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CUIDADOS PALIATIVOS PERINATAIS NO CONTEXTO
OBSTETRICO

Resumo: Os cuidados paliativos perinatais maximizam a qualidade e conforto em
situagdes de condigdes limitantes da vida. Este estudo constitui uma scoping review e
tem como objetivo mapear as intervengdes da equipa multidisciplinar em cuidados
paliativos perinatais no contexto obstétrico. Foi realizada pesquisa na MEDLINE
Complete, na CINAHL Complete, na Nursing & Allied Health Collection:
Comprehensive e na Biblioteca Virtual em Saude, com o intervalo temporal de 2019 a
2023. Foram identificados 562 artigos e foram incluidos 13. Dos resultados surgiram
dados relacionados com a gestdo da equipa multidisciplinar, intervencoes a familia
(comunicacdo e relagdo terapéutica, reunidgo familiar e participagdo no processo de
tomada de decisdo, estratégias de vinculagdo e criagdo de memodrias, planeamento
para a alta) e cuidados ao bebé. Os cuidados paliativos perinatais promovem
conforto e dignidade ao bebé, apoio e significado a familia, e reforgam uma pratica
humanizada e ética por parte da equipa.

Descritores: Cuidados Paliativos, Parteira, Assisténcia Perinatal.

Perinatal palliative care in the obstetric context

Abstract: Perinatal palliative care aims to maximize quality and comfort in situations
involving life-limiting conditions. This scoping review seeks to map the interventions
of the multidisciplinary team in perinatal palliative care within the obstetric context.
Comprehensive research was conducted in MEDLINE Complete, CINAHL Complete,
Nursing & Allied Health Collection: Comprehensive, and the Biblioteca Virtual em
Saude, covering the period from 2019 to 2023. A total of 562 articles were identified,
of which 13 met the inclusion criteria. The results revealed data related to the
management of the multidisciplinary team, interventions directed at the family
(including communication and therapeutic relationships, family meetings and
participation in the decision-making process, bonding strategies and memory-
making, and discharge planning), and care for the baby. Perinatal palliative care
promotes comfort and dignity for the baby, provides support and meaning for the
family, and reinforces a humanized and ethical practice by the care team.

Descriptors: Palliative Care, Midwifery, Perinatal Care.

Cuidados paliativos perinatales en el contexto obstétrico

Resumen: Los cuidados paliativos perinatales maximizan la calidad y el confort en
situaciones de condiciones limitantes de la vida. Este estudio constituye un scoping
review y tiene como objetivo Mapear las intervenciones del equipo multidisciplinario
en los cuidados paliativos perinatales en el contexto de la obstetricia. Se realizé una
busqueda en MEDLINE Complete, CINAHL Complete, Nursing & Allied Health
Collection: Comprehensive y en la Biblioteca Virtual en Salud (intervalo temporal de
2019 a 2023). Se identificaron 562 articulos y se incluyeron 13. De los resultados
surgieron datos relacionados con la gestion del equipo multidisciplinario,
intervenciones con la familia (comunicacidn y relacidn terapéutica, reunion familiar y
participacion en el proceso de toma de decisiones, estrategias de vinculacion y
creacion de recuerdos, planificacién del alta) y cuidados al bebé. Los cuidados
paliativos perinatales promueven el confort y la dignidad del bebé, brindan apoyo y
significado a la familia, y refuerzan una practica humanizada y ética por parte del
equipo.

Descriptores: Cuidados Paliativos, Parteria, Atencidn Perinatal.
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Introducao

Os cuidados paliativos perinatais sdo uma
estratégia que se foca em maximizar a qualidade de
vida e conforto de bebés em situagGes de condigdes
limitantes da sua vida, nomeadamente, patologias
fatais, patologias para as quais existe pouco ou
nenhum potencial de sobrevivéncia fora do Utero sem
morbilidade severa ou com qualidade de vida muito
pobre e para as quais n3o existe cura®.

A necessidade de cuidados paliativos pode ser
identificada ainda durante a gravidez ou apenas se
tornar evidente no momento do nascimento?. Estes
cuidados abrangem um amplo espectro de
intervencdes, que vai desde a interrupcdao médica da
gravidez até a reanimagdo neonatal avangada e ao
tratamento intensivo®l. Perante situacdes tdo
complexas, as equipas de cuidados paliativos
perinatais — que devem ser, por definicdo,
multidisciplinares? — assumem um papel fundamental
no acompanhamento e apoio as familias®. A crescente
procura por estas equipas reflete a importancia da sua
intervenc3do® na resposta a necessidades fisicas,
emocionais, espirituais e sociais altamente sensiveis.

Neste contexto, os pais ocupam uma posi¢do
central: sdo simultaneamente prestadores e alvo de
cuidados®. Vivem experiéncias emocionalmente
intensas e profundamente individuais, marcadas por
sentimentos de medo, dor, preocupagao, stress e
luto>®. A experiéncia do fim de vida, sobretudo
qguando vivida tdo precocemente, exige um suporte
técnico e humano qualificado, capaz de reconhecer a
complexidade das emocgdes envolvidas e de
proporcionar um ambiente de cuidado digno e

respeitador®.

Quando ndo existem opcdes de tratamento
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curativo, torna-se imperativo definir uma diregdo clara
e coerente para os cuidados a prestar, centrando-se
no alivio do sofrimento e na preservacao da dignidade
do bebé e da familia. Mais do que a auséncia de dor,
trata-se de ajudar a dar significado a esta ultima etapa
da vida, oferecendo conforto, presenca e escuta®®.

E precisamente neste quadro que se inscreve a
Teoria do Fim de Vida Tranquilo, uma teoria de médio
alcance que orienta a pratica clinica nos cuidados
paliativos. Esta teoria propde que um fim de vida
tranquilo pode ser alcangado quando s3ao asseguradas
condicOes que respeitam os desejos do paciente e da
familia, reduzem o sofrimento e promovem uma
vivéncia significativa do processo de morte>®.

Assim, preconiza-se a prestacao dos melhores
cuidados holisticos possiveis, centrados na pessoa e
na familia, com o objetivo de melhorar a qualidade de
vida e permitir uma morte tranquila e com dignidade.
Trata-se de uma abordagem que integra as dimensdes
fisica, emocional, espiritual e relacional do cuidado,
adaptando-se as necessidades singulares de cada
situacdo™®.

