EDITORIAL / EDITORIAL

Cuidados paliativos em medicina fetal

Como a nossa Revista, tem o escopo principal na satide materno-infantil, entendemos pertinentes as seguintes
consideragdes:

Os cuidados paliativos sdo, em geral, relacionados a populagdo adulta. O movimento hospice moderno da
década de 1970, criado por Cicely Saunders, representa um marco essencial na construgdo do que se considera
cuidado paliativo atualmente. Cicely, assistente social, enfermeira e médica, defendia que o alivio da dor e con-
trole de sintomas sdo essenciais no cuidado humanizado, o que a levou a fundar o St. Christopher’s Hospice,
em Londres, referéncia em pesquisa, ensino e assisténcia em cuidados paliativos.!

A Organizag¢do Mundial da Satde (OMS), em 1990, definiu cuidados paliativos, atualizando em 2002, co-
mo sendo “a assisténcia promovida por uma equipe multidisciplinar, que objetiva a melhoria da qualidade de
vida do paciente e seus familiares, diante de uma doenga que ameace a vida, por meio da prevengao ¢ alivio do
sofrimento, além da identificacdo precoce, avaliagdo impecavel e tratamento da dor e demais sintomas fisicos,
sociais, psicologicos e espirituais”.2

A gestagdo € um periodo de intensas mudangas fisicas e psicologicas. A gestante e seus familiares criam as
expectativas mais variadas, dentre elas, a saide da crianga. A medicina fetal é uma especialidade em constante
avango, com possibilidades diagnosticas cada vez mais precoces, utilizando a ultrassonografia e exames inva-
sivos, além de terapias intratitero. Logo, as malformagdes fetais, entre as quais as graves ou letais, podem ser
detectadas cedo no pré-natal.

Em paises onde o abortamento € previsto em lei, diante de um diagnoéstico de malformagao fetal, as familias
podem optar por interromper a gestacdo ou realizar o seguimento pré-natal. Porém, existe uma escassez de da-
dos na literatura sobre o manejo das familias que escolhem manter a gestagdo em casos de anomalia congénita
grave e/ou letal. A tendéncia de muitos obstetras ¢ sugerir a interrup¢do da gravidez. A outra opgao oferecida é
“fazer nada”. Entretanto, é necessario entender que as familias lidardo com o luto a despeito do desfecho da
gravidez, sendo os cuidados paliativos um caminho para apoiar as familias independentemente da opgéo esco-
lhida.3 No Brasil, o abortamento previsto em lei compreende casos de estupro, risco de vida materno e, no con-
texto de anomalias fetais, apenas a anencefalia. Nos casos de demais malformacdes graves ou letais, ou daque-
las que optam por continuar a gestacdo, o seguimento pré-natal deve seguir habitualmente.

Dar uma noticia de malformacao grave ou letal a uma méae ¢ uma tarefa extremamente delicada e dificil.
Desde o diagnoéstico até o seguimento ambulatorial e parto, a assisténcia as familias pode ser desafiadora. Me-
do, insegurancga e culpa sdo sentimentos frequentes relatados pelas pacientes. Algumas gestantes aparentam
permanecer longos periodos de negagdo em relagdo ao diagndstico. Dessa forma, falar sobre cuidados palia-
tivos perinatais durante o pré-natal é necessario, apesar de ainda parecer haver um bloqueio para muitos profis-
sionais. Na década de 1980 ja existiam trabalhos com o intuito de aplicar os cuidados paliativos em unidades de
terapia intensiva neonatal. Em 1997, nos Estados Unidos, houve a primeira discussao sobre esse tipo de cuida-
do em feto com anomalia letal detectada ainda na gravidez. No Brasil, até¢ 2017, ndo havia modelo pré-natal de
cuidados paliativos, sendo implementado nesse ano na Universidade de Sdo Paulo.4

Como sera feita a abordagem sobre a adogdo de cuidados paliativos ao nascimento depende do diagndstico,
do prognostico e das decisdes da familia envolvida. Nos casos de anomalias sabidamente letais, fornecer atendi-
mento intensivo pode ser considerado irresponsavel, devendo o cuidado paliativo exclusivo ser sugerido. As
anomalias fetais consideradas letais sdo as mais variadas, como anencefalia, holoprosencefalia alobar, agenesia
renal bilateral, rins multicisticos bilaterais, trissomias dos cromossomos 13 ou 18, entre outras.5 E importante
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salientar que, diante de um diagnostico de malformagao fetal letal, ndo necessariamente esta implicado um
obito imediato, podendo este ocorrer intrautero, no periodo periparto, neonatal ou em meses.4

A consulta pré-natal ¢ o momento em que a paciente costuma levar seus questionamentos sobre os achados
diagnosticos. Estabelecer um plano de cuidado durante a gestagdo, com respeito e apoio as decisdes da ges-
tante, com informagdes claras e em linguagem acessivel, sdo pontos essenciais durante o acompanhamento.
Deve-se atentar para a linguagem verbal e ndo verbal, escolher um local tranquilo para comunicar um diagnds-
tico, evitar termos técnicos excessivos, validar os sentimentos dos familiares, fazer pausas e checar o entendi-
mento, saber ouvir.6 Deve-se entender que podera ser necessario repetir informagdes em consultas subse-
quentes, pois por vezes, diante de um diagnostico dificil, os pacientes podem ndo assimilar todas as infor-
magdes num primeiro contato. Médicos obstetras e pediatras, enfermeiros e psicdlogos, dentre outros membros
da equipe, podem ser incluidos na linha de atendimento. Ressalta-se que, diante de um diagnoéstico de doenca
grave, os cuidados paliativos podem ser oferecidos precocemente, pois seu objetivo é melhorar a qualidade de
vida dos pacientes, mesmo se houver tratamento curativo proposto.4

Muitos profissionais de satide tém dificuldade em falar sobre cuidados paliativos, especialmente na area de
perinatologia. A medicina curativa e recursos de terapia intensiva sdo priorizados na assisténcia em satude. O
desconhecimento ou falta de experiéncia sobre o tema pode contribuir para tal conjuntura. A comunicagao difi-
cil em satide permanece um campo a ser evitado por diversos profissionais. Assim, implementar disciplinas de
cuidados paliativos nas universidades e programas de residéncia em saude € o primeiro passo na melhoria da
assisténcia. A educacdo em satde possibilita qualificacdo dos profissionais para lidar com situagdes complexas,
como diagnosticos de doengas graves e comunicar o 6bito, a falta de terapéutica disponivel e o prognostico
reservado. Possibilita, ainda, maior aceitagdo dos pacientes aos cuidados paliativos, ja4 que melhora o entendi-
mento e acesso a informacdo de qualidade quando atendidos por profissionais capacitados.”

A gestante que se encontra diante de malformacdo fetal enfrenta varios lutos que se iniciam desde o mo-
mento da descoberta do diagnéstico. O luto de um bebé saudavel que néo vird, o luto de um parto previamente
planejado mas nao realizado, o luto de um puerpério idealizado e, muitas vezes, o luto da perda de um filho.
Reconhecer as necessidades da gestante e familiares ¢ essencial no cuidado prestado. E possivel aplicar os
cuidados paliativos, originalmente propostos para adultos, adaptados a perinatologia. Dessa forma, deve-se pri-
orizar o conforto e alivio dos sintomas dos pacientes, comunicar a evolu¢do do quadro, respeitar crengas e re-
ligido da familia e fazer com que ela participe ativamente das decisdes terapéuticas, acolhendo o luto em todas
as suas fases.
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