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RESUMO: Malformações fetais acometem cerca de 3% 
das gestações, e a possibilidade desse diagnóstico é uma das 
principais preocupações vivenciadas pelos pais e familiares. 
Quando é diagnosticado uma malformação que implique em 
possível mortalidade da criança, é necessário o planejamento do 
seguimento da gestação, o que abrange diversos aspectos que 
incluem avaliação minuciosa do prognóstico, organização do 
cuidado após o parto, e seguimento da família de forma abrangente 
e integrada. Recentemente os conceitos de cuidados paliativos 
foram introduzidos na perinatologia com essa finalidade, e o 
presente artigo tem como objetivo discutir o modelo de cuidado 
paliativo aplicado no atendimento a gestantes e familiares de 
fetos com malformação. 

Descritores: Cuidados paliativos; Feto/anormalidades; Perinatologia.

ABSTRACT: Fetal malformations affect approximately 3% of 
pregnancies, and the possibility of this diagnosis is one of the main 
concerns of parents and family members. When a malformation 
that implies potential mortality for the child is diagnosed, the 
pregnancy’s follow-up needs to be planned, including diverse 
aspects such as thorough evaluation of the prognosis, organization 
of post-partum care, and follow-up with the family in a broad 
and integrated manner. Recently, palliative care concepts have 
been introduced into perinatology for this purpose. This article 
discusses the application of the palliative care model to the 
care of pregnant women and family members of fetuses with 
malformations. 

Keywords: Palliative care; Fetus/abnormalities; Perinatology.
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INTRODUÇÃO E HISTÓRIA

A gestação é um momento, durante o ciclo 
reprodutivo da mulher, de intensas mudanças 

corporais, emocionais e sociais. Durante a gestação, o 
casal e seus familiares desenvolvem expectativas sobre 
o filho ou criança esperada, entre elas, a expectativa de 
um filho saudável¹. No entanto essa expectativa pode não 
ser correspondida em algumas situações, particularmente 
quando existe algum diagnóstico que coloca em risco 
a gestação ou o filho. Malformações fetais acometem 
cerca de 3% das gestações, e em aproximadamente 1,2% 
das gestações são diagnosticadas malformações fetais 
extensas2, algumas com prognóstico letal3,4 o que influencia 
de forma direta as expectativas do casal.

Independente da gravidade da doença, o diagnóstico 
de malformação fetal impacta a gestante e seus familiares, 
sendo recorrente alterações emocionais como ansiedade 
e preocupações5,6,7,8. Dentre os possíveis impactos e 
sentimentos gerados pela presença de malformação fetal, 
Andrade9 descreve sentimento de tristeza, sofrimento pela 
possibilidade da perda do filho, sensação de culpa pela 
malformação, preocupação com a possibilidade do filho 
sofrer e com a reação de outros filhos diante da descoberta 
da malformação fetal de alta mortalidade.

No Brasil, há um número grande de malformações 
fetais diagnosticadas durante o pré-natal e, devido escolha 
pessoal, diagnóstico tardio ou restrição jurídica, muitas 
gestantes levam a gestação a termo. É essencial oferecer 
o atendimento integral para as gestantes, proporcionando 
o suporte adequado e nos casos de maior gravidade, a 
organização do seguimento da gestação e da tomada de 
decisão10.

Na ocasião de um diagnóstico de malformação 
fetal, indica-se a avaliação detalhada das características 
da doença fetal, incluindo a avaliação do prognóstico 
fetal e o planejamento do cuidado e seguimento da 
gestação. Existem malformações fetais de baixa gravidade, 
malformações que cursam com alta mortalidade e aquelas 
na qual pode não haver possibilidade de tratamento curativo 
e que irão resultar em óbito durante o pré-natal ou após 
o parto9. Nessa situação, a utilização de conceitos de 
cuidados paliativos já no período antenatal pode propiciar 
integração do cuidado, possibilidade de preparo para o parto 
e menor impacto emocional tardio quando há necessidade 
de seguimento em centro terciário e risco de morte no 
período perinatal. 