Os enfermeiros, frequentemente na linha da
frente destes contextos, desempenham um papel
essencial. Combinando conhecimento técnico-
cientifico com sensibilidade e compaixdo, sdo eles que
asseguram a continuidade dos cuidados, estabelecem
relacbes de confianca e promovem o conforto e a
presenca significativa. O seu contributo é decisivo
para transformar uma experiéncia inevitavelmente

dolorosa numa vivéncia mais humana, tranquila e

respeitadora da individualidade de cada familia.
Objetivo

Mapear as intervengdes da equipa

multidisciplinar em cuidados paliativos perinatais em
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contexto obstétrico.
Material e Método

A presente revisdo trata-se de uma revisdo
scoping que seguiu as etapas recomendadas pelo JBI’.
Primeiro, foi estabelecida a questdo de investigacao
“Quais sdo as intervengdes da equipa multidisciplinar
em cuidados paliativos perinatais no contexto
obstétrico?”. Foi utilizada a mnemodnica PCC
(Populacdo, Conceito, Contexto), a populagdo é a
familia, incluindo as grdvidas, casais, familias, recém-
nascidos e fetos; o conceito sdo os cuidados paliativos
perinatais e o contexto é o obstétrico de forma a dar
resposta a questdo de investigacdo, foi realizada
pesquisa em bases de dados em fevereiro de 2024,
nomeadamente, = MEDLINE Complete, CINAHL
Complete, Nursing & Allied Health Collection:
Comprehensive (NAH Collection) e Biblioteca virtual
em Saude (BVS) (Quadro 1) com a seguinte equagao
de pesquisa “{(Palliative care OR Comfort care OR
Peaceful End of Life) AND (Perinatal or obstetrics or
midwifery)}’. Foi utilizado o filtro temporal de 2019 a
2024 e o de texto completo.

Os elementos constituintes da equacdo de

pesquisa correspondem a descritores DeCS/MeSH. O

Quadro 1. Pesquisa em bases de dados.

S3o Paulo: Rev Recien. 2025; 15(43):350-365.

termo introduzido “Perinatal” corresponde a forma
abreviada do descritor “perinatal care”, de forma a
expandir a pesquisa. Adicionalmente, foi incluido o
termo “Peaceful End of Life” derivado da teoria de
enfermagem, de modo a incorporar a perspetiva
tedrica relevante para o objeto de estudo.

Foram aplicados critérios de inclusdo, definidos
de acordo com os seguintes critérios: populacdo -
gravidas, casais, familias, recém-nascidos e fetos;
conceito - cuidados paliativos neonatais nos
nascimentos nos limites da viabilidade, nascimento
perividvel com sinais de vida, gravidez com situac¢des
de risco de nascimento nos limites da viabilidade,
gravidez com diagndstico de condi¢cdo limitante da
vida, diagndstico de condicdo limitante na vida no
momento do nascimento e cuidados no bloco de
partos; e contexto - internamento de obstetricia,
bloco de partos. Os critérios de exclusdo consideraram
igualmente a populagdo - criangas, adultos e idosos; o
conceito - cuidados paliativos pediatricos, cuidados a
adultos ou idosos; e o contexto internamento em
unidades de cuidados intensivos neonatais, sendo

excluidos, adicionalmente, os artigos nao disponiveis

na integra de forma gratuita.

Descritores Bases de dados MEDLINE Complete | CINAHL Complete NAH Collection BVS
#1 Palliative care 7734 4046 590 28596
#2 Comfort care 82 53 9 7775
#3 Peaceful End of Life 4 10 0 106
#4 #1 OR #2 OR #3 7790 4079 597 13746
#5 Perinatal 7759 3567 574 44097
#6 Obstetrics 39172 4014 1296 17094
#7 Midwifery 9439 3773 17157 6088
#8 #5 OR #6 OR #7 52014 10051 18782 64602
#9 #4 AND #8 615 21 84 48
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Apds a remocgdo dos artigos duplicados Figura 1. Diagrama Prisma.

inter e intra bases de dados, foram analisados

Artigos da NAH .
Artigos da MEDLINE Artigos da CINAHL Comprehensive Artigos da BVS

Complete (n= 615) Complete (n=21) (n=84) (n=48)

! | ! }

‘ Artigos selecionados apés remog3o dos duplicados (n = 697) ‘

I

Artigos selecionados Artigos excluidos apés
(n=697) > titulo e resumo

(n=626)
I

Artigos elegiveis Artigos excluidos apés
(n=71) leitura integral

}

Artigos incluidos
(n=13)

697 artigos. Apds exclusdao por leitura de titulo e

resumo, foram identificados os estudos relevantes (71

artigos elegiveis).

Apds leitura integral e aplicagdo dos critérios

supramencionados foram incluidos 13 artigos (Figura

(n =58)

1), correspondendo a 2 artigos da base de dados

[ Inclusio ] [ Elegibilidade ] [Selecﬁo Nldentiﬁcaﬁa]

MEDLINE Complete, 1 artigo da CINAHL Complete, 1

artigo da NAH Collection e 9 artigos da BVS.
Resultados
Assim, foi realizada a selecdo, andlise, colheita e

L . g Os artigos incluidos sdo apresentados no Quadro
resumo dos dados por trés investigadores®. Os

) ) . . 2, onde consta o pais/regido, os objetivos, métodos,
desacordos foram resolvidos por discussdo até se

. ) participantes e nivel de evidéncia.
chegar a um consenso; caso contrario, foi consultado

. ) Os treze artigos foram publicos nos seguintes
um quarto investigador.

9-11

paises ou regides: trés do Reino Unido”*, cinco dos

Ao longo do artigo, foi utilizado o termo bebé em

) s . Estados Unidos da América'?'>®, um da Africa
detrimento de termos como “feto” de forma a utilizar

) ) o ) . subsariana®®, um da Suica'’, um dos Paises Baixos*!,
linguagem sensivel, a incluir o periodo pré e pds-natal

. . . um da Alemanha®® e um Bélgica®®.
e a utilizar a nomenclatura utilizada pela maioria dos

Lo 5419 Foi avaliado o nivel de evidéncia dos estudos
artigos incluidos™™.

incluidos, tendo um dos artigos sido classificado como
nivel de evidéncia 2b'®, um artigo corresponde ao
nivel 3e%!, outro artigo ao nivel 4a, cinco artigos ao

12-15,17

nivel 4c , um artigo ao nivel 5b'® e os restantes

quatro artigos correspondem ao nivel 5¢>111620,

Quadro 2. Analise dos artigos incluidos.

