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RESUMO

Introdugao: A pritica dos cuidados paliativos (CP) em perinatologia traz
um novo horizonte para assisténcia integral ao binémio recém-nascido/
familia-equipe de cuidados. Padronizar dimensdes para a assisténcia
individualizada dos CP perinatais pode contribuir para implementagao
plena dessas prdticas nas unidades de satide de gestantes e neonatos.
Objetivos: Relatar as etapas de constru¢ao do Protocolo de Cuidados
Paliativos Perinatais da Unidade Neonatal do Hospital das Clinicas da
Universidade Federal de Pernambuco (HC-UFPE) e propor modelo
assistencial multidimensional. Métodos: Relato de experiéncia com
proposi¢do de modelos assistenciais em CP perinatais. A elaboragao do
protocolo assistencial (PA) compreendeu 5 etapas: 1) revisdo narrativa
da literatura; 2) produgio textual e construgio de modelos assistenciais
multidimensionais; 3) avaliagio dos aspectos bioéticos e cientificos do PA
pelo Servico de Bioética Clinica do HC-UFPE; 4) validagao dos aspectos
praticos da implementagio do PA pela equipe interprofissional da unidade;
5) avaliagio final do PA pela chefia da unidade e superintendéncia do
HC-UFPE. Resultados: O PA foi elaborado a partir de um modelo
integral de CP perinatais construido a partir de trés dimensoes
assistenciais - biol6gica, bioética e psicossocial - aplicadas a seis situagoes
comuns da prética clinica em perinatologia. As diretrizes foram definidas
em conjunto com equipes de assisténcia, gestao e servico de bioética
para conducao das situagdes de incompatibilidade ou final de vida do
neonato ¢ limite de viabilidade do recém-nascido prematuro extremo.
Conclusao: O PA proposto tem potencial para auxiliar equipes a planejar
a condugao da assisténcia em CP perinatais, visando oferecer ao bindmio
paciente-familia a vivéncia hospitalar com menos sofrimento.

Palavras-chave: Cuidados paliativos; Perinatologia; Bioética; Comunicagio
em Satde.
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ABSTRACT

Introduction: The practice of palliative care (PC) in perinatology brings
a new horizon for integral assistance to the newborn/family-team care
binomial. Standardizing dimensions for individualized care of perinatal
PC can contribute to the full implementation of these practices in
health care units for pregnant women and newborns. Objectives: To
report the stages of construction of the Perinatal Palliative Care Protocol
of the Neonatal Unit of the Hospital das Clinicas da Universidade
Federal de Pernambuco (HC-UFPE) and propose a multidimensional
care model. Methods: An experience report descriptive study, with
proposition of assistance models in perinatal PC. The elaboration of
the assistance protocol (AP) comprised 5 stages: 1) narrative literature
review; 2) textual production and construction of multidimensional
care models; 3) evaluation of the bioethical and scientific aspects of
the PA by members of the Clinical Bioethics Service of HC-UFPE; 4)
validation of the practical aspects of the implementation of the AP with
the interprofessional team of the unit; 5) final evaluation of the PA by
the head of the unit and superintendence of HC-UFPE. Results: The
AP was developed from a comprehensive model of perinatal PC built
from three dimensions of care - biological, bioethical and psychosocial
- applied to six common situations of clinical practice in Perinatology.
Together with the assistance, management and bioethical service
teams, guidelines were defined for conducting situations of end-of-life
of the newborn, incompatibility with life and limit of viability of the
extremely premature newborn. Conclusion: The proposed AP seems
to have potential to help teams to plan assistance in perinatal PC,
aiming to offer the patient-family binomial a hospital experience with
less pain and suffering.

Keywords: Palliative care; Perinatology; Bioethics; Health communication.

INTRODUCAO

O aprimoramento tecnolégico progressivo do suporte
em satde perinatal gera aumento das taxas de sobrevida dos
recém-nascidos (RN). No entanto, em alguns RN, todos esses
avancos podem manter artificialmente a vida, causando dor e
sofrimento a todos os envolvidos no contexto do cuidado'.

Os cuidados paliativos (CP) sio uma prdtica
multidisciplinar cientifica e bioeticamente embasada para
agregar qualidade 4 vida e ao processo de morrer. Os CP
atuam na prevengio e alivio do sofrimento trazem um
novo horizonte para assisténcia integral aos envolvidos no
contexto do cuidado em satde®.

Sao requisitos importantes para a pritica dos CP na
perinatologia o aperfeicoamento da comunicagio do
bindémio profissionais de sadde-familia’, a compreensio
e aplicagio dos principios bioéticos na assisténcia®’ e a
interdisciplinaridade na condu¢io dos casos, visando o
melhor interesse para o RN e seus familiares®”.
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Exemplos de situagoes de dificil manejo para a equipe
sio o limite de viabilidade do prematuro extremo!®'?,
a incompatibilidade com a vida®, a defini¢io de fim
de vida', o agravamento inesperado do quadro dos
RN"®, a comunica¢io e apoio familiar na suspeita de RN
sindromicos'®". A existéncia de protocolos assistenciais em
CP pode contribuir para guiar situagoes de dificil manejo
pelas equipes de satide e promover o engajamento e a
unicidade na condugio das situagoes mais complexas'®2°.

O presente trabalho objetiva relatar as etapas de
construgio do Protocolo de Cuidados Paliativos Perinatais
da Unidade Neonatal do Hospital das Clinicas da
Universidade Federal de Pernambuco (HC-UFPE) e

propor modelo assistencial multidimensional.

