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Resumo

Objetivando analisar o grau de conhecimento e opinido dos médicos sobre anencefalia, foi realizado estu-
do transversal com 70 ginecologistas-obstetras e pediatras de dois hospitais de Goiania. Os entrevistados
responderam a questionario com 20 perguntas fechadas, com op¢des “verdadeiro” ou “falso”, abrangendo
cinco temas distribuidos em 31 afirmagdes com respostas em escala tipo Likert. A maioria dos entrevistados
afirmou ter assistido a aula sobre anencefalia (70%), e a média de acertos foi de 13,17 questdes. As afirma-
¢Oes com mais acertos versavam sobre a gesta¢do do anencéfalo (80%) e que anencefalia ndo significa morte
encefdlica (72%). As questdes com menor nimero de acertos abordavam doacdo de érgdos de anencéfalo
nascido vivo (35%) e a legislagdo que permite a interrupgdo da gestagdo perante diagndstico inequivoco de
anencefalia (47,1%). Dos profissionais ouvidos, 30,41% concordaram que o anencéfalo tem vida. Conclui-se
que a anencefalia ainda é tema polémico e necessita ser mais conhecida entre médicos.

Palavras-chave: Aborto. Anencefalia. Morte encefélica. Vida. Anormalidades congénitas. Desenvolvimento
embrionario.

Resumen
Anencefalia: conocimiento y opinion de los ginecdlogos, obstetras y pediatras en Goiania

Con el objetivo de analizar el grado de conocimiento y opinién de los médicos sobre la anencefalia, fué hecho
estudio transversal con 70 médicos ginecdlogos/obstetras y pediatras de los hospitales de Goiania, Brasil. Los
entrevistados respondieron un cuestionario de 20 preguntas de verdadero o falso, y se evaluaron sus opinio-
nes a través de un cuestionario con cinco preguntas que contenian 31 opciones de respuestas en escala tipo
Likert. La mayoria (70%) participd en clases sobre anencefalia. El promedio de respuestas correctas fue del
13. 17 preguntas. Las afirmaciones con mayor nimero de respuestas correctas se registraron en relacién a la
gestacion del anencéfalo (80%) y sobre que no existe en este caso muerte encefalica (72%). Las preguntas con
menores nimeros de respuestas correctas se relacionaron a la donacion de 6rganos del anencéfalo nacido
vivo (35%) y sobre la legislacion que permite la interrupcién de la gestacion frente al diagndstico inequivoco
de anencefalia (47,1%). El 30,41% estuvo de acuerdo que el anencéfalo tiene vida. A la conclusidn se verfiicd
que la anencefalia es aiin un tema polémico y necesita un mayor conocimiento entre los médicos.

Palabras clave: Aborto. Anencefalia. Muerte encefdlica. Vida. Anomalias congénitas. Desarrollo embrionario.

Abstract
Anencephaly: knowledge and opinion of gynecologists, obstetricians and pediatricians in Goiania

In order to analyze the knowledge and opinion of physicians about anencephaly, a cross-sectional study was
performed, including 70 obstetrician-gynecologists and pediatricians of two hospitals in Goiania, Brazil. The
interviewees answered a survey of 20 true or false closed questions. Their opinions were evaluated through
a 5-subject questionnaire, with 31 affirmations with a Likert-type response scale. Most of the interviewees
(70%) affirmed to have attended classes on anencephaly. The average of correct answers was 13.17. The as-
sertive questions with the highest percentage of correct answers were on anencephalic pregnancy (80%) and
the distinction between anencephaly and brain death (72%). The questions with the lowest number of correct
answers were about the donation of anencephalic born alive babies’ organs (35%) and about the legislation
that permits pregnancy termination when anencephaly had been unequivocally diagnosed (47.1%). Among
those heard, 30.41% agreed on the fact that anencephalic babies have life. In conclusion, anencephaly is still
a controversial topic and physicians need to acquire more knowledge on the subject.

Keywords: Abortion. Anencephaly. Brain death. Life. Congenital abnormalities. Embryonic development.
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As malformagdes congénitas acarretam mor-
bidade e mortalidade, sendo os defeitos do tubo
neural (DTN) sua segunda causa mais comum, que
afetam 0,5 a 2 gestacOes em cada 1.000*. Segundo a
Federacdo Brasileira das Associa¢des de Ginecologia
e Obstetricia (Febrasgo), ndo existem dados confia-
veis no Brasil sobre a real incidéncia de espinha
bifida, mielomeningocele e outros DTN (anencefalia
e encefalocele), que variam nas diferentes regides
do pais. Na regido Nordeste ha relatos de séries de
area especifica em um centro tercidrio, em que a
prevaléncia foi de cinco casos para cada mil nasci-
mentos. J4 no Sul, uma andlise da populagdo de 14
anos revelou prevaléncia de cerca de seis casos por
10 mil nascimentos e, no Sudeste, a prevaléncia foi
de 1,13 por mil nascidos vivos?.

Nos seres humanos, os DTN mais comuns sdo
anencefalia, que consiste em falha no fechamento
da extremidade anterior do tubo neural, e mielome-
ningocele, caracterizada igualmente por imperfei¢cdo
do fechamento do tubo neural, mas na extremidade
caudal, culminando em defeito na coluna vertebral 3.
A anencefalia pode ser subdividida em meroacrania,
qguando o cranio e o cérebro anterior sdo afetados
e algumas fungdes vegetativas sdo preservadas, e
holocrania, cuja falha no fechamento estd na parte
posterior do cérebro e ossos do cranio. Fica evidente
que a anencefalia apresenta variedades cuja gravi-
dade dependera do grau de acometimento ™.