Pais/Regido/Ano . ; Participantes / Nivel de
P M . A
/Referéncia Objetivos étodos N2 artigos Evidéncia??
Discutir o percurso que guia os cuidados
aliativos numa unidade de neonatologia o . ~ L
Reino Unido 2020° P L . - - & Revisdo narrativa N&o aplicavel 5c
terciaria, do diagndstico/elegibilidade aos
cuidados pds-morte e luto.
Aumentar compreensdo da experiéncia dos pais
Reino Unido em relagdo ao diagndstico de condicdes Estudo etnografico 12 artigos 4a
202310 limitantes ou ameacadoras da vida durante a & incluidos
gravidez e o respetivo nascimento do bebé.
Reino Unido ~ - . - ~ .
201911 (ndo tem objetivo) Artigo de opinido N&o aplicdvel 5c
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Estados Unidos da

Rever os principais principios bioéticos

América muculmanos e discutir a importancia de Estudo de caso N3o aplicavel 4c
202312 preservar a vida humana e dignidade.
Estados Unidos da Explorar antecipagdo e acompanhamento com
América P pac p . Estudo de caso Uma familia 4c
201913 base num caso clinico.
Descrever um caso clinico de bebé nascido com
. trissomia 22 (ndo mosaico) e multiplas
Estados Unidos da ~ ( , ) . P
- malformacdes cardiacas e rever a literatura o _
América A . . A Estudo de caso N3o aplicavel 4c
502314 sobre sobrevivéncia e qualidade de vida apds
cirurgia cardiaca em bebés com trissomias
raras.
. Reportar achados sobre o processo de tomada . =
Estados Unidos da P - . P - Estudo descritivo, 16 maes, 13
- de decisdo de pais de um estudo longitudinal . . =
América L. A > longitudinal, pais, 1 mde 4c
15 qualitativo sobre experiéncias de gravidez com o =
2022 . . . qualitativo. nao gestante
condigdo fetal limitante da vida.
Comparar cuidados paliativos perinatais em
paises com diferentes recursos econdmicos,
identificar areas-chave para intervencgdo que
Africa Subsariana | possam se adequar ao contexto sociocultural na - . ~ _
16 o o ~ Revisdo narrativa Ndo aplicavel 5¢c
2023 Africa subsariana; criar recomendagdes para
ambientes com poucos recursos que possam
apoiar os cuidados clinicos e apoiar a criagdo
futura de protocolos.
. . s Estudo 5 pais ou
, Explorar a perspetiva dos pais e profissionais de L. P =
Suica , o s ~ . exploratorio, maes;
17 saude em relagdo a interrupgao médica da s 4c
2022 . transversal com 5 profissionais
gravidez. - o ,
analise qualitativa de saude
Apresentar informacdes, orientacGes e o
Alemanha ~ . . . Recomendacgdes de ~ _
18 recomendagdes sobre providenciar cuidados . N&o aplicdvel 5b
2022 .. . . peritos
paliativos a recém-nascidos na sala de partos.
Avaliar a efetividade e resultados dos cuidados
Bélgica aliativos perinatais quando comparados com o . .
g 19 pall perir d mP Revisdo integrativa 69 artigos 2b
2023 cuidados gerais e detalhar quais os melhores
componentes que integram estes programas.
Descrever as ferramentas e estratégias
. necessdarias para prestar cuidados paliativos a
Estados Unidos da N p p . p .
- bebés com diagndstico de doenga limitante da - . ~ _
Ameérica . . - Revisdao narrativa N3o aplicavel 5c
902320 sua vida in dtero, nascidas nos limites da
viabilidade ou gravemente doentes em que o
tratamento podera ndo trazer beneficios
Descrever o desenvolvimento de programa
, . . . . - Estudo transversal,
Paises Baixos informatico de apoio a tomada de decisdo de o 27
quantitativo, 3e

20221

gravidas, companheiros e profissionais de saude
em partos pré-termo extremos iminentes.

descritivo.

participantes

Os principais resultados referentes aos artigos incluidos sdo apresentados no Quadro 3.
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Quadro 3. Principais resultados dos artigos incluidos.

Artigo Principais Conclusdes

- Cuidar de forma individualizada, através de cuidados centrados na familia e planeamento paralelo;

- Comunicar de forma empatica, com honestidade, respeito e linguagem percetivel;

- Transmitir informacgao sobre progndstico presencialmente e garantir a privacidade;

- Disponibilizar tempo para assimilar informagdo, conversar com familia alargada/ amigos;

- Avaliar as necessidades da familia e fornecer lista de cuidados de saude;

- Documentar todas as interagdes/ conclusdes e partilhar com toda a equipa;

- Planear discussoes futuras;

- Fornecer nome e contacto do profissional de referéncia.

Cuidados ao bebé:

- Garantir conforto, dignidade;

- Planear hidratagao, nutricdo, controlo da dor e outros sintomas;

- Decidir com a familia o sitio mais apropriado para a morte do bebé, possibilidade de reanimacdo e documentar,
revendo regularmente.

Fim de vida (familia):

- Garantir privacidade e apoio, dar hipdtese de criar memdrias, proporcionar tempo com o bebé enquanto morre/
apds a morte;

- Abordar hipdteses como doacdo de 6rgdos e autdpsia (se relevante);

- Marcar consulta de follow-up e fornecer contacto de associagGes.

- Apoiar a ganhar um sentido de controlo, validar as experiéncias como pais durante a gravidez, nascimento do
bebé e identidade do bebég;

- Estabelecer e manter uma relagao terapéutica, comunicar de forma empatica, clara e oportuna, ter uma postura
flexivel e dinamica na abordagem a tomada de decisdo a medida que a condi¢do do bebé progride.

10

- Transmitir informacgdo a todos servigos de saude envolvidos nos cuidados;

- Planear o transporte inter-hospitalar de bebés (da mesma forma que sdo planeadas transferéncias por
necessidades de cuidados intensivos);

11 - Discutir prioridades, esperancas, medos, (in)certezas e possibilidades, transmitir informac¢do de forma neutra
sobre as opg¢oes, facilitar a tomada de decisdo de forma a criar planos personalizados e documentar as conversas
tidas com os pais;

- Apresentar a equipa multidisciplinar e estabelecer e manter relagdo terapéutica;

- Prestar apoio no luto de forma continuada.