METODOS

Este estudo ¢é descritivo, tipo relato de experiéncia, com
proposicio de modelo assistencial em CP perinatais.
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A elaboragio do protocolo assistencial (PA) compreendeu
5 etapas: 1) revisdo narrativa da literatura; 2) produgio textual
e constru¢io de modelo assistencial multidimensional; 3)
avaliacio dos aspectos bioéticos e cientificos do PA pelos
membros do Servico de Bioética Clinica do HC-UFPE; 4)
validagio dos aspectos préticos da implementagio do PA
junto 2 equipe interprofissional da unidade; 5) avaliacio
final do PA pela chefia da unidade e superintendéncia do
HC-UFPE. A seguir, a descri¢io mais detalhada do que
consistiu cada etapa da construcio do PA:

(Etara 1) REVISAO NARRATIVA DA LITERATURA

Foram acessadas bases de dados e documentos
cientificos de entidades médicas brasileiras. A pesquisa
bibliogréfica foi realizada nas bases de dados PubMed,
SciELO, Scopus, Periédicos Capes, sendo selecionados
25 artigos considerados relevantes, especialmente se
publicados nos dltimos cinco anos. Algumas das palavras
chaves/descritores utilizados foram: cuidados paliativos,
perinatologia, neonatologia, prematuridade, bioética,
comunicag¢io de més-noticias.

(ETara 2) PRODUCAO TEXTUAL E CONSTRUGAO DE MODELO
ASSISTENCIAL MULTIDIMENSIONAL

A produgio textual do PA visou utilizar linguagem escrita
clara e concisa. Foi elaborado um modelo para a assisténcia
integral de CP perinatais construido com trés dimensoes
assistenciais - bioldgica, bioética e psicossocial - aplicadas
a seis situagdes comuns da prdtica clinica em perinatologia
(Figura 1).

Ao longo do texto do PA também foram inseridos:
(1) escores de gravidade neonatal, para determinagio
de gravidade da doenga*, que integraram a dimensio
biolégica do modelo assistencial; (2) aspectos relevantes

Figura 1. Modelo integral de CP perinatais.

da comunica¢io profissionais de saide-familias dos RN
e sugestoes de didlogos baseados no protocolo SPIKES
para aproximagio, acolhimento e assisténcia as familias?;
(3) trechos do livro “A Morte é um Dia Que Vale a Pena
Viver”, de Ana Cldudia Arantes®, sendo este livro doado
ao servico para leitura e sensibilizagio da equipe.

(Etara 3) AVALIAGAO DOS ASPECTOS BIOETICOS E
CIENTIFICOS DO PA PELOS MEMBROS DO SERVICO DE
Biogtica Crinica po HC-UFPE

Foi emitido parecer positivo do servigo de bioética da
institui¢io para a implementacio do PA.

(EtaPA 4) VALIDACAO DOS ASPECTOS PRATICOS DA
IMPLEMENTACAO DO PA JUNTO A EQUIPE INTERPROFISSIONAL
DA UNIDADE

Durante reunido ordindria da equipe assistencial
estiveram presentes 32 membros da equipe interdisciplinar
da unidade, incluindo
enfermeiros, fonoaudidlogos, fisioterapeutas, intensivistas

obstetras, neonatologistas,
pedidtricos e residentes. Foi realizada a apresentagio dos
tépicos do PA e aberto espago para quaisquer opinides
para mudangas, criticas e sugestdes ao texto. Ndo houve
sugestoes de mudancgas para os tépicos do PA. Alguns
membros presentes sentiram-se motivados a exemplificar
vivéncias anteriores, cuja existéncia do protocolo poderia
ter contribuido para os desfechos apresentados.

(EtarA 5) AVALIACAO FINAL DO PA PELA CHEFIA DA
UNIDADE E SUPERINTENDENCIA DO HC-UFPE

A finalizagio do PA contou com a aprovagio da chefia da
unidade e superintendente hospitalar. Ficou acordado com
os gestores a revisio e atualizagio a cada dois anos quanto
aos aspectos assistenciais do protocolo.
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RESUITADOS

O PA foi elaborado para implementar um modelo
integral de CP perinatais (Figura 1). Trés dimensoes
assistenciais - biol6gica, bioética e psicossocial - constituiram
o modelo de cuidados proposto para todos os bebés que
nascessem da unidade. A justificativa de incluir todos os RN
sob os CP seria por demandarem cuidados interprofissionais
e por representarem uma fase vital com grande potencial
de desenvolver situacoes adversas ameacadoras da vida,
enquanto estivessem hospitalizados.

A DIMENSAO BIOLOGICA

O cuidar da dimensio biolégica do RN envolveria o
cumprimento dos protocolos clinicos com préticas baseadas
em evidéncias validados por toda a equipe interprofissional.

A avaliacio de sinais de dor nos RN seria o quinto sinal
vital a ser pesquisado nos cuidados didrios para propiciar o
melhor conforto possivel aos RN.

Os escores neonatais para determinacio de gravidade da
doenca deveriam ser utilizados, pois seriam bem aceitos como
ferramentas essenciais, em unidades de cuidados intensivos.
No entanto, o uso de escores para predizer desfechos individuais
seria limitado para previsao do risco individual e aconselhamento.

A DIMENSAO BIOETICA

A bioética traria respostas equilibradas diante dos conflitos
éticos atuais, com base em quatro principios fundamentais:
autonomia (liberdade para adotar decisdes), beneficéncia
(fazer o bem), ndo maleficéncia (ndo fazer o mal) e justica
(assegurar recursos disponiveis para garantir assisténcia digna).

Para a aplicacio dos principios bioéticos haveria
necessidade de um espirito de abertura ao didlogo que
permitisse a cada um dos envolvidos a se aproximarem uns
dos outros, reconhecendo que todos t€m algo a ensinar, seja
revelando uma diferente perspectiva, seja proporcionando
transcendéncia, mudancas, revisdes, enriquecimentos,
complementariedades em relagio aos diversos pontos de vista.

