando a prevencao de complicacoes.

Periodo pds-natal

Comumente os bebés em cuidados paliativos nascerao e terao um curto
tempo de vida, apesar do prognodstico, alguns irao para a UTI e outros podem
até ter alta para casa. Nessa fase, os CP perinatais devem continuar ofertando
suporte dos envolvidos, sempre discutindo as demandas que podem
aparecer.

Quando confirmado o diagnodstico apds o nascimento, ha condicao de
realizar uma investigacao clinica, para identificar e conversar com a familia
as chances de alta para casa e como isso ocorreria. Através disso, sera
estabelecido um novo plano de cuidados e intervencoes domiciliares.

E importante ressaltar as acdes que, independentemente do desfecho,
favorecem o bem-estar e a qualidade de vida do bebé e de sua familia,

elencadas a seguir:

[ Acesso da familia & UTIN e & informacéao;

N,

Medidas de conforto para o neonato: colo, aconchego,
posicionamento adequado no leito, alimentacéo por via
oral ou sonda para prevenir o incomodo da fome;




Controle de dor e estresse do neonato: medidas nao
farmacolégicas e sedoanalgesia;

Controle da dispneia do neonato: com sedacéo e
aspiracio de vias aéreas e cinula traqueal, quando

utilizada;
e /)
Controle de convulsdes do neonato: uso de
anticonvulsivantes;
4 N

Suporte psicossocial & familia: deve facilitar sua participagéo na
vida do bebé e continuar depois do luto; para isso, sdo vitais a
presenca e comunicacio frequente com a equipe, principalmente
psicologos e assistentes sociais. Caso seja o desejo da familia, deve-
se facilitar a presenca de outros familiares e/ou pessoas
importantes para eles;

Suporte espiritual: permitir e sugerir a entrada de
representantes religiosos e rituais como batismo e outros,
conforme a viséo religiosa da familia;

Formacédo de lembrancas: importante para auxiliar na elaboracgéo do
luto; pode ser estimulada ao oferecer & familia a possibilidade de
fotografar o bebé e de guardar pequenos objetos e recordagoes
significativos, como a pulseirinha do hospital, o cartéo de recém-
nascido, a identificacéo da incubadora, desenhos feitos pelos irméos
e a impressao plantar da crianca.

‘\ 2/

PROGNOSTICO

Existem dois tipos de desfechos para a internacao do recém-nascido em
cuidados paliativos, sendo esses a alta para casa com os cuidados e

acompanhamento necessarios ou o obito.

(3
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Alta para casa

Em situacoes em que a alta é possivel, deve ser construido um planejamento
adequado, discutido com a familia sobre as necessidades da crianca, como por
exemplo:

e Cirurgia paliativa ou corretiva;

e Uso de medicacoes continuas ou dispositivos como sonda enteral,

gastrostomia, traqueostomia;

e Oxigénio domiciliar e

e Home care.
Em alguns contextos, a alta pode gerar conflitos entre as necessidades da
crianca e o desejo familiar. Visto que a familia que ira promover esses
cuidados, devido a idade da crianca, essas consideracoes precisam ser
escutadas nesse momento delicado, podendo envolver emocoes complexas e
até dificuldades sociais e economicas.

Discussoes de fim de vida

Quando o prognéstico fetal é restrito e o Obito € previsao de Obito no
internamento, deve-se discutir aspectos do fim de vida, ponderando os
beneficios e maleficios das acoes de investimento diante do curso natural de
um corpo incompativel com a vida. As decisoes serao da equipe em integracao
com a familia. Para isso, a comunicacao efetiva e a garantia do entendimento €
fundamental para a prevencao e resolucao de conflitos.

A literatura aponta que é preciso discutir aspectos como: investimento para
ressuscitacao cardiopulmonar, utilizacao de drogas vasoativas e ventilacao
mecanica, além de registrar as decisdoes de forma objetiva, acessivel a todos,
elucidando sempre as duvidas da familia e possiveis consequéncias das
intervencoes empregadas.

Logo, é essencial evitar a realizacao de exames e procedimentos que nao
contribuam para a melhor qualidade de vida do recém-nascido ou que gerem
desconfortos desnecessarios naquela circunstancia. Entretanto, em certos
casos para o controle de sintomas algumas medidas como uso de antibioticos,
oxigénio e outras medicacoes sdo empregadas.