A anencefalia seria mais bem definida como
falha no fechamento do tubo neural entre a ter-
ceira e a quarta semanas de gestacdo (entre 232 e
262 dia do embrido), resultando na auséncia total
ou parcial da calota craniana (cranio e couro cabe-
ludo) e do cérebro®°. Com efeito, embora o termo
“anencefalia” (do grego an, “sem”, e enkephalos,
“encéfalo”) seja comumente usado, trata-se de ter-
mo enganoso, pois o encéfalo — que por definigcdo
anatdmica é a parte do sistema nervoso central
localizado no cranio, constituido de cérebro (telen-
céfalo e diencéfalo), cerebelo e tronco encefalico
(mesencéfalo, ponte e bulbo)® — ndo estd comple-
tamente ausente’, haja vista que tronco encefalico,
cerebelo, diencéfalo e partes do telencéfalo estdo
em geral presentes.

A etiologia exata da anencefalia e outros DTN,
como meningomielocele ou espinha bifida, é ainda
desconhecida. No entanto, é sabido que condi¢Ges
ambientais, status socioecondmico e influéncia
genética (mutagdo de metilenotetrahidrofolato re-
dutase; alteracdo na regulagcdo de microRNA, via
mitogen-activated protein kinase — MAK) sdo alguns
dos fatores que podem levar a esses quadros>12,
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Dentre as associagcdes ambientais, destaca-
-se a deficiéncia de acido félico durante a gestagao.
Ensaios clinicos randomizados e vdrios estudos
observacionais mostraram que de 50% a 85% dos
casos de DTN podem ser prevenidos se mulheres
receberem suplementacdo de acido félico na dose
de 0,4 mg diarios no periodo periconcepcional >3,
Considerando a baixa aderéncia a suplementacdo
medicamentosa por parte da populagdo, e com o in-
tuito de diminuir a prevaléncia de anemia materna
e defeitos do tubo neural, o governo brasileiro esta-
beleceu a fortificagdo compulsdria das farinhas de
trigo e milho com ferro e acido félico, efetivamente
implementada no pais a partir junho de 2004 4.

A maioria dos recém-nascidos anencéfalos
morre em dias ou semanas apos o parto®. Alguns,
raros, sobrevivem mais tempo, como foi o caso, no
Hospital Materno Infantil de Goiania, de Samuel,
que viveu seis meses; ou de Vitéria de Cristo, episo-
dio nacionalmente conhecido, que sobreviveu dois
anos e seis meses; ou, ainda, em Ribeirdo Preto, de
uma menina com trés anos e sete meses de idade,
que foi publicado em 20114

Machado e colaboradores?® avaliaram retros-
pectivamente 108 gestacOes de anencéfalos, num
periodo de dez anos. No grupo em que os pais resol-
veram levar a gestagdo até o fim (n = 53), 62% dos
fetos nasceram vivos, e 38% morreram intrautero.
Dos 31 nascidos vivos, 94% morreram nas primeiras
24 horas, dos quais 67% faleceram na primeira hora.
Os autores ndo descreveram se houve suporte avan-
cado a esses recém-nascidos.

A reac¢do dos casais diante do diagnéstico
pré-natal de uma anormalidade fetal pode envol-
ver sentimentos de raiva, desespero, inadequagao
e disturbios do sono e de alimentacdo, sentimen-
tos negativos que podem ser dirigidos a equipe de
saude, demonstrando que o conhecimento e a com-
preensdo dos profissionais sdo fundamentais para
auxiliar o casal a se adaptar a nova realidade **'’. O
diagndstico de malformagdo fetal pode ter grande
impacto na autoestima dos genitores, que podem
sentir-se “defeituosos” ou incapazes de gerar um
filho saudavel, e o sentimento de culpa e responsa-
bilizagdo pela malformacgdo é bastante comum 8,

Diante disso, os médicos, responsaveis pelo
diagndstico de malformacao fetal, sdo instrumento
de auxilio e apoio as familias de fetos malformados
e, incumbidos da antecipagéo terapéutica do parto
quando ha consentimento mutuo, com seus conhe-
cimentos e suas concepgdes pessoais sdo capazes
de influenciar a decisdo dos pais. Assim, a inves-
tigacdo do grau de conhecimento e da opinido de
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médicos sobre a anencefalia torna-se fundamental
para a analise dos métodos utilizados e das orienta-
cOes direcionadas as gestantes de anencéfalos.

Método

Trata-se de estudo transversal realizado no
Hospital Materno Infantil (HMI) e na Santa Casa
de Misericérdia de Goiania (SCMG), no periodo
de janeiro a maio de 2015, mediante aplicagdo de
questiondrio contendo 36 perguntas divididas em
trés secBes: 1) dados pessoais, como idade, sexo,
etnia, renda, profissdo, religido e religiosidade; 2)
conhecimentos gerais sobre anencefalia; e 3) opini-
Oes sobre anencefalia.

A primeira parte foi constituida de dados de
identificacdo, incluindo a escala de Durel (escala de
religiosidade de Duke, versdo brasileira), que verifica
trés dos principais aspectos da relagdo entre religio-
sidade e desfechos em saude, por meio de cinco
itens: os primeiros dois elementos abordam aspec-
tos de religiosidade organizacional (RO), relacionada
ao grau de assiduidade a encontros religiosos (com-
parecer a igrejas, templos ou cerimonias, por
exemplo), e da religiosidade ndo organizacional
(RNO), que mensura a frequéncia com que o entre-
vistado se dedica a atividades religiosas individuais
(preces, leitura da Biblia, devocionais etc.). Ambos
indicadores foram reproduzidos de estudos epide-
mioldgicos estadunidenses'® e associados a indices
de salde fisica, mental e suporte social. Os trés
ultimos itens compreendem a dimensao de religio-
sidade intrinseca (RI), que se refere a tentativa de
internalizar e experienciar a religiosidade em todas
as esferas da vida, e foram extraidos da escala de Rl
de Hoge, de acordo com sua adequagdo a pontua-
cdo total dessa escala, e compreendendo desfechos
em saude e suporte social. Moreira e colaboradores
recomendam que, na andlise dos resultados da Du-
rel, as pontuagbes das trés dimensdes (RO, RNO e
RI) ndo sejam somadas em escore total, mas anali-
sadas separadamente 2022,