- Incluir imanes/representantes religiosos para ajudar na tomada de decisdo, alinhada com valores familiares e

12 . . . ~ L
respeitar diferengas (causadas por interpretagGes religiosas).
- Antecipar as possiveis trajetdrias, planear para todas as possibilidades e antecipar as necessidades em cada
situagao;

13 - Fazer conferéncias familiares multidisciplinares para transmissdo/ interpreta¢do de informacdo e tratar toda a

familia como um “todo”;
- Plantar “sementes” de opc¢Ges, consultar especialistas e servigos para permitir as familias explorar o processo de
tomada de decisdo, permitir decisdes sobre passar tempo com o bebé e sobre os cuidados ao bebé.

Consulta de cuidados paliativos perinatais

- Identificar necessidades de conhecimento e compreensdo da patologia identificada;

- Analisar preocupacées e medos da familia;

- Apoiar a familia a identificar quem gostariam que fizesse parte do processo de tomada de decisdo e facilitar a
14 discussdo de objetivos.

Profissional de satide e equipa multidisciplinar

- Decidir lider da equipa;

- Discutir possiveis intervencoes (perspetiva de varios profissionais), organizar op¢ées a disponibilizar e reconhecer
que os valores/ objetivos podem ser diferentes entre os pais e dos profissionais de satde.
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Reunido familiar

- Esclarecer duvidas, transmitir novas informagdes e clarificagdes, abordar objetivos da familia para tratamentos
médicos, discutir opg¢des, criar plano individualizado.

- Providenciar apoio psicoldgico.

- Criar um plano de nascimento unificado ao providenciar informacdo clara, orientagdo sem julgamento,

15 . . .
respeitando e valorizando os valores familiares.

Intervencdes aos pais:

- Comunicar de forma clara, com linguagem culturalmente sensivel;

- Avaliar o nivel educacional, sociocultural e literacia em saude e apoiar na compreensdo sobre a condicdo,
tratamentos e op¢des de cuidados disponiveis e limites dos cuidados médicos;

- Envolver em discussdes sobre o diagndstico/ progndstico do bebé, averiguar quanto as suas preferéncias, se a
morte parecer iminente e respeita-las;

- Questionar sobre as pessoas presentes durante a morte do bebég;

16 - Compreender e reconhecer o luto, apoiar no processo de luto;

- Explicar a causa de morte, destacar (se possivel) que a culpa n3o foi da familia;

- Empoderar e apoiar nos seus desejos em relagdo ao corpo do bebé depois da morte para honrar costumes
religiosos ou culturais;

- Identificar oportunidades para os pais fazerem parte do processo de tomada de decisdo quando os resultados
sao incertos ou baseados em valores parentais.

- Conhecer as leis locais sobre interrupgao médica da gravidez, aconselhar em situagdes de diagndsticos antenatais
graves, ter em consideragao a perspetiva sociocultural.

- Avaliar cada situagdo de forma aprofundada antes de tomar decisdes;

- Utilizar sistemas informaticos (disponibilizar informacdo a todos os profissionais);
- Garantir apoio sem impor ag¢des/ rituais preferidos e dar privacidade;

- Individualizar os cuidados, oferecer o apoio e empoderar as mulheres.

17

- Assegurar continuidade dos cuidados;

- Ter mente aberta, comunicar de forma empdtica, considerar valores/ desejos/ necessidades; usar recursos da
comunidade, ajudar a manter a vida diaria;

18 - Coordenar entre todos os profissionais de salide da equipa de cuidados;

- Criar memorias e apoiar os pais e familias no luto;

- Prestar cuidados no melhor interesse da crianga, adequar controlo de sintomas do bebé, prevenir a dor/stress e
reduzir estimulos.

Organizacdo da equipa de cuidados paliativos perinatais:

-Ativar a equipa de cuidados paliativos e escolher profissionais adequados;

-Criar protocolos e momentos de formagdo e realizar auditorias;

-Otimizar a comunicagao entre os elementos da equipa;

-Colaborar com equipa de cuidados paliativos domicilidrios/ hospicio;

-Angariar fundos e envolver a comunidade.

Componentes dos programas de cuidados paliativos perinatais

-Garantir o conforto da crianca, controlar dor/sintomas e cuidados nutricionais e assistir cuidados post mortem;
19 -Promover o vinculo;

-Garantir transmissdo de informacdo adequada, compartilhar tomada de decisdo, formalizar plano de cuidados e
reavalia-lo sempre que necessario;

-Garantir cuidados a familia, providenciar apoio psicoldgico/espiritual, apoio no processo de luto e suporte social;
-Garantir cuidados de apoio aos profissionais envolvidos e aliviar a sua carga de trabalho;

-Resolver conflitos;

-Promover sessGes post mortem.
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Antes do parto:

-Rever o plano de nascimento, clinico e de apoio, coordenar intervengdes da equipa multidisciplinar, providenciar
um quarto individual e coordenar visitas, obter o material necessario a implementagdo dos planos;

-Conhecer as expectativas religiosas e questdes culturais;

Apds nascimento:

-Secar, aspirar, manter temperatura corporal (irradiador aquecido ou contacto pele a pele), avaliar o bebé,
confirmando diagndstico pré-natal e protegendo anomalias identificadas;

-Reforgar os aspetos fisicos considerados normais, enquanto bonitos e perfeitos;

-Encorajar a vinculagdo e implementar estratégias (corte do corddo umbilical, contacto bochecha com bochecha,
manter o contacto fisico e dar banho);

-Encorajar a criacdo de memodrias (fotografias do bebé com e sem a familia);

-Discutir autopsia e outros testes para confirmar diagnéstico;

20 -Discutir plano nutricional e alternativas para a suc¢do nao nutritiva;

-Facilitar doagao de leite humano, respeitando a vontade da mae;

-Colocar bebé em incubadora (se necessario), avaliar dor e desconforto (escala validada), documentar alteragGes
do estado clinico e atuar adequadamente através da implementagdo de estratégias farmacoldgicas e ndo
farmacoldgicas;

-Dar tempo a familia para processar os seus sentimentos e tomar decisdes;

-Permitir visitas da familia e irmaos;

-Informar os pais da possibilidade de deterioragdo do corpo do bebé (morte in utero);

-Preparar a familia para alteragGes que possam acontecer durante o processo de morte, apresentar alteragdes do
estado clinico de forma calma e concisa;

-Intervir de acordo com decisdes clinicas;

-Transferir a mde com o corpo do bebé para a unidade de pds-parto, mediante preferéncias familiares;

-Discutir opg¢Ges para a alta.