Os cuidados paliativos foram inicialmente descritos 
na população adulta, e reconhecer e cuidar da dor e do 
sofrimento do paciente e seus familiares faz parte de suas 
recomendações11. A definição utilizada pela Organização 
Mundial da Saúde conforme descrita em 200212 é: 

“abordagem que promove a qualidade de vida de 
pacientes e seus familiares, que enfrentam doenças 
que ameacem a continuidade da vida, através 

da prevenção e alívio de sofrimento. Requer a 
identificação precoce, avaliação e tratamento da dor 
e outros problemas de natureza física, psicossocial 
e espiritual” (p.26).

Dessa forma, o cuidado paliativo deve ser indicado 
desde o diagnóstico, e se baseia nos seguintes princípios: 1) 
promover o alívio da dor e outros sintomas desagradáveis; 
2) afirmar a vida e considerar a morte como um processo 
natural da vida; 3) não acelerar nem adiar a morte; 4) 
integrar os aspectos psicológicos e espirituais no cuidado ao 
paciente; 5) oferecer um sistema de suporte que possibilite 
o paciente viver tão ativamente quanto possível, até o 
momento de sua morte; 6) oferecer sistema de suporte 
para auxiliar os familiares durante a doença do paciente e 
a enfrentar o luto; 7) abordagem multidisciplinar para focar 
as necessidades dos pacientes e seus familiares, incluindo 
acompanhamento no luto; 8) melhorar a qualidade de vida 
e influenciar positivamente o curso da doença; 9) deve 
ser iniciado o mais precocemente possível, juntamente 
com outras medidas de prolongamento da vida, como 
quimioterapia e radioterapia e incluir todas as investigações 
necessárias para melhor compreender e controlar situações 
clínicas estressantes12.

Após o início e estabelecimento do seguimento 
de adultos e posteriormente de crianças nos moldes 
preconizados pelos cuidados paliativos, identificou-se 
a necessidade de sua expansão para os cuidados em 
perinatologia. Os primeiros registros de modelo de 
atendimento utilizando o conceito de cuidado paliativo em 
medicina fetal são da década de 90. Nos Estados Unidos, 
em 1997, houve a primeira discussão médica sobre a 
possibilidade de seguimento e planejamento do cuidado 
com o feto diagnosticado com doença letal no período pré-
natal, utilizando como referência os valores da família13.

A mesma equipe propôs, pela primeira vez em 2001, 
um modelo de seguimento para famílias que decidissem 
levar a gestação a termo após o diagnóstico de malformação 
fetal letal ou de alta mortalidade. A possibilidade de 
diagnóstico pré-natal acurado e a avaliação de prognóstico 
eram associadas aos conhecimentos sobre o manejo de luto 
perinatal e o conceito de Hospice advindo dos cuidados 
paliativos de adultos, criando a possibilidade de seguimento 
integrado e centrado na família. Nos anos seguintes a ideia 
dessa forma de acompanhamento após diagnóstico de 
malformação fetal se expandiu, e outros países no mundo 
passaram a propor diferentes formas de atendimento14.

Histórico de cuidados paliativos e cuidados paliativos 
pré-natais no Brasil

O cuidado paliativo no Brasil iniciou na década de 
1980 e atingiu um crescimento significativo a partir do 
ano 200012. Em 2006, o Conselho Federal de Medicina15 
publicou a resolução n° 1.805/2006, que determina: “É 
permitido ao médico limitar ou suspender procedimentos 
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e tratamentos que prolonguem a vida do doente em fase 
terminal, de enfermidade grave e incurável, respeitada a 
vontade da pessoa ou de seu representante legal”.

Ainda, segundo o Código de Ética Médica16:
“Nas situações clínicas irreversíveis e terminais, o 
médico evitará a realização de procedimentos diag-
nósticos e terapêuticos desnecessários e propiciará aos 
pacientes sob sua atenção todos os cuidados paliativos 
apropriados (...) Nos casos de doença incurável e 
terminal, deve o médico oferecer todos os cuida-
dos paliativos disponíveis sem empreender ações 
diagnósticas ou terapêuticas inúteis ou obstinadas, 
levando sempre em consideração a vontade expressa 
do paciente ou, na sua impossibilidade, a de seu re-
presentante legal” (Código de Ética, 2009 – Princípio 
Fundamental XXII e parágrafo único do artigo 41). 