Para este estudo utilizamos as defini¢Ges de
religido, religiosidade e espiritualidade de Koenige
colaboradores *® que afirmam: 1) religiéo é o sistema
organizado de crengas, prdticas, rituais e simbolos
designados para facilitar o acesso ao sagrado (Deus,
forca maior, verdade suprema); 2) religiosidade se
refere ao quanto um individuo acredita, segue e
pratica uma determinada religido e; 3) espirituali-
dade se refere a uma busca pessoal de compreensdo
relacionada a questdes existenciais maiores (por
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exemplo, o fim e o sentido da vida) e suas relagées
com o sagrado e/ou transcendente. Esse processo
ndo necessariamente resulta no desenvolvimen-
to de praticas ou na formagdao de comunidades
religiosas %22,

A segunda parte do questionario foi composta
por 20 perguntas do tipo verdadeiro ou falso, atri-
buindo-se valor 1 para a resposta correta e 0 para
a errada, de forma que o escore apresentasse pon-
tuacdo entre 0 e 20. A terceira parte do questionario
identificou a opinido dos entrevistados em cinco te-
mas, por meio de 31 afirmagdes, em escala tipo Likert,

” o

em que assinalou se “concordava muito”, “concorda-
VNS

va parcialmente”, “ndo concordava nem discordava”,
“discordava parcialmente” ou “discordava muito”.

Os questionarios foram aplicados previamen-
te a um grupo de dez alunos do sexto ano do curso
de medicina, cujo papel consistia em tecer criticas
a respeito da formulacdo das perguntas, visando
testar a clareza da linguagem e a objetividade do
instrumento.

Os critérios de inclusdo neste estudo foram:
ser médico ginecologista-obstetra e pediatra do
HMI ou da SCMG; ser médico-residente de pediatria
ou ginecologia ou obstetricia do HMI ou da SCMG
que tenha aceitado participar do estudo e assinar
o termo de consentimento livre e esclarecido. Os
questiondrios com respostas incompletas ou ina-
dequadas ndo foram utilizados na analise. Todos os
participantes assinaram o termo de consentimento
livre e esclarecido.

A amostra de 155 médicos, inclusive médicos-
-residentes, foi calculada por meio do programa
Epinfo 7, adotando erro amostral de 5%, frequéncia
esperada de 50% e intervalo de confianga de 95%.

Resultados

No total, foram distribuidos 155 questionarios,
mas apenas 70 médicos o preencheram adequada-
mente e foram incluidos no estudo. Dos demais,
35 ndo aceitaram responder, 28 nao devolveram o
questiondrio e 22 o responderam de forma incom-
pleta ou inadequada com mais de uma alternativa.

Os questionarios foram respondidos em cerca
de dez minutos na presenca do pesquisador, no lo-
cal de trabalho dos médicos, apds esclarecimentos
sobre o estudo e assinatura do termo de consenti-
mento para participagao.

A maioria dos médicos era do sexo feminino
(76%), brancos (70%), catdlicos (53%) e assistiu a
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aula sobre anencefalia (70%). A pontuagdo média
na escala de Durel sobre RO foi de 3,21 (1-6); sobre
RNO, 2,81 (1-6); e RI, 4,9 (1-15). A média de acertos
foi de 13,17 questdes, do total de 20 (Tabela 1).

Tabela 1. Caracteristicas gerais dos médicos

Caracteristicas n % (n =70)

Sexo
Masculino 17 24,3
Feminino 53 75,7
Cor/etnia
Branca 49 70
Preta 1 1,4
Parda 17 24,3
Amarela 3 4,3
Indigena - 0
Religido
Catdlica 37 52,9
Protestante/evangélica 11 15,7
Espirita 16 22,9
Qutra 2 2,8
Nenhuma 4 5,7
Especialidade
Ginecologista-obstetra (GO) 6 8,6
Pediatra 28 40
Residente em pediatria 14 20
Residente GO 22 31,4
Tiveram aula sobre anencefalia 49 70
Idade (média) 34
Total de acertos (média) 13,17

As assertivas mais significativas para mensurar
o conhecimento sobre a questdo referiam-se a sobre-
vida (77,1%) e gestacdo do anencéfalo (80%), critérios
de morte encefdlica (87,1%) e que anencefalia ndo
significa morte encefalica (72,8%). As questdes com
menor numero de acertos abordavam a doagdo de
orgdos do anencéfalo nascido vivo (35,7%) e a legis-
lagdo que permite a interrupgdo da gestagcdo ante o
diagndstico inequivoco de anencefalia (44,3%). Esses
dados podem ser observados na Tabela 2.

Em relagdo a opinido dos médicos, 47,14%
concordaram muito que o anencéfalo tem vida,
mas 41,71% discordam muito que a antecipacdo
terapéutica do parto seja aborto. Dos profissionais
entrevistados, 45,71% (valor somado dos que con-
cordam parcialmente e dos que concordam muito)
indicam antecipagdo terapéutica para evitar sofri-
mento dos pais e 88,57% (valor somado dos que
concordam parcialmente e dos que concordam
muito) orientam apoio psicolégico. Quando os
pais optam pela interrupc¢do terapéutica do parto
do anencéfalo, 15,71% dos médicos concordaram
muito em interromper a gestagdo sem problemas,

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422016242138

15,71% deles interromperiam, mas se sentiriam
desconfortaveis; 27,14% sé o fariam sob manda-
to judicial e 32,86% indicariam outro colega. No
atendimento ao recém-nascido anencéfalo, 48,57%
concordam muito que a reanimagdo deve ser com-
pleta e 7,14% consideram que ndo se deve fazer
nada. Discordam muito e parcialmente do aborto
antes de 12 semanas (65,71%), mas 50% concor-
dam muito ou parcialmente com o abortamento do
anencéfalo, como mostra a Tabela 3.

Discussao

Anencefalia é uma das malformagdes mais co-
muns do tubo neural, e resulta na auséncia total ou
parcial da calota craniana (cranio e couro cabeludo)
e do cérebro®®, mas ndo de todo encéfalo, como
muitas vezes é divulgado fora do ambito académico.
O acerto de mais de 60% dos médicos quanto a sua
definicdo reflete seu conhecimento da anatomia e
da funcionalidade do encéfalo, seguramente adqui-
rido durante a formagdo académica.