-Ferramenta é util no apoio dos pais/ profissionais no processo de tomada de decisdo; necessarios estudos sobre

21 . - .
os efeitos no processo de tomada de decisdo conjunto.

Discussao

Os cuidados de enfermagem sdo essenciais para
gue a experiéncia de cuidados paliativos e de fim de
vida seja o mais pacifica e digna possivel. Compete ao
enfermeiro avaliar, interpretar e intervir de forma
adequada, mesmo quando a pessoa em fim de vida
ndo é capaz de comunicar verbalmente®.

Os cuidados paliativos devem ser centrados na
familia®®, alicercados no estabelecimento e na
manutenc3o de uma relagdo terapéutica sélida’®'?,

A familia, entendida como todas as pessoas
significativas da pessoa, constitui uma parte
integrante e fundamental dos cuidados de fim de
vida®.

Outro elemento crucial é a individualizacdo dos
cuidados®'’. Devem, por isso, ser elaborados planos

11,14

personalizados em reunido familiar4,

contemplando as fases do periodo antenatal, do
nascimento e do pds-natal’l, com o objetivo de
garantir o conforto e a dignidade do bebé®.

Todas as interagdes, decisdes e conclusdes
partilhadas pelos pais ou pela familia devem ser
rigorosamente documentadas, incluindo a opgao por
cuidados paliativos®, os resultados mais provaveis e a
evolucdo do processo de gravidez e nascimento®?.

E igualmente fundamental a realizacdo de um
planeamento paralelo, que contemple todas as
eventualidades possiveis, assegurando uma resposta
coerente e respeitadora das vontades expressas®.

De entre os resultados, emergiram dados que
relacionam as interven¢des em equipa multidisciplinar
que se relacionam com (i) Gestdo da equipa
multidisciplinar; resultados relacionadas com as

intervengdes a familia nomeadamente (ii) Cuidados a
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familia, incluindo ii.1 Comunicacdo e relagdo
terapéutica, ii.2 Reunido familiar e participacdo no
processo de tomada de decisdo, ii.3 Estratégias de
vinculagdo e criagao de membrias, iii.4 Planeamento
para a alta e, por fim, iii Cuidados ao bebé, em que é
focada a intervencdo direta ao bebé.

(i). Gestdo da equipa multidisciplinar

Na coordenacdo entre equipas, deve existir
colaboragdo estreita entre os profissionais de saude
hospitalares e as equipas domiciliares®®.

A comunicagao entre os membros da equipa deve
ser otimizada®® - clara, eficiente e compassiva - para
evitar que as familias repitam a sua histdria clinica,
multiplas vezes!! e para garantir a continuidade dos
cuidados aos pais e ao bebé?®,

Todos os servicos de saude potencialmente
envolvidos nestes cuidados devem ter acesso ao plano
estabelecido pelos pais'®.

No apoio aos profissionais de saude envolvidos
nos cuidados paliativos perinatais, é fundamental que
estes recebam suporte psicolégico e formacao
continua, assegurando-se igualmente que a carga de
trabalho do profissional de referéncia da familia seja
adequada e proporcional a complexidade dos
cuidados prestados®®.

O foco da intervencdo dos profissionais deve
centrar-se sempre no superior interesse da crianga,
tendo em consideragdo os valores, desejos e
necessidades expressos pelos pais*®.

Sempre que necessdrio, a equipa de cuidados
paliativos perinatais deve ser acionada e formalmente

1113 |dealmente, os mesmos

apresentada a familia
profissionais deverdo acompanhar a familia ao longo
de todo o processo'!, sendo selecionados com base

nas suas competéncias técnicas, humanas e
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especificas para este tipo de intervencdo®®.
Relativamente a organizacdo e lideranga, a equipa
deve designar um elemento responsavel pela
coordenac3o’®, cujo nome e contacto poderdo ser
partilhados com os pais, garantindo um ponto de
referéncia claro e acessivel®.

A criacdo de protocolos clinicos especificos é
essencial'®, integrando profissionais de diferentes
areas disciplinares'!. Esta abordagem multidisciplinar
permite uma avaliacdo global de cada situagao,
favorecendo a discussdo e planeamento das
intervencdes sob diversas perspetivas!®, antes da
tomada de decisdes'’.

Deste modo, reforca-se o envolvimento da
equipa em todas as fases do processo de cuidados®® e
na coordenacio interprofissional?.

No que respeita a formacdo e auditoria, a equipa
deve beneficiar de programas de formag¢do continua,
enquanto as praticas assistenciais devem ser
regularmente monitorizadas e auditadas, assegurando
padrdes de qualidade e seguranca. Paralelamente, é
fundamental envolver a comunidade e promover
estratégias de angariacdo de fundos que permitam a
sustentabilidade e o desenvolvimento continuo destes
cuidados especializados®.

(ii). Cuidados a familia

Os profissionais de saude devem assegurar que a
familia tem a oportunidade de participar nos
cuidados, em conformidade com a sua vontade e
disponibilidade emocional. Devem também garantir
que seja possivel despedir-se do bebé de forma
respeitosa, de acordo com as suas crengas, rituais
culturais e desejos individuais. E igualmente

fundamental que a familia seja informada sobre os

procedimentos funerarios e as opgdes disponiveis, de

358




\_//

Ferreira EPP, Fernandes MFSF, Rufino AITNL, Marques RMD. Cuidados paliativos perinatais no contexto obstétrico.

forma clara e sensivel. Apds a morte, deve ser

garantido um acompanhamento (follow-up)
adequado, que responda as necessidades de apoio
emocional e de continuidade do cuidado®.
(ii.1) Comunicagdo e relagdo terapéutica

A comunicagdo com as familias deve ser

91018 " clara e oportunal® estabelecendo uma

empatica
ligacdo respeitosa, honesta e sensivel’. O apoio
psicolégico deve estar disponivel® e os cuidados
prestados entre a equipa devem ser coordenados
entre todos os profissionais de saude®®.

valorizar  as

E essencial reconhecer e

1114 prioridades'?,

preocupacdes’?, medos
esperancas®! e necessidades dos pais, abrangendo as
dimensGes emocional, psicoldgica, social, médica e
espiritual®. Os profissionais de saide devem adotar
uma postura aberta, empadtica e sintonizada com
essas necessidades, promovendo um ambiente de
confiangca que facilite o processo de tomada de
decisdo®.