Conflitos na esfera bioética do trinémio feto/RN-familia-
equipe de cuidados em satide seriam comuns no cotidiano
da assisténcia. Para implementagio do PA seria importante
uma postura preventiva de potenciais conflitos. Adotar
uma perspectiva mais ampla do cuidar seria necessdria para
o enfoque preventivo com o fim de evitar que situagées se
tornassem dilemdticas, ou seja, com apenas duas possibilidades,
pois trariam maior risco de judicializagio da assisténcia.

Dois dispositivos constantes no mais recente Cédigo de
Etica Médical, publicado em abril de 2019 (principio XXII
e art. 41) determinaram que o médico evitasse a realizagio
de procedimentos desnecessdrios e propiciasse ao paciente
os cuidados paliativos apropriados, levando sempre em
consideragio a vontade expressa do paciente ou, na sua
impossibilidade, a de seu representante legal.

O principio XXII dispds: “nas situagdes clinicas
irreversiveis e terminais, o médico evitard a realizagio de
procedimentos diagndsticos e terapéuticos desnecessdrios e
propiciard aos pacientes sob sua atengio todos os cuidados
paliativos apropriados”.
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O pardgrafo tnico do art. 41: “Nos casos de doenca
incurdvel e terminal, deverd o médico oferecer todos os
cuidados paliativos disponiveis sem empreender agoes
diagndsticas ou terapéuticas intteis ou obstinadas, levando
sempre em consideragdo a vontade expressa do paciente ou,
na sua impossibilidade, a de seu representante legal”.

O plano de cuidados seria um exercicio de deliberacao
ética, pois deveria considerar os valores e os desejos do
paciente ou de seu(s) representante(s) legais em primeiro
lugar, mas a decisio final caberia a quem detivesse o
conhecimento técnico, ou seja, a0 médico acompanhante,
com o apoio de sua equipe de trabalho.

Nas situagoes em que o tratamento modificador da
doenca nio fosse possivel seria importante dar ciéncia
familia da necessidade de se evitar medidas obstinadas de
tratamento que poderiam causar sofrimento a0 RN.

A assinatura de termo para ciéncia dos pais sobre
indicagio paliagio por irreversibilidade da doenca nao se
faria necessdria pois, em casos hipotéticos de judicializacio, o
onus da prova em contrdrio caberia & parte que denuncia. A
melhor medida de protecio e defesa do profissional de satide
seria o registro em prontudrio de todos os procedimentos,
didlogos com a familia e evolugoes realizadas.

A DIMENSAO PSICOSSOCIAL

O cuidar da dimensio psiquica da familia e dos
profissionais de satide envolvidos no contexto do cuidado
com o RN foi parte essencial do PA.

Para uma melhor compreensio, empatia e apoio 2
dimensao psicossocial do bindmio mae/familia — bebé
desde a entrada na unidade foi sugerido incluir aspectos
psicossociais na ficha de admissio dos RN, dentre os quais:
aspectos  religiosos, possibilidade de violéncia doméstica,
principal gestante/
familiares, situacoes reais e atuais de dificil enfrentamento

angtstia/medo  imaginados pela
relatados. O conhecimento dessa esfera psicossocial por
parte de toda equipe de cuidados tornaria mais possivel
uma melhor aproximagio empdtica com os familiares e a
promogio do alivio de sofrimento nas situagoes dificeis que
os RN poderio vir a enfrentar ao longo do internamento.

A primeira visita de ambos os pais a4 unidade neonatal
de cuidados intensivos ou intermedidrios deveria ser
acompanhada por um profissional da equipe interprofissional
para que fossem atingidos os seguintes objetivos: (a) “o
plantar da semente da boa comunica¢io” desde o inicio
do internamento, para estabelecimento da confianga e do
respeito dos pais em relagio aos cuidados a serem prestados
por toda a equipe, além do estabelecimento de uma atitude
positiva, protetora e de vinculo amoroso frente aos RN; (b)
o exercicio da “boa comunica¢io continuada”, pois se deveria
ofertar aos pais e familiares a escuta empdtica e os necessdrios
esclarecimentos sobre a condicio clinica dos RN, sob os pilares
da disponibilidade, privacidade, unicidade das informagdes e
respeito as opinides da familia nas tomadas de decisoes. Evitar
informagoes contraditérias, ao se realizar a comunicacio em
unissono da equipe de satide com os familiares seria essencial
para a manutengio da confianca nos cuidados prestados
durante o internamento.
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A privacidade das conversas dos familiares com a equipe
médica e interprofissional seria um objetivo a ser alcancado
a partir da estruturagio de uma sala privativa para tal fim.
O alivio do sofrimento dos familiares poderia ser alcangado
com o empenho de toda a equipe. Seriam formas de
aliviar o sofrimento da familia: o estabelecimento de uma
comunicagio sensivel e efetiva, a disponibilidade para a
escuta ativa, o apoio emocional da presenca do profissional
a0 lado dos familiares nas situagées dificeis enfrentadas pelos
RN, o toque respeitoso e o siléncio compassivo, o apoio
fundamental da psicologia. O cuidado com os aspectos
emocionais da equipe interprofissional seria apresentado em
protocolo especifico elaborado pela psicéloga do servico.

No do PA foram descritos aspectos relevantes da
comunicagio profissional de satide-familia e sugeridos didlogos
baseados no protocolo SPIKES'. O PA recomendou que nas
situacbes de comunicagio de mds noticias, o ambiente fosse
privativo e o médico estivesse sempre acompanhado de outro
profissional de satide, bem como o familiar que recebesse a
noticia estivesse em presenca de um acompanhante (no caso
de auséncia de outro familiar no hospital, considerar um outro
profissional de satide com maior envolvimento com a familia).