Quanto a sobrevida, o indice de acertos foi
de 77%, demonstrando que a maioria teve acesso
ao tema anteriormente — de fato, 70% dos médi-
cos afirmaram ter assistido aula sobre anencefalia.
No entanto, menos da metade deles demonstrou
conhecer as normativas do Conselho Federal de Me-
dicina (CFM) e do Supremo Tribunal Federal (STF)
em relacdo a gestacdo de anencéfalo.

Sobre o assunto, o STF julgou procedente, em
2012, a Arguicdo de Descumprimento do Preceito
Federal-54 (ADPF-54) % e decidiu que a antecipagdo
terapéutica do parto de fetos anencéfalos nao tipifica
o crime de aborto previsto no Cédigo Penal, dispen-
sando, assim, autorizacdo prévia. Em 10 de maio de
2012, o CFM editou a Resolugdo 1.989/2012 %, cujo
artigo 12 define que na ocorréncia do diagndstico
inequivoco de anencefalia o médico pode, a pedido
da gestante, independente de autorizagdo do Esta-
do, interromper a gravidez. No artigo 22, define que:

O diagndstico de anencefalia é feito por exame ul-
trassonogrdfico realizado a partir da 122 (décima
segunda) semana de gestagdo e deve conter:

| — duas fotografias, identificadas e datadas: uma
com a face do feto em posigdo sagital; a outra, com
a visualizagdo do polo cefdlico no corte transversal,
demonstrando a auséncia da calota craniana e de
parénquima cerebral identificavel;

Il = laudo assinado por dois médicos, capacitados
para tal diagndstico 3.

Rev. bioét. (Impr.). 2016; 24 (2): 374-85
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Tabela 2. Conhecimento dos médicos

Gabarito

Acertos

Conhecimento dos médicos sobre definicdo e sobrevida do anencéfalo

1. Define-se anencefalia como auséncia completa de encéfalo F 45 64,3
2. Define-se anencefalia como auséncia completa de cérebro e mesencéfalo F 46 65,7
3. Define-se anencefalia como uma falha no fechamento do tubo neural entre a terceira e Vv 41 58,5

a quarta semana de gestagdo (232 e 262 dia do embrido), resultando na auséncia total ou
parcial da calota craniana (cranio e couro cabeludo) e do cérebro

4. Considerando-se a definicdo anatomica, o termo “anencefalia” esta errado Vv 59 84,3
5. As estruturas do sistema nervoso central que geralmente estdo presentes no feto anen- \Y 37 52,8
céfalo sdo: diencéfalo, mesencéfalo, ponte, bulbo e cerebelo

6. A maioria dos fetos anencéfalos morre intrautero F 36 51,4
7. A maioria dos fetos anencéfalos morre no primeiro dia, e apenas 5% sobrevive mais Vv 54 77,1
que seis dias

Conhecimento dos médicos sobre morte encefilica, anencefalia e doagdo de 6rgdos

8. Anencefalia pode ser considerada morte encefalica F 51 72,8
9. No Brasil, os critérios de morte encefalica obedecem a Resolugdo CFM 1.480/1997, Vv 61 87,1

definidos pelo estado clinico irreversivel em que as fungGes cerebrais e do tronco en-
cefélico estdo irremediavelmente comprometidas

10. Podemos avaliar a presenca de funcionalidade do tronco cerebral através dos reflexos \Y 63 90
pupilares, corneanos, vestibulo-calérico, oculocefalico, tosse e teste da apneia

11. Na morte encefalica, os reflexos do tronco encefdlico estdo ausentes Y 55 78,6
12. No anencéfalo, os reflexos do tronco encefélico estdo presentes Vv 49 70
13. A imaturidade do sistema nervoso central da crianca determina critérios mais rigo- \Y 28 40
rosos para a determinagdo da morte encefalica. O diagndstico so6 é possivel apds o sétimo

dia de vida

14. Segundo a Academia Americana de Pediatria, criangas anencéfalas podem ser doado- F 25 35,7

ras de orgaos vitais
Conhecimento dos médicos sobre a gestacdo do anencéfalo e a legislagdo

15. A gestagdo do anencéfalo requer acompanhamento especial, e as complicagGes mais \Y 56 80

frequentemente relatadas sdo polidramnia e prematuridade

16. A gestacdo é complicada por hiperémese na grande maioria dos casos F 39 55,7
17. A gestagdo do anencéfalo pGe em risco a vida da gestante F 53 75,7
18. Na ocorréncia do diagndstico inequivoco de anencefalia, o médico pode, a pedido da Vv 31 44,3
gestante e independentemente de autorizagdo do Estado, interromper a gravidez

19. Na ocorréncia do diagndstico inequivoco de anencefalia, o médico pode, a pedido da F 33 47,1
gestante, interromper a gravidez, contanto que haja autorizagdo do Estado

20. Na ocorréncia do diagndstico inequivoco de anencefalia, o médico ndo podera inter- F 54 77,1

romper a gravidez
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A ultrassonografia é modalidade eficaz para
o diagnéstico pré-natal dos DTN . A compreen-
sdo total da aparéncia ultrassonografica normal do
sistema nervoso central em diferentes idades gesta-
cionais é crucial para o diagndstico preciso, porque
a presenca ou a auséncia de uma estrutura pode ser
considerada como normal ou anormal, dependendo
da idade gestacional ?°. Camano e colaboradores 2°
estudaram 5.351 ultrassonografias com mensura-
¢do de translucéncia nucal, calcularam o risco de
anomalias cromoss6micas e acompanharam esses
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pacientes. Estavam alterados 193 (3,6%) exames,
com risco de anomalias superior a 1:300. Do to-
tal de recém-nascidos, 84,8% ndo apresentavam
anomalias cromossdmicas ou malformacdes diag-
nosticadas durante a estada no bergario.