Sempre que necessdrio, devem ser agendadas
discussGes futuras para acompanhamento e
reavaliacdo partilhada das decisdes tomadas®.

A comunicacdo deve ser feita em linguagem
clara®®?®, acessivel e adaptada, que permita aos pais
compreender plenamente o contexto clinico®. Sempre
que possivel, deve ser utilizada a lingua materna da
m3e e/ou do pai, com sensibilidade cultural®.

Esta abordagem requer uma avaliagdo prévia do
nivel educacional, contexto sociocultural e literacia
em saude, de modo a ajustar a forma e o conteudo da
informacao, facilitando a compreensao das condicGes,
tratamentos e op¢des de cuidados disponiveis®®.
clinica,

A transmissdo de informagdo

nomeadamente a comunicagdo de progndsticos e

S3o Paulo: Rev Recien. 2025; 15(43):350-365.

alteracdes no estado de saldde, deve ocorrer
presencialmente, em ambiente de privacidade®,
utilizando uma linguagem concisa?®, honesta®® e
apropriada ao momento?®,

E fundamental evitar traumatizar de novo a
familia, tratando-a como uma unidade coesa e
evitando repeti¢cdes desnecessdrias de informacdo ou
a exigéncia de justificar decisdes a outros membros
que ndo estejam diretamente envolvidos no processo
de cuidados®®.

A familia deve ser reconhecida a oportunidade de
dispor de tempo para assimilar a informacao recebida,
consultar a familia alargada ou amigos®, processar os
seus sentimentos e tomar decisdes de forma
refletida®®.

Destaca-se, ainda, a importancia da gestdo e
resolucdo de eventuais conflitos que possam emergir
ao longo deste processo. Este processo de tomada
de decisdo sera explorado na secgdo seguinte.

(ii.2) Reunido familiar e participagdo no processo de
tomada de decisao
A participagdo no processo de tomada de decisdo

de parte de pessoas significativas € um elemento-
chave®. A reunido familiar, nos cuidados paliativos
perinatais, tem como objetivos principais, identificar
necessidades de conhecimento, esclarecer duvidas e
verificar a

compreensao da patologia

identificada'4, abordar os valores e objetivos da
familia para apoio a tomada de decis3o!*'°; assegurar
a correta transmissdo e interpretacdo da informacao
clinica e consultar de especialistas e servicos®3.

Nesta fase, é fundamental considerar os valores e
crengas da  familia, que podem  divergir
significativamente dos principios clinicos da equipa de
saude, especialmente no que diz respeito a perce¢do

do que constitui qualidade de vida®®.
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Essas diferencas devem ser reconhecidas e
respeitadas ao longo do processo de tomada de
decisdo!, sendo essencial explorar de forma
especifica os objetivos da familia relativamente aos
tratamentos médicos, incluindo eventuais opgdes
cirdrgicas®.

Os pais devem ser empoderados através da

1017 & envolvidos

promoc¢ao de um sentido de controlo
ativamente nas discussGes sobre o diagnodstico e
progndstico do bebé?®.

E imprescindivel que lhes seja garantida a
oportunidade de participar na tomada de decisdes
relativas aos cuidados prestados, mesmo que a vida
da crianca venha a ser breve!>1°,

Adicionalmente, os pais devem poder identificar
as pessoas que desejam ver envolvidas nesse
processo'*, criando-se condi¢cbes para que possam
tomar decisdes informadas, particularmente em
situagdes de incerteza ou quando as opgdes
disponiveis dependem fortemente dos seus valores e
preferéncias?®.

Deve-se ter consciéncia das expectativas
religiosas e questdes culturais®®, respeitando as
diferencas e compreender que essas podem ser
causadas por diferentes interpretacbes religiosas.
Incluir imas e outros representantes religiosos pode
ajudar as familias a tomar decisdes que se alinhem
com os seus valores?2,

A reunido familiar inclui a elaboracao do Plano de
Nascimento, que deve ser construido com base na
prestacdo de informacdo clara, orientacdo nao
diretiva e isenta de juizos de valor?®.

Este plano deverd contemplar, de forma

estruturada, os cuidados previstos para o caso de

eventual 6bito do bebé!®. No apoio a tomada de
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decisdo, os profissionais de saude devem conhecer a

legislagdo  local aplicavel e garantir um

aconselhamento imparcial, respeitando as
especificidades socioculturais da familia®®.

As opcoes disponiveis devem ser apresentadas de
forma organizada, acessivel e compreensivel*. Em
situagdes em que os pais ou maes nao tenham ainda
clareza quanto as suas escolhas, os profissionais

"13 — jsto é, introduzir de

podem "plantar sementes
forma cuidadosa e respeitosa uma lista de
possibilidades® -, ajudando-os a refletir
progressivamente sobre as decisdes a tomar.

A informacdo transmitida deve ser neutra e
abranger todas as opgOes disponiveis, incluindo a
interrupcdo médica da gravidez, a continuagdo da
gravidez com cuidados paliativos ou a continuacdo da
gravidez com um plano terapéutico intensivo®’.

Em momento algum deverdo ser impostas
decisdes, acbes ou rituais baseados nas preferéncias
dos profissionais’’, devendo ser plenamente
respeitada a autonomia da familia®3.

Nas situagdes em que a familia deseje e continue
a gravidez, devem-se planear os cuidados pos-
nascimento®, que inclui a escolha das pessoas a
estarem presentes durante a morte do bebé (outros
familiares ou profissionais de satude)?®.

Uma ferramenta digital de apoio ao
aconselhamento em caso de parto prematuro
extremo, poderda ser util no apoio aos pais e
profissionais, embora sejam necessdrios estudos
sobre o seu impacto?!.