Também se sugeriu que fosse mantida a proposta de
treinamento anual da equipe para comunicacio de mids
noticias elaborada por duas das autoras do presente trabalho?.

A DEFINICAO DO FINAL DE VIDA DOS RN

Foram definidas as diretrizes para condugdo das situagoes de
final de vida dos neonatos, a partir da interface das trés dimensoes
do modelo assistencial. Seria atribuicio da equipe médica o
desafio da definicio do final de vida do bebé criticamente doente.
O PA orientou registrar no prontudrio dos pacientes os
seguintes itens de consenso, individualizados para cada caso:
(1) Estimativa da probabilidade de cura da doenca:

registrar as informagoes de consenso oriundas do estudo

ampliado sobre o entendimento da doenga, o tratamento
disponivel e possiveis limitagoes; utilizar os diversos
indices progndsticos existentes;

(2) Obtengao do consenso da equipe sobre a irreversibilidade
da doenca: antes da obten¢do do consenso na equipe
médica sobre a irreversibilidade do quadro neonatal,
esse ambiente de incerteza ndo deveria ser estendido a
familia, pois seriam esperadas informagoes antagdnicas e
perspectivas conflitantes por parte de membros da equipe
médica em relagio as possibilidades terapéuticas, até que
fosse alcangada uma definigio mais precisa. Para os casos
mais controversos, dever-se-ia considerar um parecer
do Servigo de Bioética Clinica, bem como a avaliacio
por Comissdo de CP. Importante registrar prontamente
no prontudrio quando o consenso de irreversibilidade
estiver definido e que o quadro serd comunicado de
forma adequada aos familiares.

(3) Comunicagdo para envolvimento das familias nas
decisdes a serem tomadas: quando o consenso for
estabelecido na equipe médica, a familia deveria ser
progressivamente envolvida no processo decisério,
por meio de discussdes francas, objetivas e serenas.

Toda a equipe de cuidados de sadde da UNN também
deveria estar ciente da irreversibilidade do quadro do bebé
e dos desfechos referentes as etapas de comunicagio com
os familiares. Seria importante que os familiares fossem
ouvidos, compreendidos e que pudessem participar nas
decisées relacionadas ao final de vida de seus filhos.
Durante as conversas com os familiares, chamar o bebé
pelo nome seria importante para valorizé-lo como sujeito
central de todo o cuidado. Tal como a equipe médica
necessitou de tempo para definir a irreversibilidade
do quadro neonatal, a familia também necessitaria de
tempo e de provas concretas para se convencer de que o
quadro seria irreversivel, nio responsivo ao tratamento
e sem tratamento modificador da doenca. Manter um
ambiente de confianga, respeito e solidariedade seria
propicio para o entendimento. Seria 0 momento de
escutar muito, responder de forma compassiva objetiva,
direta e o mais simples possivel aos questionamentos,
evitando o jargdo técnico e a imprecisio estatistica que
em nada contribui nessa ocasido. Cada familiar teria seu
tempo de entendimento. A evolugio da compreensio por
parte dos familiares tenderia a ser lenta, sendo necessdrias
vérias demonstracoes de exames ou provas clinicas.
Enquanto nio houvesse esse entendimento sobre o
estdgio irreversivel da doenga, nio haveria como evoluir
na discussdo para o estdgio de defini¢io das prioridades
de tratamento. O apoio emocional de toda a equipe
envolvida e o suporte psicolégico ajudariam os familiares
nesses dificeis momentos. O registro das conversas com
os familiares deveria estar registrado rigorosamente no
prontudrio para conhecimento de toda a equipe.

(4) Definigio das prioridades do tratamento, objetivos
e interven¢oes médicas: seria importante reforar
o empenho da equipe em se antever possiveis
intercorréncias, complicagoes ou manifestagoes da prépria
evolugio do quadro do bebé. O médico responsdvel
deveria comunicar previamente com a familia a conduta
a ser adotada nessas eventualidades, registrar o plano
terapéutico no prontudrio, bem como combinar com o
médico de plantdo o seu manejo em situagdes diversas,
tais como: ocorréncia de crise convulsiva, piora do
quadro respiratério e/ou apneia, sangramento digestivo
etc. O principio do respeito a autonomia dos familiares
nao poderia ultrapassar o limite em que os mesmos
pudessem ser responsabilizados ou se sentissem culpados
pela defini¢io final em relagio as medidas terapéuticas
a serem tomadas. A decisio final seria do médico
acompanhante que teria sobre si a responsabilidade da
condugio do caso com as discussdes j4 compartilhadas
com a equipe. A troca de informagées com o psicélogo
acompanhante da familia seria essencial para ajudar na
compreensio de todos os envolvidos no cuidado. Nao
haveria defini¢io prévia de qual medida terapéutica seria
eficaz ou futil, pois essa definicio seria feita de forma
individualizada, caso a caso, considerando todos os fatores
relacionados 4 doenca, centrados no melhor beneficio
do paciente, aliados as expectativas dos RN-familiares.
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Importante considerar mudangas possiveis para tornar
o ambiente de internacio com menos estresse, mais
privativo e confortdvel para o bebé e sua familia:
buscar menos ruidos na UTT e equipamentos; permitir
a entrada de objetos valorizados pela familia para o
bebé (ex.: brinquedinho, livrinho); estimular as visitas
e o encontro com outros familiares (ex.: tios, irmaos,
primos); combinar previamente apoio psicoldgico para
os irméos que pretendem visitar o bebé.