Em estudo de base populacional de 55.226
gestagdes relatadas 2°, de 143 recém-nascidos com
defeitos do sistema nervoso central (SNC), 85 tinham
ultrassom pré-natal realizado entre 16 e 20 sema-
nas de gestacdo. O diagndstico de alteragdes do SNC
durante o pré-natal foi feito em 64 fetos (75%), ndo
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Tabela 3. Opinido dos médicos sobre anencefalia (Escala de Likert)

Discordo Discordo  Ndodiscordo Concordo  Concordo

muito parcialmente nem concordo parcialmente muito
% n n n % % TOTAL TOTAL %

1. Afirmagdes gerais sobre anencefalia
a) O anencéfalo tem vida 8 [11,43%| 5 | 7,14% | 9 |12,86% | 15 |21,43%| 33 |47,14%| 70 | 100,00%
b) Anencefalia é uma anomalia
incompativel com a vida

c) Pode existir consciéncia no anencéfalo 32 |45,71%| 8 [11,43%| 10 |14,29% | 18 [25,71%| 2 | 2,86% 70 100,00%
d) Considero o anencéfalo como em morte
encefalica

e) Sou a favor da doagdo de 6rgdos do
anencéfalo

f) Considero aborto a antecipagdo
terapéutica do parto do anencéfalo

2. Ao saber do diagnéstico de anencefalia, como orienta a mae?

6 [857% | 7 |10,00%6| 1 | 1,43% | 11 |15,71%| 45 |64,29%| 70 100,00%

12 17,14%| 17 |24,29%| 8 |11,43% | 16 |22,86%| 17 |24,29%| 70 100,00%

8 [11,43%| 4 | 571% | 3 | 4,29% | 11 |15,71%| 44 |62,86%| 70 100,00%

29 |41,43%| 3 | 4,29% | 9 |12,86% | 14 |20,00%| 15 |21,43%| 70 100,00%

a) Indico a antecipacgdo terapéutica, ja que
a anomalia é incompativel com a vida

b) Indico a antecipagdo terapéutica para
evitar sofrimento dos pais

c) Converso com os pais e deixo que eles
decidam

d) Oriento o apoio psicoldgico somente se
eles ndo aceitarem a antecipagdo

e) Oriento sempre o apoio psicoldgico 3 14,29% | 2 | 2,86% 3 4,29% | 4 | 5,71% | 58 (82,86%| 70 100,00%
f) Pergunto a religido dos pais e procuro
orientar a decisdo conforme a concepgdo 16 (22,86%| 9 |12,86%| 16 |22,86% | 14 |20,00%| 15 [21,43%| 70 100,00%
que eles adotam

g) Tenho dificuldade de conversar sobre o

27 |38,57%| 5 | 7,14% | 10 |14,29% | 8 |11,43%| 20 |28,57%| 70 100,00%

20 |28,57%| 8 [11,43%| 10 |14,29% | 11 |15,71%| 21 |30,00%| 70 100,00%

4 |571% | 3 | 429% | 9 |12,86%| 11 |15,71%| 43 |61,43%| 70 100,00%

42 160,00%| 8 |11,43%| 5 | 7,14% | 6 |[857% | 9 |12,86%| 70 100,00%

16 |22,86%| 9 |12,86%| 10 |14,29% | 19 (27,14%| 16 |22,86%| 70 100,00%

diagndstico

3. Quando os pais decidem pelo aborto do anencéfalo, vocé:

a) Atende e pratica sem problemas 33 |47,14%| 5 | 7,14% | 9 [12,86% | 12 (17,14%| 11 |15,71%| 70 100,00%
b) Atende, mas se sente mal 27 |38,57%| 7 |10,00%| 9 |[12,86% | 16 [22,86%| 11 |15,71%| 70 100,00%
Zmﬁgz] mas s6 pratica 0 ato sobmanda- | 54 |45 georl 5 | 7,14% | 8 |11,43%| 8 |11,43% 19 |27,14% 70 | 100,00%
d) Indica outro colega 20 |28,57%| 6 | 857% | 16 |22,86% | 5 | 7,14% | 23 |132,86%| 70 100,00%

4. Ao atender um recém-nascido vivo na sala de parto, vocé:

a) Procede com as normas de atendimento
padrdo ao recém-nascido, incluindo
reanimagdo e suporte avangado (ventilagdo
mecanica e drogas vasoativas)

b) Procede com as normas de atendimento

20 |28,57%| 5 | 7,14% | 7 |10,00%| 4 |5,71% | 34 |48,57%| 70 100,00%

padrdo e, se preciso for, utiliza oxigénio 13 [18,57%| 4 | 5,71% 1 1,43% | 10 |14,29%| 42 |60,00%| 70 100,00% (]
nasal w0
c) Procede com as normas de atendimento =
padrdo: seca o recém-nascido e o coloca 31 |44,29%| 6 | 8,57% | 5 7,14% | 10 |14,29%| 18 (25,71%| 70 100,00% g
em berg¢o aquecido. N3do utiliza oxigénio. ]
d) Ndo faz nada 60 |85,71%| 1 |[143% | 3 | 429% | 1 |1,43% | 5 | 7,14% 70 100,00% Q.
5. Vocé é a favor do aborto? Q
a) Em fetos com menos de 12 semanas 39 |55,71%| 7 |10,00%| 6 8,57% | 8 |11,43%| 10 (14,29%| 70 100,00% ©
b) Em caso de estupro 23 |32,86%| 7 |10,00%| 5 | 7,14% | 6 | 8,57% | 29 |41,43%| 70 100,00% 8
c) Em caso de anencefalia 24 |34,29%| 6 |857% | 5 | 7,14% | 10 |14,29%| 25 |35,71%| 70 100,00% (27}
d) Em caso de malformagBes graves com | g |40 5000 o |12:86%| 5 | 7,14% | 8 |11,43%| 20 |28,57%| 70 | 100,00% +
poucas chances de vida <
e) Em qualquer malformagdo 47 167,14%| 10 |14,29%| 9 |12,86%| 3 |4,29% | 1 |1,43% 70 100,00%
f) Em mées adolescentes 64 |91,43%| 5 | 7,14% | 0 | 0,00% | 1 |1,43% | 0 | 0,00% 70 100,00%
g) Em mdes de baixa renda 66 94,29%| 3 |429% | 1 | 1,43% | 0 | 0,00% | O | 0,00% 70 100,00%
h) Quando a mde ndo deseja o filho 59 |84,29%| 4 |571% | 1 1,43% | 2 |2,86% | 4 |571% 70 100,00%
i) Quando a méde corre risco de vida 23 |132,86%| 4 | 5,71% | 10 |14,29% | 13 |18,57%| 20 |28,57%| 70 100,00%
i) Nunca 31 |44,29%| 7 |10,00%| 12 |17,14% | 4 |5,71% | 16 |22,86%| 70 | 100,00%
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foi efetuado em 17 (20%) e era questiondvel em 4
(5%). Tempo diminuido do exame, em vez de baixa
sensibilidade, foi o fator mais importante para a ndo
deteccdo de DTN, pois € sabido que a sensibilidade
do exame pode chegar a 100% quando realizado por
profissionais capacitados.

