PROJETO DE LEI N° , DE 2022
(Do Sr. CELIO SILVEIRA)

Dispde sobre os cuidados paliativos no
periodo pré-natal e neonatal, apdés o
diagnoéstico de malformacéo fetal grave nos
servicos de salde do Sistema Unico de
Saude.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta Lei dispde sobre os cuidados paliativos no periodo
pré-natal e neonatal, apdés o diagnéstico de malformacédo fetal grave nos
servigos de satde do Sistema Unico de Salide.

Art. 2° O Sistema Unico de Saude deve ofertar cuidados
paliativos no periodo pré-natal e neonatal, apds o diagndéstico de malformacéo

fetal grave.
Art. 3° Para os fins desta Lei, consideram-se:

| — Cuidados Paliativos como aqueles definidos pela Organizacdo Mundial da
Saulde, ou seja, a assisténcia promovida por equipe multidisciplinar, que
objetiva a melhoria da qualidade de vida do paciente e seus familiares, diante
de uma doenca que ameace a vida, por meio da prevencdo e alivio do
sofrimento, por meio de identificacdo precoce, avaliacdo impecavel e

tratamento de dor e demais sintomas fisicos, sociais, psicologicos e espirituais.

I — Periodo pré-natal como o espaco de tempo compreendido entre a

concepcao e o parto.

lll- Periodo neonatal como o espago de tempo compreendido entre o

nascimento até 27 dias de vida do bebé.
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Art. 4° Os cuidados paliativos,, a serem ofertados no periodo
pré-natal e neonatal, ap6és o diagnéstico de malformacédo fetal grave nos
servicos de saude do Sistema Unico de Satde, tém por objetivo melhorar a
qualidade de vida dos pacientes e de suas familias, de forma que permitam
tornar o bebé como parte integrante da familia, por meio de uma abordagem
especifica e humanizada de acolhimento ao sofrimento fisico, psiquico, social e

espiritual, bem como promover apoio durante o processamento do luto.

Art. 5° Os cuidados paliativos serdo providos por equipe
multiprofissional no ambito do servico de saude ou, quando possivel e por
escolha dos genitores, no domicilio, desde que ndo haja contraindicacao
meédica e que sejam demonstradas as condicfes adequadas para o cuidado

domiciliar.

Paragrafo Unico. Em conjunto com os cuidados paliativos, os cuidados
curativos ou modificadores deverado ser garantidos, quando indicados.

Art. 6° Aos pais de fetos com doencas limitadoras da vida,

deverdo ser assegurados, dentre outros, 0s seguintes direitos:
I- da continuidade a gestacao até o parto;
lI- da criacdo de vinculo com o bebé;

lll- da construgdo de um plano de parto baseado em suas crencas, valores e
preferéncias, incluindo, por exemplo, a possibilidade de construcdo de

memaorias, como registrar o parto por fotos e videos e fotos com o bebé.

Art. 7° Esta Lei entra em vigor apds sessenta dias da data de

sua publicagao.

JUSTIFICACAO

Os cuidados paliativos oferecem assisténcia humana e
compassiva para pacientes e familiares que enfrentam doencas que ameacam
a continuidade da vida, por meio da prevencdo e alivio do sofrimento.

Envolvem, além dos cuidados fisicos, também os cuidados psicossociais e
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espirituais e sao direito humano e imperativo moral de todos os sistemas de

saude.

No Brasil os servi¢cos de cuidados paliativos, especialmente no
ambito do Sistema Unico de Salde, tém sido ampliados e ofertados
especialmente para os casos de doencgas graves e incuraveis. No entanto,
poucos sdo os servigcos de medicina paliativa voltados para os periodos pré e

neonatal apos o diagnostico de malformacéao fetal grave.

Dentre os existentes, destacam-se 0s servicos de cuidados
paliativos perinatais do Hospital das Clinicas, em S&o Paulo, que acolhem
maes que gestam bebés com méas-formacgbes graves e que, em muitos casos,

terdo limitado tempo de vida.

Por outro lado, o Hospital do Coracdo também disponibiliza
uma equipe pediétrica voltada para os cuidados paliativos. A Coordenadora da
UTI explica que ndo mais suportava ver a dor das mées que sofrem com as
doencas de seus filhos. O programa consiste em tentar fazer com que aquela

dor, que j& é grande, ndo fique ainda maior.*

Nesse contexto de poucos servi¢os estruturados, ndo sao raros
0s casos de maes que, além de um bebé na barriga, carregam a dificuldade em
lidar com um diagnéstico devastador: o feto malformado. Muitas vezes a mae
nao deseja interromper a gravidez, ainda que exista previsao legal para tal, e,
nesse caso, € imprescindivel o apoio de uma equipe multidisciplinar que

cuidaré dos aspectos emocionais, fisicos e espirituais.

Exemplificando, o relato de uma mée na reportagem “Milha
filha viveu por 25 minutos. E foi o dia mais feliz da minha vida” € comovente. A
enfermeira Natacha Silva Moz afirma que mesmo com o diagndstico de que a
filha que gerava era portadora de uma patologia incompativel com a vida,
resolveu levar a gravidez adiante. Nesse periodo, ela recebeu o
acompanhamento de profissionais especialistas em cuidados paliativos,
realizou o pré-natal, fez o plano de parto e adaptou todo o contexto a sua

realidade. Passou por uma cesariana, os profissionais permitiram que tudo

! Minha filha viveu por 25 minutos. E foi o dia mais feliz da minha vida, disponivel em

https://www.uol.com.br/universa/colunas/marina-rossi/2022/10/05/minha-filha-viveu-por-25-minutos-e-foi-
o-dia-mais-feliz-da-minha-vida.htm, acesso em 31.10.2022
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transcorresse com normalidade, que a familia vivesse o momento. A filha de
Natacha viveu por 25 minutos, foi fotografada e, segundo ela, aquele foi o dia

mais feliz da sua vida.?

Dentre as estratégias de cuidados paliativos, ressalta-se a
importancia de que os pais construam memoérias do bebé que se foi por meio
de objetos, lembrancas fisicas, conexdo emocional. O acolhimento das familias

e 0 apoio durante o processamento do luto também é essencial.®

Assim, considerando a importancia dos servi¢os, apresentamos
esta proposicao que dispde sobre os cuidados paliativos no periodo pré-natal e
neonatal, apos o diagnostico de malformacao fetal grave no ambito do Sistema

Unico de Saude.

Amparado em tais argumentos, peco o apoio dos Nobres Pares

para a aprovacgao deste Projeto de Lei.

Sala das Sessodes, em de de 2022.

Deputado CELIO SILVEIRA

2 Minha filha viveu por 25 minutos. E foi o dia mais feliz da minha vida. Disponivel em

https://www.uol.com.br/universa/colunas/marina-rossi/2022/10/05/minha-filha-viveu-por-25-minutos-e-foi-
o-dia-mais-feliz-da-minha-vida.htm, acesso em 31.10.2022

Disponivel em: https://costurandoobem.ong.br/cuidados-paliativos-pre-e-
perinatais/#.~:text=%EF%84%85-
,Cuidados%20paliativos%20pr%C3%A9%20e%20perinatais%3A%200%20que,e%20qual%20a%20sua
%20import%C3%A2ncia%3F&text=0s%20cuidados%20paliativos%20s%C3%A30%20um,preven%C3%
A7%C3%A30%20e%20al%C3%ADvio%20de%20sofrimento. Consultado em 3/11/2022
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