(5) Apoioaoluto familiar: preconizou-seapoiarintensivamente
a familia desde os momentos que antecederiam a morte do
bebé e apés o ébito. A comunicagio da piora irreversivel e
da morte aos familiares deveria ser realizada da forma mais
empdtica e compassiva possivel. Sempre que possivel, o
contato com os familiares deveria ser realizado antes que
o Obito acontecesse para que pudesse ser oferecido aos
mesmos 0 apoio necessirio para a vivéncia do morrer do
bebé, contribuindo assim para a posterior ressignificacio
do luto, evitando o dano emocional do luto patoldgico.
Os profissionais de satde envolvidos deveriam se mostrar
atuantes para ofertar o apoio da presenca, do toque
respeitoso e do siléncio compassivo que trariam conforto
nesses dificeis momentos, sendo totalmente desencorajado
deixar o familiar sozinho e desamparado. Pelo menos um
membro da equipe deveria estar presente, envolvido na
prestacdo de cuidados e aten¢io aos familiares, convidando
o familiar para aconchegar o bebé em seu colo, mas
respeitando a decisio da negativa, se esta porventura
surgisse. Apds o dbito do bebé, atengio especial também
deveria ser também dada i propria equipe assistencial.
Seria recomenddvel realizar uma reunido permitindo que
todos expressassem seus sentimentos e critica(s) em relacio
aos cuidados e tratamento oferecido naquela situacio.
Esse encontro serviria para auxiliar a elaboragio do luto
e para permitir ajustes ¢ implementagoes nos cuidados
paliativos. Semanas apds o ébito, um encontro com os
pais e familiares enlutados poderia ser estimulado para
permitir que os mesmos pudessem se sentir valorizados
e confortados ao rediscutir a morte com a equipe que
os acompanhou; a nova entrevista permitia melhor
entendimento e auxiliaria na elaboragio do luto, pois os
ajudaria a entender a iniciativa como demonstracio de
que o “melhor foi feito por seu filho”.

Para fins de aumentar a precisio da aplicagio do modelo
assistencial, estabeleceram-se seis situagoes clinicas comuns
da prdtica em perinatologia, a saber:

(Situagao 1) O limite de viabilidade dos RN prematuros
extremos;

(Situagio 2) O RN sem batimentos cardiacos ao nascer ou
a situagdo de parada cardiorrespiratéria e 6bito neonatal
apos internamento;

(Situagdo 3) O RN com condigdo genética ou congénita
incompativel com a vida;

(Situagao 4) O RN com alto risco de morte e/ou de reducio
potencial do nivel de qualidade de vida futura;
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(Situagio 5) O RN com risco de morrer que, ao receber
tratamento, pode sobreviver com boa qualidade de vida;

(Situagio 6) O RN termo ou préximo ao termo, com fator
de risco minimo para agravamento clinico.

Essas seis situacdes clinicas serdo detalhadas a seguir:

(Situagdo 1) O limite de viabilidade dos RN prematuros extremos
Um dos desafios fundamentais na perinatologia seria
definir o nivel de maturidade de um RN prematuro
extremo, abaixo do qual a sobrevivéncia e/ou o aceitdvel
neurodesenvolvimento sio extremamente improvaveis.

Bioeticamente, mais importante que salvar a vida do RN
prematuro extremo seria dar-lhe uma vida digna junto a sua
familia. Por isso seria fundamental acolher, compreender
e informar adequadamente essas familias em vias de
nascimento desses bebés.

Cada servigo deveria ter o seu limite de viabilidade objetivo,
com a finalidade de conhecer a sua capacidade de manter um
RN vivo, com qualidade de vida. Seria uma informagao valiosa
que ajudaria os pais e a equipe a tomar decisdes bioeticamente
fundamentadas. Esse limite de viabilidade poderia mudar ao
longo do tempo, na dependéncia de questées relacionadas a
complexidade da evolugio da assisténcia perinatal e neonatal.
A equipe de cuidados deveria ter ciéncia e reavaliar a0 menos
a cada trés anos o consenso sobre o limite vidvel do prematuro
extremo do préprio servigo.

A maioria dos servigos estabeleceram a abordagem dos RN
com base na avaliagio da idade gestacional (IG), no desejo dos
pais e nas condictes fetais e dos RN logo apds o nascimento.

Muitas vezes a informacio da IG seria desconhecida ou
nio confidvel; nesses casos, poderia ser utilizado o peso do
nascimento como um dos parAmetros para indicar as medidas
a serem tomadas no momento do parto. Nessas situacoes,
deveriam ser consideradas as condicoes do nascimento,
avaliando se a crianca apresenta frequéncia cardfaca acima de
60bpm, seu esforco respiratério e movimento dos membros.

Quanto 2 via de parto, a cesdrea nao ofereceria nenhum
beneficio para os fetos com IG de 22 a 24 semanas e
aumentaria o risco materno; portanto, para estes casos, a via
alta s6 estaria indicada por questoes obstétricas; na IG de 25
a 26 semanas, o parto cesdreo poderia ocorrer por indicagio
materna ou fetal.

Se 1G<23 semanas ou peso de nascimento <400g,
considerando o melhor beneficio para bebé, a maioria dos
protocolos concordaram que deveriam ser realizadas as
medidas de conforto que incluiriam provimento de calor e
aconchego junto aos pais.