Embora ressonancia magnética rapida (RMR)
também possa ser utilizada para reproduzir a ima-
gem do feto, a ultrassonografia continua a ser a
modalidade de escolha na avaliagdo de feto em
risco de DTN, dada sua alta taxa de detecgdo®. A
dosagem de alfa-fetoproteina (AFP) também pode
ser Util na suspeita diagndstica de meroanencefalia,
visto que um nivel elevado de AFP no fluido amnié-
tico pode sugerir DTN ?’.

A grande maioria dos entrevistados (80%) acer-
tou que as complicagdes mais comuns da gestagao
do anencéfalo é a polidramnia e a prematurida-
de®%2 Machado e colaboradores® encontraram
a prematuridade como complicagdo mais comum
em 83% dos casos analisados, e a polidramnia em
15%, contra 39% relatados em outros trabalhos.
Obeidi e colaboradores? estudaram 26 gestagdes
de anencéfalos que ndo foram interrompidas, das
quais 7 (27%) foram complicadas por polidramnio e
4 partos (15%) foram complicados por distocia de
ombro. A duragdo média de gestagdo até o parto foi
de 35 semanas (intervalo de 22-42); 69% dos traba-
Ihos foram induzidos a uma gestagdo média de 34
semanas. A polidramnia pode levar ao desconforto
respiratorio da gestante, mas ndo traz risco de vida.

Estudo envolvendo 456 anencéfalos encontrou
12,7% de malformacgGes associadas, notadamen-
te labio leporino e/ou fenda palatina e onfalocele.
Hipoplasia das adrenais e aganglionose intestinal
foram frequentes?*. Machado e colaboradores® de-
monstraram associa¢do de pelo menos uma outra
malformacdo em 39% dos recém-nascidos e fetos
anencéfalos, sendo as mais frequentes defeitos
faciais e renais. A associacdo com outras malfor-
magcoes cardiacas, pulmonares e esqueléticas sdo
menos comuns 3032,

Diferencas entre morte encefdlica e anencefalia
No Brasil, os critérios de morte encefalica, que
equivale a morte clinica e representa estado irre-
versivel em que as fung¢des cerebrais (telencéfalo e
diencéfalo) e do tronco encefélico estdo irremedia-
velmente comprometidas 3, obedecem a Resolugdo
CFM 1.480/1997 %, tal como informa Ribas. O diag-
néstico de morte encefdlica deve ser estabelecido
apo6s dois exames clinicos realizados por profissionais
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diferentes e ndo vinculados a equipe de transplante,
no intervalo minimo de seis horas, e a realizagdo de
exame complementar que demonstre auséncia de
atividade elétrica cerebral ou auséncia de perfusdo
ou metabolismo cerebral também é obrigatoria .

A imaturidade do sistema nervoso central da
crianga determina critérios mais rigorosos para a
determinacdo da morte encefdlica, cujo diagndstico
somente é possivel apds o sétimo dia de vida. Re-
cém-nascidos incluidos no grupo etario que varia de
sete dias a dois meses de vida necessitam de interva-
lo de no minimo 24 horas entre os exames clinicos,
além da realizagdo de dois eletroencefalogramas *.

|n

O termo “morte cerebral” é inadequado,
porque cérebro compreende o telencéfalo e o dien-
céfalo, ndo englobando o tronco encefdlico, e a
completa disfunc¢do do tronco encefalico é condicdo
sine qua non para o diagndstico de morte encefa-
lica. Pode-se avaliar a presenca de funcionalidade
do tronco cerebral pelos reflexos pupilares, corne-
anos, vestibulo-caldrico, oculocefalico, tosse e teste
da apneia. Todos esses reflexos estardo ausentes na
morte encefalica .

O anencéfalo, por definicdo, apresenta au-
séncia de cérebro e calota, mas o cerebelo e tronco
encefdlico estdo presentes, assim como o0s seus
reflexos>. Os anencéfalos nascidos vivos apresen-
tam funcdo de tronco cerebral, com respiracdo
espontanea e, frequentemente, com algumas res-
postas reflexas, como de sucgdo . Portanto, ha
evidente diferenca entre o anencéfalo e o paciente
em morte encefdlica: a funcionalidade do tronco
encefdlico. Dessa forma, o anencéfalo ndo poderd
ser considerado morto*, a ndo ser quando em pa-
rada cardiorrespiratéria. Os médicos entrevistados
apresentaram alto indice de acerto (mais de 72,8%)
quanto as definicdes de morte encefdlica e suas di-
ferencas para o anencéfalo.