As decisGes relativas ao plano de cuidados
paliativos podem ser influenciadas por preocupacdes
com a salde materna ou com o bem-estar de outros

filhos!®., Para apoiar uma tomada de decisdo
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informada, é fundamental discutir de forma clara
todas as certezas, incertezas e possibilidades®!?,
antecipando as diferentes trajetérias clinicas e
delineando respostas para os varios cenarios
possiveis®13,

Entre essas possibilidades devem ser incluidas, de
forma sensivel, a eventual morte intrauterina'*?° e a
potencial deterioracdo do corpo do bebé apds o
6bito°.

As decisGes clinicas podem abranger diversas
areas, nomeadamente a definicdo do modo e do
momento do parto; a monitorizacdo durante o
trabalho de parto!; a decisdo sobre reanimacdo®!12°
e entubac3o®?°, conforme o estado clinico do bebé; a
implementacao de cuidados intensivos ou paliativos e
o controlo de sintomas®!.

Devem também ser consideradas decisdes
relativas a realizacdo de exames complementares!!
(como colheitas de sangue e rastreio neonatal), a
avaliacdo de sinais vitais, a administracao de vitamina
K e a profilaxia ocular?®®.

Outra decisdo relevante pode ser o
estabelecimento de um plano nutricional, com o
objetivo de prevenir a fome e a sede?’, bem como a
eventual transferéncia para servicos da comunidade,
caso o bebé apresente sinais de sobrevivéncia além do
inicialmente previsto!!. Todas estas decisdes devem
ser cuidadosamente documentadas no processo
clinico®.

Quando pertinente, deve ser abordada a

9,11,19

possibilidade de doacdo de drgaos , assim como

91920 o de exames

encorajada a realizacdo de autdpsia
genéticos ou outros, com vista a confirmacdo do
diagnéstico®.

A doagdo de leite humano também pode ser
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considerada e facilitada, caso corresponda a vontade
da m3e?.

A familia deve ser preparada para as possiveis
alteracbes no estado clinico do bebé durante o
processo de morte?’, incluindo a antecipacdo e
decisdo partilhada sobre o local mais apropriado para
esse momento, seja no hospital, hospice ou no
domicilio®.

Caso a morte do bebé se torne iminente, as
preferéncias dos pais devem ser respeitadas na
medida do possivel'®, garantindo um ambiente que
promova conforto, dignidade e privacidade. Apds o
falecimento, é essencial respeitar os desejos da
familia em relagdo ao corpo do bebé, honrando os
seus costumes religiosos, culturais e pessoais de
forma sensivel e cuidadosa®®.

O plano de nascimento e de apoio, elaborado em
conjunto com a familia no ambito do processo de

revisto!*?°

tomada de decisdo, deve @ ser
periodicamente’.

Este plano deve manter-se flexivel e dindmico?®,
sendo atualizado sempre que surjam novas
informacdes,  esclarecimentos  adicionais!*  ou
alteracdes no estado clinico do bebé™®,

Quando aplicdvel, a causa da morte deve ser
explicada de forma clara e empatica, promovendo o
entendimento da situagdo e contribuindo para aliviar
sentimento de culpa por parte da familia®®.

(ii.3) Estratégias de vinculagdo e criagdo de memorias

As intervencOes relacionadas com a vinculacao,
sempre em consonancia com os desejos parentais,
refletem a necessidade do bebé — e da sua familia —
de proximidade com pessoas significativas, evitando a
vivéncia da soliddo nos seus ultimos momentos>%.

A promogdo da vinculagdo deve ocorrer num
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ambiente de privacidade®!”?°, idealmente num quarto
ou espaco individual®®®, com interrup¢des
minimizadas?°.

Sempre que possivel, devem ser organizadas
visitas coordenadas®®, incluindo os membros da
familia alargada, como avés, irmdos e outros
familiares'®, reconhecendo-se que também eles
necessitam de cuidados e apoio emocional.

Neste sentido, a familia deve ser incentivada a
participar em momentos significativos de vinculagado e
envolvimento afetivo, como segurar o bebé ao colo,
dar-lhe banho, vesti-lo, tirar fotografias e passar o
tempo que considerar necessario com ele?°, durante o
processo de morte e apds o dbito®.

Dependendo da via de parto, pode ser promovido
o contacto pele a pele entre mae e bebé, o corte do
corddo umbilical pelo acompanhante e o
posicionamento do bebé junto ao rosto da mae
(bochecha com bochecha), permitindo que esta o
possa ver, ouvir, cheirar e tocar?.

Outra estratégia consiste em valorizar e reforgar
os tragos fisicos considerados normais, belos e
perfeitos, contribuindo para uma memdria positiva da
imagem do bebé®,

Sempre que desejado pela familia, este deve
permanecer com os pais, evitando a separacdo. Caso a
familia assim o deseje, o corpo do bebé podera
acompanha-los até a unidade de cuidados pds-parto®.

E também recomendavel oferecer a possibilidade
de criacdo de memoédrias, incentivando a familia a
registar esses momentos>182°,

Para isso, devem ser disponibilizados objetos
como uma camara fotografica, roupa adequada,

caixas de memodrias ou itens simbdlicos®.

As fotografias podem incluir imagens do bebé
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com a familia, do bebé sozinho, bem como uma
imagem onde eventuais anomalias sejam visiveis. Esta
ultima deve ser colocada separadamente, dentro de
um envelope, permitindo que a familia decida, no seu
proprio tempo, se e quando pretende visualiza-la%.
(ii.4) Planeamento para a alta

Também no planeamento da alta, é fundamental
gue os pais recebam o melhor apoio profissional
possivel®Y durante o processo de fim de vida®. As suas
experiéncias enquanto maes e pais, vividas durante a
gravidez e o nascimento do seu bebé, devem ser
reconhecidas e validadas, assim como a identidade e a
existéncia do préprio bebé, independentemente da
brevidade da sua vida®.

Deve ser agendada uma consulta de follow-up®,
na qual sejam discutidas as opg¢des de
acompanhamento e apoio apos a alta®®.

E essencial compreender e reconhecer o processo
de luto®®, assegurando um apoio continuado e
individualizado'-161819,

Este apoio deve incluir acompanhamento
psicoldgico, suporte espiritual e social'®, bem como a
disponibilizacdo de recursos comunitarios e auxilio no
suprimento de necessidades praticas, que permitam
aos pais reorganizar e manter a sua vida didria®.