Se IG=23 a 24+6 semanas ou peso de nascimento 400
a 500g, considerando a incerteza do prognéstico (zona
nebulosa) com taxa de sobrevida muito baixa, poderia ser
reanimado o RN ou nio, respeitando-se o desejo dos pais,
os quais ja deveriam estar cientes do limite de viabilidade
do servigo, cujas informagées j4 lhes deveriam ter sido
repassadas previamente em conversa privativa e empdtico-
compassiva pelos membros da equipe interdisciplinar.
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Importante seria reforcar ao familiares que a resposta
da FC do bebé as manobras seria parAmetro critico para
decidir a continuidade ou nio dos procedimentos; se a FC
normalizasse, o bebé deveria receber todos os procedimentos
durante a reanimagio e depois ser levado 4 unidade de
tratamento intensivo (UTI); se nio houvesse melhora da
FC, as medidas de suporte avan¢ado seriam interrompidas
para serem oferecidas medidas de conforto; nio estaria
indicado, caso ndo houvesse resposta a ventilagdo, associar
massagem cardfaca e firmacos.

Se IG 25 a 25+6 semanas ou peso de nascimento 2500g,
considerando as taxas de sobrevida, estariam indicadas a
reanimacio neonatal realizando todos os passos necessarios;
o bebé seria admitido na UTTI e receber todos os cuidados
intensivos de que necessitar.

(Situacdo 2) O RN sem batimentos cardiacos ao nascer ou a
situagdo de parada cardiorrespiratdria e dbito neonatal apds
internamento

Nos casos de RN que nascessem sem batimentos cardiacos
audiveis (nio pertencentes as Situacdes 1 e 3 descritas)
deveriam ser iniciadas todas as manobras de reanimagcio.
Esta situagao seria aplicada também aos RN sob os cuidados
da intensivos e semi-intensivos, Alojamento Conjunto e
Canguru que evoluissem para parada cardiorrespiratéria.

Se, apds 10min de reanimagio com todos os procedimentos
realizados de forma adequada, a crianca continuar sem
batimento cardiaco, o Programa de Reanimag¢io Neonatal®
sugeriu a interrupgio dos procedimentos.

Os profissionais de saide envolvidos na reanimagio
deveriam assegurar o apoio necessdrio aos familiares. Seja em
sala de parto ou no ambiente da unidade neonatal, a genitora e
acompanhante provavelmente estariam cientes de que algo nio
estaria evoluindo bem com o bebé, diante de toda a dinAmica
de movimenta¢io de profissionais durante reanimacao. Seria
importante que desde o inicio da assisténcia, fosse verbalizado
pelo profissional de satde que “o bebé (chamar pelo nome)
nio nasceu com o coragio batendo (ou que o coragio parou
de bater) e que estamos fazendo manobras para tentar fazer
o coragdo voltar a bater”. Esta informagio j4 prepararia a
dimensdo emocional da genitora e acompanhante para a
noticia mais dolorosa da morte que poderia vir a seguir.

Caso a genitora nio dispusesse de um acompanhante de
escolha na sala de parto ou no ambiente da unidade neonatal,
um profissional de satide da equipe deveria permanecer ao seu
lado, ofertando-lhe apoio, seja em siléncio e/ou esclarecendo
duvidas do que estaria acontecendo com o bebé.

Apés os 10 minutos de reanimagio sem sucesso, a noticia
da morte do bebé deveria ser comunicada para a genitora e
acompanhante, considerando-se os seguintes pontos:

(a) se genitora com risco ou complicag(')es obstétricas em
sala de parto, seria preferivel aguardar o controle dessas
complicacdes para comunicar a noticia, pois poderia haver
piora dos seus sinais vitais, apds o conhecimento do fato;

(b) realizar a comunicagio dificil da maneira mais emp4tica
e compassiva possivel; o profissional de sadde deveria estar
acompanhado de outro membro da equipe, assim como a

gestante deveria ter um acompanhante de sua escolha no
momento da noticia; a palavra “morte” deveria estar presente
no didlogo; evitar desvios para caminhos na comunicagio
que possam gerar dividas quanto 2 existéncia da morte; a
escuta ativa dos familiares seria de extrema importancia.

(Situacdo 3) O RN com condigio genética ou congénita
incompativel com a vida

A lista de malformagées incompativeis com a vida é
restrita e pode ser modificada ao longo dos anos, a partir do
desenvolvimento biotecnolégico. Fazem parte de situagoes
de prognéstico de incompatibilidade: anencefalia/acrania,
holoprosencefalia, grandes encefaloceles, acardia, sindrome
de Potter, displasia tanatoférica, osteogénese imperfeita tipo
2, trissomia dos cromossomos 13 e 18 (esta dltima ji em
curso estudos sobre cirurgias paliativas).

Nos casos incompativeis com a vida, a abordagem dos
cuidados com os RN deveria ser restrita as medidas de
conforto, segundo o principio bioético da no-maleficéncia.
No entanto, a aplicagio deste principio exigiria um alto
envolvimento da equipe de satide com a gestante e sua
familia, o qual deveria ter iniciado desde os primérdios do
diagnéstico no pré-natal, possibilitando tempo e reflexdo
para o entendimento sobre a condicio do bebé.

E usual os profissionais da equipe se depararem com a
falta de informacoes e de envolvimento com os familiares
chegada a hora do parto, o que dificultaria a decisao da
melhor conduta; nesses casos em que nio se estabeleceu
um melhor envolvimento com os familiares, nao se deveria
tomar nenhuma decisio definitiva, sendo mais prudente
iniciar as manobras de reanimacio e transferir o bebé para
UTI. Posteriormente, por meio de uma avaliagio clinica
completa e minuciosa, associada a resultados de exames de
imagem e laboratoriais, poder-se-ia firmar o diagndéstico.