Apesar de a maioria dos entrevistados ser pe-
diatra ou residente de pediatria, a pergunta sobre a
possibilidade de doagdo de érgdos de anencéfalo foi
a que apresentou menor numero de acertos, tendo
apenas 35,7% dos médicos respondido que os anen-
céfalos ndo podem ser doadores. Essa é a orientagao,
desde 1992, da Academia Americana de Pediatria,
visto que esses recém-nascidos ndo preenchem os
critérios de morte encefalica — o tronco cerebral se
mantém em funcionamento, apresentando respira-
¢do e batimentos cardiacos espontaneos, e, quando
da parada cardiorrespiratoria, os érgdos ja estdo em
processo de isquemia >
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Opinido dos médicos e aspectos psicolégicos

Verificou-se tendéncia entre os médicos em
considerar o anencéfalo um ser vivo, mas incom-
pativel com a vida, provavelmente devido a sua
sobrevida curta. Isso se reflete na conduta adota-
da diante de um recém-nascido anencéfalo, pois a
grande maioria dos médicos concordou muito em
proceder com as normas de atendimento padrdo
ao recém-nascido, incluindo reanimacdo e suporte
avangado.

Embora aqueles que sobrevivem ao parto
apresentem respira¢do espontanea, a maioria dos
autores postula auséncia de consciéncia em conse-
guéncia a ndo funcionalidade cerebral. Funayama e
colaboradores* descreveram o exame fisico de uma
paciente com meroacrania, um tipo de anencefa-
lia, que apresentava quadriplegia, hipotonia global
com hipertonia ocasional do corpo em uma postura
decorticada, hiper-reflexia, clonus do tornozelo e
resposta extensora plantar. A lactente apresentava
auséncia completa do telencéfalo e tronco cerebral
rudimentar no exame de ressonancia nuclear mag-
nética, mas era capaz de sugar, responder a dor com
contragGes musculares ou choro fraco, apresentava
completo fechamento das pélpebras, boa aposicdo
dos labios e ndo apresentava sialorreia.

A crianga anencéfala também movia a cabega
e os olhos para o lado do som e era capaz de sorrir
aos estimulos sonoros e tateis. O sorriso tem sido
reconhecido em lactentes anencéfalos e esteve
relacionado com a fase do sono REM (movimento
rapido dos olhos), que se correlaciona anatomica-
mente a ponte®. O sorriso em momentos de prazer
e o olhar para a dire¢do do estimulo ndo parecem
ser atitudes reflexas, e Funayama e colaboradores
levantam a possibilidade de uma possivel conscién-
cia, mesmo na auséncia do cortex cerebral, talvez
via tronco encefalico*.

Boa parte dos médicos indica a antecipacdo te-
rapéutica do parto para evitar sofrimento dos pais,
mas considera que a decisdo sobre a interrupc¢do da
gravidez é do casal. A grande maioria indica o acom-
panhamento psicoldgico sempre, mas a indagac¢do
sobre a religido dos pais com seus consequentes
impactos ndo é rotina. Os entrevistados tenderam
a ser contra o aborto, exceto nos casos de risco de
vida materna, estupro e malformagGes graves com
poucas chances de vida. A maioria dos médicos pro-
fessava a religido catdlica, que ndo é favoravel ao
aborto e tampouco a antecipagdo terapéutica do
parto nos casos de anencefalia. O valor médio da re-
ligiosidade organizacional (RO) foi de 3,21 (varia¢do
de 1 a 6); da religiosidade ndo organizacional (RNO),
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de 2,81 (variacdo de 1 a 6); e da religiosidade intrin-
seca (Rl), de 4,9 (variagdo de 1 a 15). Utilizamos a
versdo validada em portugués por Moreira e colabo-
radores?, na qual os indices menores indicam mais
religiosidade. Por exemplo, quando avaliada a RO, se
a pessoa vai ao templo mais de uma vez por sema-
na, recebe a pontuagdo 1, enquanto o que responde
“nunca” recebe a pontuacdo 6. Segue a mesma
sequéncia ldgica para a pergunta que avalia a reli-
giosidade ndo organizacional: com que frequéncia
vocé dedica o seu tempo a atividades religiosas in-
dividuais, como preces, rezas, meditagées, leitura da
biblia ou textos religiosos? E por fim, na avaliagdo da
religiosidade intrinseca, o entrevistado responde a
trés perguntas, com cinco opgdes de resposta, que
poderdo ser somadas, e cujo menor resultado, da
mesma forma, indica maior religiosidade.

Benute e colaboradores'® acompanharam 35
gestantes com diagndstico de malformacdo fetal
letal e demonstraram que 60% delas apresentavam
sentimentos negativos (choque, angustia, tristeza,
resignagdo, destruicdo de planos, revolta, medo,
vergonha, inutilidade, choro, incapacidade de ser
mae, indignagdo e inseguranga como mulher) du-
rante o periodo de decisdo pela interrup¢do ou ndo
da gestacdo. Apds a interrupgao da gravidez, 62,8%
das pacientes relataram lembrangas do filho imagi-
nario ou sentimentos negativos, muito embora 91%
relatassem que repetiriam o ato em situagdo seme-
Ihante e 60% indicariam o aborto a uma pessoa na
mesma situagdo .

E de extrema importancia certificar-se de que
a gestante — ou casal — tenha compreendido ade-
quadamente o diagndstico e o progndstico do bebé,
tempo de sobrevida e possiveis riscos da gestagéo,
e, qualquer que seja a decisdo da gestante, o médi-
co deve informa-la das consequéncias, incluindo os
riscos decorrentes ou associados de cada uma. Tan-
to a gestante que quiser manter a gravidez quanto
a que optar por sua interrupgdo deverdo, se assim
desejarem, receber assisténcia de equipe multipro-
fissional nos locais onde houver disponibilidade. O
acompanhamento psicolégico é fundamental e au-
xilia o casal a entrar em contato com a realidade e a
tomar as possiveis decisGes necessarias, que se re-
ferem, por exemplo, a questGes como a interrupgao
ou ndo da gestagdo, ao que sera feito apds o nas-
cimento ou falecimento do bebé, se havera ou ndo
algum tipo de ritual de despedida e como este sera.
E preciso, também, em muitos casos, mediar o dia-
logo entre os casais para que essas decisdes sejam
tomadas conjuntamente, levando em consideragao
as crengas, os sentimentos e os desejos de ambos?’.
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Casos em que os bebés sobreviveram por tem-
po maior, apesar da gravidade da malformacdo e
do progndstico inicial, estdo entre os que causam
as maiores controvérsias com relagdo a interrup-
cdo legal da gestacdo devido a malformacdes fetais
incompativeis com a vida 8. Algumas gestantes de
anencéfalos decidem levar a gestacdo ao termo,
mesmo tendo a possibilidade de fazer uma interrup-
¢do legal, e comunicam-se carinhosamente com o
bebé durante o periodo gestacional. A consciéncia
de que sdo capazes de cuidar o melhor possivel de
seu filho, e de aprender com essa experiéncia, faz
que se sintam gratificadas 16-1833-3537.38,