Momentos finais do recém-nascido

Diante desse cenario, torna-se imprescindivel promover acolhimento e
privacidade a familia para que possam sua despedir de maneira espontanea e
confortavel. Além disso, a familia deve continuar recebendo suporte
psicolégico, social e espiritual, destacando sempre a comunicacao efetiva e
objetiva, ainda que cautelosa, através de uma equipe preparada para manejar
0s sintomas que possam aparecer durante todo processo.

Ademais, a equipe devem estar cientes dos desejos da familia:, por exemplo, se
desejam estar com o bebé no colo quando a morte chegar, ou se preferem
segura-lo antes dessa passagem, a fim de evitar questionamentos no
momento. Bem como quanto aos cuidados apés morte, como a realizacdao ou
nao de necropsia, registro de nascimento e morte, contato com a funeraria,
organizacao de veldério e enterro. Normalmente, a equipe do servico social
ofertada nos cuidados paliativos se responsabilizam por esses procedimentos.

Luto

O luto perinatal trata-se de perdas gestacionais, sejam essas por abortos ou
Obitos fetais, mortes intraparto e neonatais.

A literatura aborda que perder um filho é considerada uma experiéncia
emocionalmente dolorosa para o ser humano, desenvolvendo Ilutos mais
complexos do que a perda dos esposos ou pais. Quando essa perda é no
periodo gestacional ou neonatal, equivale a perda de um filho mais velho e
impactos graves na saude mental da gestante, podendo durar por muitos anos.
Sendo assim, nos CP perinatais é indispensavel oferecer suporte e cuidado as
familias enlutadas, como uma forma de prevenir o luto complicado.

COMO LIDAR COM O LUTO?

CADA PESS0OA LIDA COM O LUTO BE MAMEIRA DIFERENTE
SAIBS O QUE FAZER PARA MELHOR LIDAR COM ESTA FASE
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Barganha Depressao Aceitacgao

Luto dos profissionais de saude

Os cuidados com os profissionais que formam essa equipe mediante as
angustias de participar do processo de CP das familias, pode gerar quadros de
estresse e sofrimento visto que a morte para esse publico, devido a exposicao a
esse cenario, que pode ser percebida como derrota e incapacidade profissional.

CONSIDERAGCOES FINAIS

A demanda por CP perinatais apresentaram uma crescente nos ultimos anos e
representam uma alternativa para familias lidarem melhor com essa situacao.
Favorece uma ressignificacao dessa experiéncia, fornecendo os cuidados
adequados para os familiares, o feto ou recém-nascido. Assim, os CP permitem
a diminuicdo dos prolongamentos do processo da morte nas salas de parto e
nas UTIN.

Portanto, os cuidados paliativos perinatais incluem realizar o seguimento
integral do feto diagnosticado com malformacao, da gestante e de seus
familiares; bem como a utilizacdo de um modelo de cuidado paliativo no
atendimento possibilitando o planejamento conjunto da gestacao, do parto e
do pés-parto, adequando-se e respeitando os valores e demandas de cada
familia e permitindo o compartilhamento da tomada de decisoes.




SUGESTOES

Instituto do Luto Parental
O Instituto realiza atividades gratuitas que proporcionam acolhimento a pais,
maes, familiares e pessoas enlutadas.
Organizacao sem fins lucrativos
Site: https://www.institutodolutoparental.org
Atividades:
Rodas de Apoio - As rodas sao espacos de acolhimento e escuta. As rodas sao

online, abertas e gratuitas. Encontros quinzenais, quartas-feiras as 19.

Link do Zoom:
https://uso2web.zoom.us/j/856784580752pwd=M2JWdjdVbU91dTYxcW]JCaS9qSHF4dz09
ID da reunido: 856 7845 8075

Senha de acesso: 116880

Plantdo Psicolégico - Os plantées psicologicos sdo atendimentos
psicoterapéuticos individuais para familias enlutadas.

Os atendimentos devem ser agendados e podem ser realizados por um valor
social e em casos de extrema vulnerabilidade social oferecemos atendimentos

gratuitos.
Site: https://www.institutodolutoparental.org/plant%C3%A30-psicologico

Oficinas de Meditacdo - Encontros online e gratuitos, com duracao de 30
minutos de exercicios respiratorios e meditacao.

Abertos para maes, pais, profissionais e demais interessados

Site: https://www.institutodolutoparental.org/oficinas-de-medita%C3%A7%C3%A30

Grupo Transformacéao

Organizacao nao governamental (ONG)

Grupo de apoio a perda gestacional e neonatal (encontros online e presenciais).
A principal funcdao do grupo € acolher, tanto nos encontros, presenciais e
virtuais, como nas redes sociais. Também desenvolvem acoes de sensibilizacao
dos profissionais da saude e sociedade civil. Por fim, confeccionam e doam, em
parceria com o CR Feminino de Araraquara, polvos de croché que sao doados
as UTIS Neonatais.

