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Este documento deriva do Estudo “Cuidados Paliativos Neonatais em Portugal”, realizado com
o apoio da Seccdo de Neonatologia. Teve origem no trabalho de Catlin e Carter (2002) e
estabeleceu como objetivo principal obter consenso entre os neonatologistas portugueses,
sobre os principios e normas para os cuidados paliativos neonatais e em fim de vida. Teve
inicio num pré-teste (Julho 2011), seguido da aplicacdo de trés rondas sob a metodologia
Delphi (Fevereiro a Abril 2012). Recorreu a internet como veiculo de informagdo e ao correio
eletrénico como estratégia de recolha de dados. O método Delphi tem ganho popularidade
crescente na investigacdo médica (Boulkedid, Abdoul, Loustau, Sibony, Alberti, 2011) e é um
processo de comunicacdo em grupo, prospetivo e iterativo, com diversas rondas de
informacdo, que privilegia a abordagem de problemas complexos, numa dindmica que visa a

obtencdo de consenso (Powell, 2003).

O pré-teste utilizou as questdes do estudo original, devidamente validadas para Portugal. Teve
a participacao de 23 neonatologistas, que responderam a 18 quest&es abertas de acordo com
a sua experiéncia e opinido, com o objectivo de identificar as dreas relevantes num protocolo

de cuidados paliativos neonatais e preparar o documento da primeira ronda.

O painel foi constituido por 57 neonatologistas representando 41% dos inscritos na Ordem do
Médicos em 2012. Destes cinquenta e sete, 80% participaram nas rondas sendo
maioritariamente do sexo feminino (60%) a exercer fungdes num Hospital Perinatal
Diferenciado (87%) de 11 distritos. A média etaria foi de 46 anos e com uma experiéncia média

de 15 anos em Neonatologia.

Cada afirmacgdo foi pontuada numa escala de Lickert (1-10), em que 1 correspondia a discordo
totalmente e 10 a concordo totalmente. O neonatologista podia ainda adicionar um
comentario. Na andlise dos dados (estatistica descritiva simples com andlise de medidas de
dispersdo central) as afirmagdes foram divididas em trés categorias: 1) itens que atingiram os
critérios de consenso (media > 7,6 na escala de Lickert e concordancia > 80% de posi¢coes
superiores a 7 da escala), 2) itens com baixa concordancia que foram eliminados (concordancia
< 30%) e 3) itens que necessitaram de maior discussdo e clarificagdo na ronda seguinte (média
<7,5 e/ou concordancia entre 30 e 80%). Os comentarios adicionados foram analisados

recorrendo a andlise de conteldo segundo Bardin.
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A primeira ronda propds 133 afirmagGes tendo atingido consenso em 65,4 %. A segunda ronda
apresentou a consideracdo dos neonatologistas 68 afirmac¢des das quais 72,1% atingiram

consenso e a terceira ronda prop0s 24 afirmacgdes que atingiram consenso em 58,3%.

No total foram propostas 162 afirmacdes em que 92% reuniu os critérios para consenso.
Apenas 2 afirmagdes foram excluidas na primeira ronda e 10 ndo atingiram consenso na ronda
final. O texto reproduz na quase totalidade, as frases enviadas pelos neonatologistas

representando o seu posicionamento perante as questdes colocadas.

De uma forma geral, os resultados obtidos estdo em consonancia com a literatura (Pierucci,
Kirby, Leuthner, 2001; Catlin, Carter, 2002; Carter, Bahia, 2002; Gale, Brooks, 2006; Kain 2006;
Goodger, 2009; The British Association of Perinatal Medicine, 2010; Aladangaby, Rooy, 2012,

Balaguer, Martin-Ancel, Ortigoza-Escobar, Escribano, Argemi, 2012).

Este documento foi elaborado com base nas contribuicdes dos participantes nas trés rondas e
integra todos os aspetos por eles considerados relevantes, para a elabora¢do de um protocolo
de cuidados paliativos neonatais. Trata de consideracGes gerais que poderdo ser aceites pelos
neonatologistas em geral, mas consideramos que cada Unidade deve adaptar os cuidados

paliativos as necessidades individualizadas do RN e sua familia.

1. Planeamento dos Cuidados Paliativos Neonatais

Para o planeamento de cuidados paliativos neonatais deve ter-se em consideragao a formagao

dos profissionais, os recursos materiais e técnicos necessarios e o local mais apropriado.

Formagdo médica

Os profissionais devem ter formagdo especifica. Os planos de formacdo devem abordar
conteudos programaticos referentes aos conceitos e principios de cuidados paliativos
pediatricos, ao controlo da dor e dos sintomas, a comunicacdo e a transmissdo de mas
noticias. Pode ainda incluir temas como a Bioética, a Psicologia e a Espiritualidade, muito Uteis
para a compreensdo do processo do luto e o apoio dirigido aos pais. Deve também abordar as
consequéncias emocionais e psicoldgicas dos cuidados paliativos sobre os profissionais de
saude e incluir a reflexdo sobre a morte do RN e o seu impacto familiar, psicoldgico e
emocional. A identificacdo dos recursos comunitdrios pode contribuir para o planeamento de

cuidados paliativos neonatais fora do contexto hospitalar.
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A formacdo médica atual deve dar maior énfase ao ensino dos cuidados paliativos. Podera ser
incluido no Curso de Medicina, com maior destaque nos anos clinicos ou pode ocorrer em

contexto pds graduado.

A formacdo médica actual em cuidados paliativos neonatais deve ser multiprofissional e de

presenca obrigatdria, pelo menos uma vez na carreira do neonatologista.