Já em 2006 se iniciaram as discussões sobre cuidado 
paliativo no período neonatal no Brasil. Bueno17 reforça 
a importância do cuidado paliativo no período neonatal, 
incluindo a família no processo de assistência ao recém-
-nascido em fim de vida e discutindo objetivos no cuidado. 

No ano seguinte, autores18 relatam que os cuida-
dos paliativos neonatais são indicados nos casos em que 
“não há tratamento disponível que proporcione alteração 
substancial na progressão do quadro clínico para a morte”. 
Afirmam que quando o diagnóstico é feito precocemente, o 
período gestacional é a oportunidade para o planejamento 
do período pós-natal18.

No entanto, até o ano de 2017, não havia no Brasil 
descrição de modelo de seguimento em cuidados paliativos 
se iniciando no período pré-natal. A utilização de conceitos 
de cuidado paliativo pré-natal no atendimento de fetos com 
malformação de alta mortalidade foi descrita nesse ano em 
nosso país (“Grupo de atendimento integral às gestantes e 
familiares de fetos com malformação: utilização de con-
ceitos de cuidados paliativos no atendimento em medicina 
fetal”). No modelo descrito, que foi implementado com 
sucesso na Clínica Obstétrica do Hospital das Clínicas da 
Universidade de São Paulo, possibilita-se o seguimento 
integrado das famílias após o diagnóstico de malformação 
fetal de forma a prepará-las para o parto e período após o 
parto, permitir escolhas conscientes em relação ao cuidado 
com o filho e incluir os valores individuais das famílias no 
preparo do seguimento9.

Fetos elegíveis para seguimento em modelo de cuidados 
paliativos

Os fetos elegíveis para seguimento em cuidados 
paliativos são aqueles para os quais há diagnóstico 
de doenças que limitam a vida, o que inclui a maioria 
das malformações fetais maiores (malformações que 
necessitam cirurgia ou que levam à restrição no tempo ou 
qualidade de vida).As diferenças culturais entre os diversos 
países fazem com que a seleção de famílias elegíveis 
para seguimento em cuidados paliativos pré-natais seja 

individualizada, considerando-se valores inerentes à cada 
país e sociedade.

Historicamente, Hoeldtke e Calhoun14 sugerem 
que, em países nos quais o aborto terapêutico é permitido, 
juntamente com a discussão da possibilidade da realização 
do aborto seja proposta a opção de dar continuidade a 
gestação e realizar o seguimento em cuidados paliativos 
pré-natal a todas as famílias candidatas. Ressaltam que, 
nessa discussão, o seguimento da gestação não deve 
ser apresentado à família como uma atitude passiva.O 
seguimento em cuidados paliativos pré-natal proporciona 
formas de cuidado com o feto e o recém-nascido discutidas 
ativamente em conjunto, equipe e família, propiciando a 
aproximação e criação de vínculo com o filho gerado, ainda 
que o mesmo não sobreviva por muito tempo.

Leuthner19 debate sobre a aplicação dos cuidados 
paliativos no período pré-natal e na sala de parto, incluindo 
doenças que possam ameaçar a continuidade da vida, 
mas para as quais deve ser prestado tratamento inicial e 
avaliação de resposta neonatal. De acordo com o autor, 
o processo de decisão do tipo de cuidado a ser oferecido 
implica no conhecimento de três fatores básicos: o 
diagnóstico; o prognóstico e o significado do prognóstico 
para os pais.

Na Inglaterra, a British Association of Perinatal 
Medicine20 apresenta como indicações de seguimento 
fetos com diagnóstico de doenças não compatíveis com 
sobrevida a longo prazo e diagnóstico de condições que 
impliquem em risco de óbito ou mortalidade significativa.

No Brasil, no modelo descrito por Andrade9, todos 
os fetos que têm malformações candidatas à seguimento 
em centro terciário são elegíveis para acompanhamento. 
Como há grande volume de famílias atendidas 
anualmente, as famílias de fetos com mortalidade 
estimada inferior 50% são acompanhadas em grupos de 
discussão, e aquelas que apresentam fetos com doença de 
maior mortalidade (mortalidade estimada acima de 50%) 
recebem atendimento individual.

Em conclusão, em nossa sociedade, a partir do 
momento em que se diagnostica alguma malformação que 
coloque em risco a vida da criança, a família é elegível 
para seguimento em cuidados paliativos perinatais, 
possibilitando acompanhamento integral desde o 
momento do diagnóstico até o período após o parto.