Frente a RN diagnosticados com situagoes incompativeis
com a vida, a equipe deveria acolher os pais e familiares da
maneira mais empdtico-compassiva possivel, explicando o
diagndstico, o progndstico e as opgoes de manter o suporte
avancado de vida ou oferecer conforto. Na maioria das vezes,
no primeiro momento, os pais poderiam solicitar que fossem
mantidas as medidas de suporte avangado. Com o decorrer
dos dias, observando o sofrimento do bebé, os pais acabariam
percebendo que o melhor seria interromper o tratamento
mais agressivo e iniciar as medidas de conforto. Permitir esse
periodo de tempo para que os pais pudessem processar todas
as informacdes e perceber as condigoes do filho(a) facilitaria
o momento da perda e do luto, possibilitando uma morte
digna para o bebé.

Citou-se no PA o exemplo do aprendizado em equipe
no HC-UFPE apés assisténcia a gémeos conjugados com
cardiopatia complexa incompativel com a vida ocorrida no
servigo em janeiro 2019, onde houve o suporte fundamental
do Servico de Bioética Clinica do HC-UFPE e da psicologia.
Foi oferecido ao binémio paciente-familia a vivéncia de um
desfecho com menos dor e sofrimento. Reflexées sobre o caso
reforcaram ainda mais a necessidade de maior integragio
entre os servigos de aten¢do pré-natal e internamento®.
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(Situagio 4) O RN com alto risco de morte elou de reducio
potencial do nivel de qualidade de vida fiutura

Incluiu o RN com escore de risco elevado para morrer
e/ou com mau progndstico de qualidade de vida futura nos
casos sobreviventes, tais como: a encefalopatia hipdxico-
isquémica, as infec¢des de dificil controle, os RN que
evoluiram com morbidades associadas & prematuridade,
a hidrocefalia descompensada, as cardiopatias complexas
operiveis, os eventos adversos severos assistenciais, etc.

A longa e intercorrente internacio desses RN seria
comum nessa situacio que apresentaria forte potencial de
gerar conflitos entre os familiares e a equipe de saide. A
constru¢io de vinculo com os familiares, sob os pilares da
boa comunicagio, seria fator determinante para o sucesso na
condugio desses casos.

Desde o primeiro dia de hospitalizagio, a comunicacio
da equipe de sadde com os familiares deveria seguir o
pressuposto da verdade lenta e progressivamente suportével,
inserida num contexto de forte empatia e compaixio.

Seria fundamental que, a0 menos a primeira visita de
cada um dos familiares 2 unidade neonatal, seja na UTI
ou na UCI, pudesse ser acompanhada por um profissional
de saide da equipe, seja médico ou nio médico, que
estivesse ciente do caso clinico do bebé, para que pudesse
prover o apoio emocional da presenga ao lado do
familiar, esclarecendo possiveis duvidas passiveis de serem
informadas e identificando os medos potenciais do familiar
frente ao seu novo cendrio de enfrentamento. As impressoes
desse primeiro contato do profissional com os familiares
deveriam ser prontamente registradas no prontudrio a
fim dar ciéncia & equipe interprofissional de diaristas e
plantonistas sobre os sentimentos que estdo permeando a
dimensao psicossocial da familia do bebé para possibilitar a
todos o estabelecimento de uma comunica¢io mais efetiva
e centrada nas necessidades do bebé e de sua familia ao
longo do internamento.

A equipe de saide deveria exercer papel atuante na
promoc¢io da vinculagio dos familiares com o bebg,
promovendo o apego através do contato pele-a-pele e do
convite didrio para os cuidados de rotina.

Nos casos em que o bebé evoluisse com irreversibilidade
do quadro clinico deveriam ser seguidas as diretrizes do

topico anterior “A defini¢io do final de vida dos RN’

(Situagio 5) O RN com risco de morrer que, ao receber
tratamento, pode sobreviver com boa qualidade de vida

Incluiria os RN com condigées presumivelmente
tratdveis sem sequelas relevantes, ex.: os bebés termo
ou préximos ao termo levados as unidades intensiva ou
semi-intensiva por desconforto respiratdrio, infeccoes
perinatais.

Estabelecer um bom vinculo com os familiares através de
uma boa comunicagio seria fundamental para a condugio
do caso. Importante a equipe multiprofissional esclarecer
aos familiares que ao longo do tratamento, o bebé estaria
exposto a possiveis eventos negativos de saide que poderiam
sobrevir 4 internagdo, tais como a situagdes de infeccio.
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O profissional deveria mostrar-se sempre disponivel e
preparar a familia para eventuais mudancas de perspectivas,
caso houvesse uma inesperada evolu¢ao negativa da condigio
clinica do bebé: “observaremos como seu bebé reage ao
tratamento e lhe informaremos qualquer piora, se houver”.

A melhora progressiva apés a institui¢io do tratamento
deveria ser interpretada pela equipe de satde como uma
oportunidade sempre presente para estimular a vinculagio
dos familiares com o bebé, seja na promogio do apego
através do contato pele-a-pele, bem como o convite didrio
para a sistemdtica dos cuidados de rotina.

(Situacio 6) O RN termo ou proximo ao termo, com fator de
risco minimo para agravamento clinico

Nesta situagio estariam incluidos os RN com fator
de risco minimo para agravar e morrer, por exemplo,
desconforto respiratério leve, apds o nascimento, ictericia,
RN procedentes do alojamento conjunto/canguru para
compensar quadro de hipoglicemia, regurgitagoes, etc.

Atencao especial deveria ser ofertada ao RN e sua familia
nos casos com malformagoes menores e sindromes genéticas
de maior frequéncia, tais como a trissomia do 21 (T21).
Existem protocolos especificos para ajudar na comunicagio

e condugio desses casos'”'®

, devendo o profissional de
satde estar disponivel para esclarecer dividas, prover uma
perspectiva positiva para o futuro dos RN diante do suporte
social e de satde disponiveis e encaminhar 4 psicologia os
familiares que necessitarem de maior apoio emocional.