A forma de lidar com a situagdao também estd
relacionada a religido e religiosidade da familia. Se-
gundo Bortoletti e colaboradores, algumas gestantes
evangélicas delegam todo o processo ao poder divi-
no e, apesar de se submeterem aos procedimentos
médicos propostos, estdo sempre no “aguardo” do
“milagre” de Deus*. As pacientes catdlicas tam-
bém podem recorrer a medidas similares, buscando
apoio em rezas, benzeduras ou promessas que pos-
sam tanto reverter o diagndstico quanto apenas
consola-las e auxilid-las a suportar o sofrimento.
Entre as gestantes espiritas, os autores observam
que predomina a crenga de que a gestagdo tem a
funcdo de permitir que o bebé possa se “redimir”
do que fez em vidas passadas, colocando o feto na
posicdo de “devedor” e a mde no lugar daquela que
tem que passar por esse sofrimento, para se redimir
de um possivel “carma”?®, ou até mesmo como uma
oportunidade de crescimento e aprendizado. Se a
religiosidade dos pais interfere no enfrentamento
da condigdo de anencefalia do filho e na sua deci-
sdo quanto a interrup¢do ou nao da gravidez, sera
que a religiosidade do médico poderia interferir em
conceitos e conduta ante um caso de anencefalia?

Ao informar o diagnéstico de malformacao fe-
tal, espera-se que o auxilio a paciente se caracterize
pela neutralidade no esclarecimento sobre os pro-
cedimentos diagndsticos e terapéuticos. Assim, a
imparcialidade do profissional é fundamental para
que o casal possa se voltar a suas proprias crengas
e convicgOes, desencadeando processo de reflexdo
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que podera auxiliar eventual discussdo sobre a in-
terrupgdo ou nao da gestacdao. De qualquer forma,
essas sao questdes que devem ser tratadas durante
os atendimentos, sempre respeitando, evidente-
mente, o desejo do casal %18,

Assim, o conhecimento e opinido dos médicos
sobre anencefalia pode auxiliar os pais no enfren-
tamento dessa situagdo, assim como apoia-los em
qualquer decisdo. Anencefalia ainda é tema polé-
mico, e é necessario haver maior conhecimento e
discussdo entre os médicos.

Consideragoes finais

O diagnédstico de malformagdo congénita
incompativel com a vida, anencefalia, acentua senti-
mentos de ambiguidade da gestacdo saudavel, com
predominio de pensamentos negativos do casal,
sobretudo da m3e. E fundamental o conhecimento
da equipe médica quanto ao diagndstico pré-natal
de anencefalia, das disposi¢des legais e, sobretudo,
da importancia do acompanhamento psicolégico do
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de toda a equipe multiprofissional permitem que o
casal tome a decisdo de acordo com suas convicgdes
e elaborem o luto advindo dela. A escolha é pessoal
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Este estudo demonstra a importancia de se es-
tudar a anencefalia e a consequente necessidade de
preparo de equipes especializadas — com médicos,
psicélogos e assistentes sociais — para o atendimento
dessas gestantes. Também fica evidente a importan-
cia do apoio psicoldgico aos profissionais, pois nem
todos tém a oportunidade de refletir acerca de seus
sentimentos e comportamentos diante desses casos,
bem como sobre suas proprias dificuldades em lidar
com a tematica. Assim, com a formacdo de grupo
especializado em lidar com malformagdes, a equipe
médica se tornaria grande apoio aos casais no en-
frentamento e na superacgdo da situacdo vivida.
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Anexo

Quadro 1. indice de religiosidade da Universidade Duke

(1) Com que frequéncia vocé vai a uma igreja, templo ou (3) Em minha vida, eu sinto a presenga de Deus (ou do
outro encontro religioso? Espirito Santo).
1. Mais do que uma vez por semana 1. Totalmente verdade para mim
2. Uma vez por semana 2. Em geral é verdade
3. Duas a trés vezes por més 3. Ndo estou certo
4. Algumas vezes por ano 4. Em geral ndo é verdade
5. Uma vez por ano ou menos 5. Ndo é verdade
6. Nunca
(4) As minhas crengas religiosas estdo realmente por tras
(2) Com que frequéncia vocé dedica o seu tempo a ativi- de toda a minha maneira de viver.
dades religiosas individuais, como preces, rezas, medi- 1. Totalmente verdade para mim
tacGes, leitura da Biblia ou de outros textos religiosos? 2. Em geral é verdade
1. Mais do que uma vez ao dia 3. Ndo estou certo
2. Diariamente 4. Em geral ndo é verdade
3. Duas ou mais vezes por semana 5. Ndo é verdade
4. Uma vez por semana
5. Poucas vezes por més (5) Eu me esfor¢o muito para viver a minha religido em
6. Raramente ou nunca todos os aspectos da vida.
1. Totalmente verdade para mim
A segdo seguinte contém trés frases a respeito de crengas 2. Em geral é verdade
ou experiéncias religiosas. Por favor, anote o quanto cada 3. Nao estou certo
frase se aplica a vocé. 4. Em geral ndo é verdade

5. Ndo é verdade

Fonte: Moreira-Almeida et al. Rev Psiquiatr. Clin. 2008;35(1);31-2.
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