Avaliação de prognóstico de fetos seguidos em cuidados 
paliativos no período pré-natal

A avaliação de prognóstico fetal é essencial para 
a equipe e para o aconselhamento das famílias, e um dos 
primeiros passos no seguimento. É a partir dessa avaliação 
que se iniciam as discussões sobre os possíveis desfechos 
e sobre a conduta que será tomada. Ainda, é a partir da 
avaliação de prognóstico que se inicia o planejamento da 
comunicação com a gestante e seus familiares.
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Nessa avaliação, conforme sugerido por Leuthner19, 
pode se pensar em doenças letais, para as quais o desfecho 
é o óbito em pouco tempo de vida, como no caso da 
anencefalia21, e doenças cujo prognóstico é incerto e a 
mortalidade é alta, mas para as quais há possibilidade de 
tratamento que modifique o curso da doença, como a hérnia 
diafragmática congênita grave22.

É importante ressaltar-se que a classificação da 
doença fetal como letal não implica óbito imediatamente 

após o parto. Há, na maior parte das doenças, possibilidade 
de óbito em diversos períodos da gestação e pós-parto 
(óbito intra-útero, intra-parto, nas primeira24horas, ou 
mesmo alguns dias ou meses após o parto)9.

Andrade9 apresenta o desfecho considerando 
fetos com prognóstico indeterminado e letal e descreve 
a ampla possibilidade de tempo de óbito, o que deve ser 
extensivamente discutido com os pais se estes assim o 
desejarem. 

Reprodução autorizada por Lisandra Stein Bernardes Campi de Andrade. 

Figura 1. Desfecho dos fetos das gestantes seguidas no GAI de maio de 2015 a setembro de 2016 – HCFMUSP 2017

Além do momento do óbito, é importante que 
seja discutido que o seguimento em modelo de cuidado 
paliativos parece não modificar o desfecho das crianças.

Em um estudo retrospectivo avaliando os resultados 
pós-natais de uma população de 49 recém-nascidos com 
diagnostico pré-natal de condições que limitam a vida e 
cujos pais foram encaminhados para aconselhamento no 
pré-natal com a equipe, Parravicine e Lorenz23 observaram 
que todos os recém-nascidos morreram com idade média 
similar de 2 dias (tanto os 28 que foram assistidos com 
medidas de conforto com os 17 que receberam cuidados 
intensivos). Assim, os autores concluíram que os cuidados 
intensivos não previnem a morte de bebês afetados por 
condições que limitam a vida.

Kukora et al.24 realizaram um estudo comparando 
gestantes que participaram de uma consulta de cuidado 
paliativo pré-natal e gestantes que não participaram, 
com o objetivo de descrever o seguimento de fetos com 
prognostico de doença letal ou de alta mortalidade e 
averiguar se a consulta modificou a sobrevida a longo prazo 
dos fetos. Os autores observaram que, embora o prognóstico 
dos fetos das gestantes que realizaram a consulta fosse 
mais grave, não houve diferença da mortalidade a longo 

prazo: apresentando 21% de morte fetal, 67% de morte 
hospitalar e 12% de sobrevivência para alta. Ao mesmo 
tempo, observaram que a frequência de famílias que 
optaram pela não utilização de suporte artificial de vida foi 
significativamente maior quando as gestantes realizaram 
uma consulta de cuidado paliativo e essas famílias foram 
mais propensos a escolher cuidados de conforto e maior 
contato com o filho sem intermédio de aparelhos.

Seguimento em cuidados paliativos perinatais durante 
o pré-natal

Durante as conferências familiares realizadas no 
período pré-natal, a equipe de saúde tem a possibilidade 
de avaliar as necessidades individuais de cada família e 
identificar seus valores. Para tanto, é fundamental reunir 
habilidades de profissionais de diferentes áreas de forma 
que cada um reconheça suas capacidades e limites de 
atuação11.

Hoeldtke e Calhoun14 sugerem os seguintes 
profissionais como essenciais na construção da equipe: um 
obstetra, um enfermeiro e um assistente social. Além desses 
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recomenda-se inclusão de outros membros, incluindo 
membros da neonatologia, psicologia e capelania segundo 
necessidades específicas das famílias e possibilidades de 
cada instituição.