A noticia sobre a suspeita de T21 deveria ser um
momento acolhedor que estimulasse o vinculo com o bebé e
trouxesse perspectivas positivas aos familiares. Alguns passos
deveriam ser seguidos: (1) mais de um membro da equipe
deveria concordar com o fendtipo caracteristico do bebé; (2)
o responsével pela comunicagio seria o pediatra que poderia
estar na companhia do obstetra ou outro membro da equipe;
(3) a noticia deveria ser transmitida o mais cedo possivel,
mesmo que o diagndstico fosse suspeito mas ainda nio
confirmado; (4) a comunicagio A mie deveria ser realizada
na presenca do pai ou de familiar significativo e na falta
desses, o pediatra deveria relatar que se responsabilizaria em
conversar novamente com o outro familiar quando estivesse
presente; (5) conversar sobre o diagndstico num ambiente
privado e confortdvel, livre de interrup¢des, permitir tempo
para perguntas e fazer planos para um seguimento; (6)
garantir o toque pele-a-pele da mie e acompanhantes com
o bebé, antes de iniciar o didlogo; (7) utilizar linguagem
sensivel, cuidadosa, confiante e chamar o bebé pelo nome
(g) evitar linguagem com juizos de valor, tais como “tenho
mads noticias”, “sinto muito”.

Nas situagoes que demandassem breve observagio clinica,
tais como, leve desconforto respiratério nas primeiras horas
ap6s o nascimento do RN, considerar a possibilidade de nao
separar ou de limitar ao minimo a separagio do bindmio mée/
familia-bebé. Os beneficios do contato pele-a-pele do bebé
com a mée ou familiares poderia propiciar maior conforto,
melhora mais rédpida e efetiva dos sintomas e reduzir a
admissio desses RN nas unidades de cuidados intermedidrios.
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Discussio

O presente PA visou padronizar dimensées do cuidado
integral em situagbes comuns da pritica clinica na
perinatologia, respeitando a complexidade e a individualidade
de cada caso a ser vivenciado pelo bindmio bebé/familia-
equipe. Considerou-se que todos os RN e suas familias, desde
a gestacdo, deveriam ser assistidos pela equipe interprofissional
de maneira pallium (do latim, manto de prote¢io)”, ou seja,
sob forma de protecio que poderia se estender as esferas
bioldgica, psicossocial e bioética.

E no periodo perinatal que ocorrem as maiores taxas de
morbimortalidade da infincia, além de eventos inesperados,
potencialmente ameacadores da vida. Considerar que todo
bebé e sua familia deveriam ser inseridos na filosofia do cuidar
paliativo poderia trazer uma perspectiva potencialmente
preventiva de conflitos na comunicagio entre familia e
equipe e poderia proporcionar a todos os envolvidos maior
conforto nas esferas emocional e bioldgica. As seis situagoes
comuns descritas na prdtica em perinatologia poderiam
auxiliar num melhor enquadramento dos casos clinicos para
fins de assisténcia, pesquisa e gestio.

Para atingir os beneficios esperados, o presente
protocolo necessitaria da avaliagio continuada e critica das
equipes interprofissionais. Um dos desafios encontrados
na construcdo do PA foi participagdo critica ainda pouco
presente dos membros da equipe interprofissional na reuniao
para validagdo dos aspectos praticos (Etapa 4). Espera-se uma
maior participagio da equipe nas préximas reavaliages, pois
o modelo assistencial integral de CP proposto poderia ser
melhorado na medida em que fosse vivenciado e reavaliado
periodicamente. Apés a conclusio das cinco etapas de
construgio, o PA estd sendo posto em pratica. A cada dois anos
estard prevista uma atualizacio bibliogrifica e do texto escrito
(Etapas 1 e 2) para reapresentagio do protocolo ao Servico de
Bioética Clinica (Etapa 3), 4 equipe interprofissional (Etapa 4)
e 4 gestdo (Etapa 5). Essas novas discussdes em equipe trardo o
potencial agregar a praxis necessdria a elementos constituintes
do PA que, porventura, necessitem ainda ser implementados,
modificados ou atualizados.

A existéncia do Servico de Bioética Clinica no servico
vem fomentando as discussoes e o aprendizado em equipe
diante de situagdes de dilemas, de dificil manejo junto
aos familiares. Da mesma forma, as comissoes de CP
enriqueceram as condutas clinicas em oportunas aquisigoes
de conhecimento teérico-pritico e humano.

Para tornar mais objetiva a reavaliagio das praticas
assistenciais em CP seria fundamental conhecer os registros
periédicos dos indicadores da unidade que propiciassem
um fluxo continuo de avaliacio, acio e reavaliagio diante
das medidas assistenciais. Também deveria ser agregado
as préximas versdes do PA as experiéncias decorrentes dos
resultados de trabalhos cientificos qualitativos e quantitativos
realizados na unidade para fundamentar agées e estimular
uma melhor conhecimento e compreensio da equipe a
respeito dos impactos da assisténcia interprofissional sobre
os RN, suas familias e sobre a prépria equipe de cuidados.

COoNSIDERACOES FINAIS

O presente protocolo visa auxiliar equipes interprofissionais
na assisténcia integral em CP em situagdes comuns da pratica
clinica em perinatologia. A interconexao das dimensoes bioldgica,
bioética e psicossocial podem facilitar o emprego da filosofia dos
CB respeitando a complexidade e a individualidade de cada
caso a ser vivenciado. Estd prevista a atualizacio bibliogrifica e a
reavaliacio do PA a cada dois anos, revisitando as cinco etapas de
construgio e de co-construgio junto a todos os envolvidos.
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