Site:https://www.instagram.com/transformacaoararaquara/?
igshid=MTIzZZWMxMTBKOA%3D%3D
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Perdi meu bebé - (Damiana Angrimani )
¥\—J)

Conversando sobre luto com adultos e criancas: a ciranda do N
viver/morrer (Aparecida Malandrin Andriatte e Gisele Gressler)

O que eu faco com a saudade? (Bruno Fontes)
 ——
Menina Nina (Ziraldo) I
 —————————————————————————————
A lua e o Girassol (Claudia Fischer) I
S ————————————————————————
Minha Histoéria - (Iza Simao) I
D e ————————————————————————————
Em nome de Anna - (Rudi Fischer) i
D —— ———————————————————————
Até breve, José - (Camila Goytacaz) ;
T ————————————————————————————————————————
Luto Perinatal - (Heloisa Salgado e Carla Andreucci ) i

J
—_——————

O dia em que o passarinho nao cantou (Luciana Mazorra e Valéria Tinoco)

\—J)

D Menino Curioso das Estrelas (Ana Guiomar dos Santos, Renato de Souza,
Yasmin Santos de Souza)

\




DCV I - UNEB, APRESENTA...

[...] por isso desde que descobri que meu bebé

tem anencefalia eu estou frequentando as

Mais alguém quer compartilhar nossas reunioes e tendo o apoio de voceés.

sua historia?

r ) [ j
Bom dia, eu sou Daiana, o meu A cirurgia que
sonho sempre foi ser mae, porém salvaria minha
aos 29 anos eu recebi o diagndstico vida também me
de cancer de colo de utero. tiraria a chance de

. ~ 2 _ ter um bebé.

Assistindo a um programa de televisdo descobri um caso de uma gestante que

\ |y
teve cancer de colo de utero e apds o tratamento conseguiu gestar uma $ -
crianca. Naquele momento o meu sonho estava mais vivo do que nunca ¥ -

w9




Quando fui ao médico, ele disse [...] &5}

r N
Olha Daiana, o cancer do colo do tutero

provoca uma alteracdo na estrutura do orgao,

Sim. Com toda certeza. Mas fique tranquila,

0 que, consequentemente, pode afetar a analisando seus exames recentes, percebo que

evolucao da gestacao.

\

nada é impeditivo para voceé gestar o seu filho.

J

Ja pensou nas possibilidades?

Mas é possivel ter filhos levando em conta

h ’ ’ .7
O que me preocupa tambeém é que ja

alguns fatores, como o estagio da doenca, o
tempo de gestacgao e o tratamento que sera
adotado.

tive diversos abortos. Pode estar
associado com o cancer que tive?

[P !

é N
Al 7 Apos algum tempo, percebi algumas mudangas no meu corpo. Sem muitas expectativas
E | resolvi fazer um teste rapido de gravidez. Nao deu outra! Eu estava gravida! A alegria
= —~
A I\ = era enorme, mal podia caber no meu peito, meu tao esperado Caio tinha se tornado real.
| L | \ )

Minha alegria ndo durou muito, no segundo trimestre, durante o pré-natal, a
equipe me explicou que meu filho tinha uma sindrome muito rara e grave e
que as chances de sobreviver eram muito baixas.




mas eu nao estava sozinha.

Era um momento muito infeliz na minha vida, meu
maior sonho estava ruindo diante dos meus olhos,

A equipe segurou a minha mao, eu tinha sessoes de terapia

com a psicologa, consultas recorrentes com a médica e com a
enfermeira e minha familia também participava.

O dia do parto chegou, eu nao aguentava a ansiedade para ver meu filho, mesmo

diante das circunstancias o meu amor pelo meu bebé se mantinha inalterado.

Ele viveu por 5 dias, foram dias intensos a equipe cuidava dele, de mim, de

Caio veio ao mundo, era tdo pequeno e fragil, assim que nasceu precisou de
cuidados da equipe e logo depois foi para o meu peito.

nossa familia, uma equipe muito completa. Eu sinto que fizeram de tudo para

manter o conforto e dignidade do meu lindo Caio!

"'\\1 D
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Entdo meu anjinho se foi, ja tem dois meses
que isso aconteceu e esse grupo de cuidados

paliativos perinatais continua me dando

muita forga para continuar. Obrigada!
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