O seguimento deve atender as demandas das 
famílias, sendo necessário flexibilidade da equipe. É 
essencial que os membros da equipe assegurem aos 
familiares que estarão presentes e darão o suporte 
necessário durante o seguimento, identificando as possíveis 
causas de sofrimento, inclusive durante o parto e a morte 
do recém-nascido caso esta ocorra. Sugerem que os pais 
sejam guiados na interação com outros filhos, familiares e 
amigos quando necessário, e que o feto seja acolhido como 
um indivíduo, por toda a equipe, permitindo a construção 
de lembranças para a gestação11.

Os autores Hoeldtke e Calhoun14 propõem que, 
durante o pré-natal, seja discutido com os pais o cuidado 
que será dado ao recém-nascido se este nascer vivo.

Leuthner25 retoma o planejamento do seguimento 
da gestação proposto por Hoeldtke e Calhoun14e inclui a 
organização do plano de cuidado com o recém-nascido no 
planejamento para o parto, além de sugerir auxílio prático 
na organização dos procedimentos e rituais após o óbito 
quando houver demanda dos pais. 

Howard26 propõe que nos casos de diagnóstico de 
malformação fetal maior, o cuidado deve ser centrado 
na família. Sendo a gravidez um período de transição 
biológica e psicológica na vida da mulher, o diagnóstico 
de malformação fetal faz com que este período seja 
emocionalmente devastador e com pouco suporte social. 
Para o autor, o seguimento tem como princípio determinar 
as preferências e necessidades individuais de cada membro 
da família, com o objetivo de proporcionar um guia 
antecipatório dos possíveis desfechos, quando a família 
desejar.

Bhatia27 afirma que o durante o atendimento de 
pré-natal, deve ser discutida a mortalidade estimada de 
cada doença, as chances de sequela e o tipo de tratamento 
para casa caso, permitindo que a tomada de decisão seja 
conduzida pelo interesse do feto, em conjunto com a 
família.

No modelo brasileiro descrito, os atendimentos 
ambulatoriais do GAI (Grupo de Apoio Integral à Gestante 
e Familiares de Fetos com Malformação) são realizados 
por dois membros da equipe, preferencialmente de 
profissões diferentes, no modelo de conferência familiar. 
As gestantes são incentivadas a comparecer às consultas 
pré-agendadas com os familiares que desejarem, sendo 
destacado a importância da presença do genitor do feto 
ou parceiro. Nesse modelo, em um dos primeiros passos 
após o encaminhamento, a equipe discute o prognóstico 
em reunião semanal do grupo com o intuito de, a partir 
da literatura existente, discutir a conduta médica para a 
gestante, feto e neonato e homogeneizar as informações 
de todos os membros da equipe9.

Em seguida iniciam-se as conferências familiares 
com o intuito conhecer a família e identificar seus valores, 
bem como percepções sobre a gestação, o parto e os 
cuidados a serem realizados. Nestas conferências, “são 
discutidas as consequências das diversas vias de parto 
e formas de monitorização fetal e de suporte neonatal 
possíveis, bem como as consequências dos objetivos de 
cuidado pensados com a família”9.

A partir do conhecimento profundo da família, e 
do estabelecimento das condutas médicas propostas pela 
equipe, começa-se a construção do processo de decisão 
conjunta acerca do cuidado ao longo de todo o seguimento, 
o que inclui a construção do plano de parto9.

Construção de plano de parto

O planejamento do parto configura um dos passos 
fundamentais no seguimento das famílias. Segundo 
English e Hessler28, o plano de cuidado está incluído 
no plano de parto, e é construído de forma a permitir 
aos pais participação nas escolhas em relação ao filho, 
considerando o que avaliam como conforto, o período 
em que os membros da família permanecerão juntos e a 
dignidade do breve momento que esses pais terão com o 
filho em casos de doença letal. Inclui orientação sobre o 
que esperar no momento do parto, como será o ambiente, 
o local de atendimento, planejamento de registros como 
fotos e outras lembranças, que, além de importantes nas 
memórias, podem ser importantes no processo de luto caso 
a criança venha a óbito.