Entre as estratégias recomendadas incluem-se a
realizacdo de sessdes post mortem*® e o
estabelecimento de contacto com associacdes de
apoio a pais em luto, que possam oferecer suporte
emocional e partilha de experiéncias com outras
familias que passaram por situacdes semelhantes®.
(iii). Cuidados ao bebé

A inclusdo dos pais no processo de tomada de
decisdo, bem como o

respeito pelas suas

necessidades, desejos e preferéncias, contribui
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significativamente para a promogao da dignidade e do
respeito pelo bebé&>®,

Um dos elementos centrais dos cuidados
paliativos neonatais é a proximidade com pessoas

6,23 através  da

significativas nomeadamente
promoc3o do vinculo entre os pais e o bebé!® e da
oferta de intervengbes ajustadas ao seu estado
clinico®®.

Para garantir o conforto do beb& —
nomeadamente o conforto térmico — recomenda-se
a utilizacdo de gorro e fralda, bem como a promocgao
do contacto pele a pele com os pais. Quando ha
dificuldade em manter a temperatura corporal, pode
ser utilizada uma incubadora, assegurando um
ambiente térmico seguro e permitindo que os pais
descansem, se necessdrio. Em casos de anomalias
congénitas, como anencefalia ou gastrosquisis, estas
devem ser devidamente protegidas®.

O controlo de sintomas ao longo de todo o
processo é essencial, sendo o alivio da dor uma
prioridade para garantir conforto e bem-estar. A dor
deve ser avaliada regularmente com recurso a escalas
validadas e apropriadas a idade e condicdo
clinica®®?%?3,  permitindo a implementacio de
estratégias adequadas.

As medidas ndo farmacolégicas incluem a
aspiragdo suave das vias aéreas, o posicionamento
adequado do bebé?, o toque continuo por parte dos
pais'® e a succdo n3o nutritiva (através de chupeta,
mama ou dedo protegido por luva)®°.

Quando necessario, podem ser utilizadas
medidas farmacoldgicas, como o paracetamol (oral ou
retal), a morfina oral, o fentanil intranasal, o

lorazepam oral ou o midazolam intranasal, sempre

conforme indicacg3o clinica e protocolos vigentes?.
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Para a reducdo da dor e do stress do bebé®®, é
igualmente fundamental a minimizacdo de estimulos
externos®®, medida que responde simultaneamente a
necessidade de auséncia de dor e a vivéncia de um
estado de paz®.

Os cuidados relacionados com a nutricdo devem
ser garantidos com base nas necessidades e
capacidades do  bebé®®,  podendo incluir
colostroterapia, amamentacdo, alimentagdo por
biber3o ou por seringa®.

A hidratacdo adequada deve também ser
considerada como parte integrante destes cuidados®.
Quando necessario, devem ser envolvidos
especialistas em lactacdo e terapeutas da fala, de
modo a assegurar uma abordagem individualizada e
segura®,

O transporte de bebés com necessidades
paliativas deve ser planeado com o mesmo rigor e
sensibilidade dedicados aos recém-nascidos que
necessitam de cuidados intensivos, garantindo
seguranca, conforto e continuidade do cuidado?®.

Apds a morte do bebé, devem ser realizados
cuidados post mortem'® com dignidade e respeito®,
assegurando que cada gesto reflete o valor da vida
daquele bebé, por mais breve que tenha sido.

A conjugacdo dos elementos supramencionados,
que se encontram interligados entre si, contribui para
um fim de vida tranquilo>®. Portanto, no contexto de
cuidados paliativos perinatais e de acordo com a
Teoria do Fim de Vida Tranquilo, deve-se garantir que
o bebé ndo tem dor (reducdo do sofrimento e
desconforto sintomatico), experiencia conforto
(reducdo do desconforto, garantir relaxamento,
tranquilidade e satisfacdo), é alvo de cuidados com

dignidade e respeito (enquadrados na ética, no valor
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enquanto pessoa), estd em paz (espiritual, psicolégica
e fisica) e proximo das pessoas que lhe sdo

importantes (de forma fisica e emocional)>®%.
Consideracoes Finais

Os cuidados paliativos pertencem a todos néds
enquanto Pessoa individual e profissional de saude.
No contexto da saude materna e obstétrica, este
cuidado adquire contornos particularmente sensiveis,
onde o inicio da vida pode, por vezes, coincidir com o
inicio do processo de morte.

Perante o diagndstico de malformacgdes fetais, a
mde torna-se o centro dos cuidados paliativos,
desencadeando uma  dindmica complexa e
multidimensional ainda na fase pré-natal. Mae, bebé e
familia integram-se na equipa multidisciplinar na luta
pelo respeito e pela dignidade do ser humano.

Nesta luta, ndo se permite a anulagdo de um
nascimento nem a nega¢do de uma existéncia: cada
inicio de vida é reconhecido como um momento Unico
e irrepetivel, mesmo quando atravessado pela
finitude.

Sem diagndstico pré-natal, a equipa de
enfermagem prepara-se para um cuidar holistico, nos
caminhos a percorrer, a mae, o pai, a familia e os
profissionais acolhem o bebé como Pessoa com
dignidade até a sua morte natural.

As intervencées em cuidados paliativos perinatais
integram uma abordagem holistica e centrada na
familia, que visa garantir conforto, dignidade e bem-
estar ao bebé&, mesmo em contextos de vida limitada.

Estas incluem o alivio da dor e do desconforto, a
promog¢do do vinculo afetivo entre pais e bebé, o
respeito pelas crencas e rituais familiares, a criagdo de
memorias significativas, e a inclusdo dos pais no

processo de tomada de decisao.

S3o Paulo: Rev Recien. 2025; 15(43):350-365.

Estendem-se ainda a comunicagdo empatica, a
preparagdo para a morte, aos cuidados post mortem,
ao planeamento da alta e ao acompanhamento no
luto. Todas estas praticas sdo guiadas por principios
de respeito, escuta ativa, individualizacdo dos
cuidados e colaboragdo interdisciplinar, assegurando
uma resposta ética, sensivel e integrada as
necessidades do bebé, da familia e da equipa de
saude.

Sabe-se que a realidade dos cuidados paliativos
difere entre paises e a falta de artigos portugueses
constitui  uma limitacdo. Desta forma, seria

importante compreender as experiéncias de maes e

pais alvo de cuidados paliativos perinatais em

Portugal.
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