Ainda, quando há fetos com diagnóstico de 
doenças cuja sobrevida esperada é curta, a partir de uma 
investigação sobre o que os pais consideram importante, 
busca-se estabelecer como os pais irão usufruir dos últimos 
minutos, horas ou dias do recém-nascido.Caso o recém-
nascido nasça com vida, pode ser permitido e sinalizado 
no plano de parto que seja fosse colocado no colo dos pais, 
quando esses o desejarem, e que os pais fiquem com o filho 
o tempo desejado, inclusive assegurando que o cuidado seja 
prestado no colo quando possível14.

Em determinados casos, se for possível e de 
interesse da família podem ser discutidos os procedimentos 
a serem realizados após o óbito, podendo ser entregue uma 
cartilha de orientação após o óbito9.

Momento do parto

O momento do parto é um dos momentos mais 
estressantes e angustiantes para a gestante e os familiares 
quando existe o diagnóstico de malformação fetal maior10.

Suassuna29 afirma que o filho idealizado é perfeito. 
Diferente do filho idealizado, o filho com malformação é 
o filho real. Este filho não mais preenche o papel que lhe 
era destinado no cenário familiar. Essa grande frustração 
pode gerar sérias rupturas na relação entre pais e bebês, 
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impactos significativos no processo de vínculo de ambos 
os genitores, sentimentos de culpa, agressividade e tristeza. 

O corte concreto do cordão umbilical interromperá a 
oxigenação placentária do feto, dando lugar à manifestação 
de sintomas de doenças cardíacas, pulmonares e 
cromossômicas que, muitas vezes, pouco se manifestavam 
na vida intra-uterina. Além disso, quando há doença de 
curta sobrevida, o momento do parto é o momento no qual 
pode iniciar-se o fim da vida. Por esse motivo, o preparo da 
família para esse momento faz-se de extrema importância9.

É importante que a equipe de plantão, quando o 
parto é realizado por plantão, tenha conhecimento dos 
aspectos discutidos e acordados com a família durante 
o seguimento pré-natal. Isso pode ser feito a partir dos 
registros em prontuário e no cartão de pré-natal, e pelo 
próprio plano de parto. Além disso, a equipe médica 
de plantão deve conversar com a gestante no momento 
da sua admissão para verificar se há alguma dúvida ou 
mudança em relação a conduta definida previamente nas 
conferências9.

Seguimento pós-natal
O seguimento das famílias após o parto é de suma 

importância, seja para as aquelas cujo filho morreu e que 
passarão prelo processo de luto, seja para aquelas que 
necessitam suporte para acompanhá-lo pelo processo 
de cirurgias e estadia em unidade de terapia intensiva 
inerente à maior parte das malformações maiores tratáveis. 
Validando o princípio de oferecer suporte para auxiliar 
os familiares durante a doença do paciente e a enfrentar 
o luto, o “Manual de cuidados paliativos”12 afirma que 
a assistência a família do doente requer do grupo a 
capacidade de manejar situações de conflito, estimular o 
doente e família a pensarem e falarem livremente sobre 
sua a vivência, legitimar o sofrimento e contribuir para 
a elaboração das experiências de adoecimento, processo 
de morte e luto.É importante ainda que haja suporte ao 
luto disponível por até 12 meses após o óbito, para que se 
previna e se identifique características de luto complicado.

Além disso, é importante que seja observado de que 
forma o seguimento pré-natal influenciou o parto, e como 
a família se sentiu nesse processo9.

Em suma, considerando-se os passos no cuidado 
com as famílias após diagnóstico de malformação fetal e a 
análise de 50 famílias acompanhadas no modelo proposto, 
Andrade9 propôs modelo teórico para seguimento e tomada 
de decisões em cuidados paliativos após diagnóstico de 
malformação fetal.

Reprodução autorizada por Lisandra Stein Bernardes Campi de Andrade. 

Figura 2. Modelo teórico para seguimento e tomada de decisões utilizando conceitos de cuidados paliativos no seguimento em medicina 
fetal
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CONCLUSÃO

Com o objetivo de realizar o seguimento integral 
do feto diagnosticado com malformação, da gestante e de 
seus familiares, a utilização do modelo de cuidado paliativo 

na organização do atendimento possibilita planejamento 
conjunto da gestação, do parto e do pós-parto, adequando 
o seguimento aos valores e demandas de cada família e 
permitindo tomada compartilhada de decisões.
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