Recursos Materiais e Técnicos — Acessibilidade

Os cuidados paliativos neonatais devem estar acessiveis a todas as familias. Todas as Unidades
de Neonatologia devem adotar critérios para a transi¢cdo de cuidados intensivos para cuidados

paliativos e ter critérios definidos para implementar a ordem de nado reanimagdo (ONR).

Constituicdo das equipas

A definicdo clara dos papéis dos diversos profissionais da equipa contribui para otimizar os
cuidados paliativos neonatais. As equipas devem ser constituidas por médico, enfermeiro e
psicologo. O assistente social deve ser disponibilizado a todas as familias que necessitem desse
apoio e a assisténcia religiosa se for da vontade da Familia. Qualquer profissional pode ser
solicitado a contribuir para a melhoria dos cuidados paliativos tanto ao recém-nascido como a

familia.

Local

A filosofia dos cuidados é mais importante do que o local onde se exercem cuidados paliativos
neonatais. A escolha do local depende de cada situagdo e do tempo de vida previsto para o RN
e deve estar relacionada com a proximidade do domicilio, os recursos comunitdrios e os

desejos dos pais.

A UCIN pode ndo ser o local mais adequado para prestar cuidados paliativos neonatais.
Contudo, em algumas situa¢des, dependendo da patologia, do estddio da doenca e da
necessidade de equipamento diferenciado, torna-se o local provavel. Em algumas situagdes,

estes cuidados podem ser prestados em meio hospitalar de menor grau de medicalizagdo.

Em qualquer destas circunstancias, o local escolhido (também no hospital) deve ser um espaco
tranquilo, com instalagdes confortdveis, de facil acesso e promotor da privacidade. O domicilio
pode também ser local para cuidados paliativos neonatais se este for o desejo da familia e se

existir a possibilidade de apoio da equipa.
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A escolha do local para transmitir mds noticias representa outro aspeto importante. Deve ser
adequado, calmo e promotor da privacidade, onde os pais e profissionais possam estar sem

interrupgoes.

2. Cuidados Paliativos Pré Natais

Os cuidados paliativos dirigidos ao feto com patologia potencialmente fatal ou incompativel
com a vida representam uma componente importante dos cuidados paliativos no periodo

perinatal.

SituacGes fetais como prematuridade extrema, malformag¢des major, cromossomopatias (13,

18) ou situacBes incompativeis com a vida podem beneficiar de cuidados paliativos pré natais.

A comunicacdo com a familia deve ser adequada e permanente. O casal deve ser informado
sobre o diagnéstico, o progndstico e evolucdo provavel da doenga, bem como o risco de haver
repeticdo numa gravidez futura. Deve conhecer todas as alternativas terapéuticas possiveis:

aborto, continuacdo da gravidez e cuidados paliativos.

O casal deve ser incluido como parceiro na definicdo do plano de cuidados ao RN. Este deve
incluir a definicdo do local do nascimento, dos cuidados disponiveis no local do parto, o tipo de

medidas paliativas a adotar antes e apds o nascimento e a definicdo dos cuidados de conforto.

A informagdo deve ser partilhada entre todos os elementos da equipa, uniformizando

linguagem e procedimentos, numa boa articulagdo entre a consulta pré natal e a Neonatologia.

3. Critérios para o inicio de Cuidados Paliativos Neonatais

Os cuidados paliativos neonatais visam a otimizacdo da qualidade de vida do RN e familia, e a
diminuicdo do seu sofrimento ao longo de uma doenca grave, potencialmente fatal ou

limitadora do tempo de vida.

1) RN com doengas progressivas, sem opg¢do curativa, na qual o tratamento é paliativo
desde o diagndstico. Sao exemplo de situagGes: RN no limiar da viabilidade, determinadas
cardiopatias complexas, sindromes polimalformativos major, determinadas doengas
metabdlicas, doencas genéticas (trissomia 13 e 18), doencas neurodegenerativas,
encefalopatia hipoxico-isquémica grave com mau progndstico, malformacdes graves do
sistema nervoso central ou com situagdes com graves sequelas neuroldgicas.

2) RN em que o tratamento curativo ndo constitui solu¢ao para o problema ou em que a

morte é previsivel, mas que se mantém com internamentos longos e complexos. Temos
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como exemplo: sindrome de aspiracdo meconial muito grave, septicemia com faléncia
multiorganica e sem melhoria clinica, hérnia diafragmatica muito grave e sem melhoria
clinica ou situagdes de intestino curto com graves problemas de absorgao.

3) RN com doengas irreversiveis ndo progressivas, acompanhadas de incapacidade grave.
O prognostico, relacionado com a qualidade de vida futura, ajuda também a determinar
se 0 RN pode beneficiar de cuidados paliativos neonatais. E o caso de situacdes de
paralisia cerebral muito grave, com necessidades complexas de saude ou RN que ficam

com graves sequelas pulmonares (dependendo da evolugdo e da gravidade de cada caso).

4. Os pais em Cuidados Paliativos Neonatais

Os pais sdao um elemento central nos cuidados paliativos neonatais. Por um lado, sdo os
prestadores preferenciais de cuidados, mas devido as suas necessidades emocionais,

psicoldgicas e outras, devem merecer atencdo da equipa de saude.

Apresentagdo dos cuidados paliativos neonatais aos pais

A abordagem aos pais deve caracterizar-se pelo bom senso, sensibilidade e respeito pela

unidade familiar e a sua cultura.

A transmissdo de mas noticias deve ser planeada pela equipa. Deve ser realizada em reunido

multiprofissional, incluindo o Neonatologista e o Enfermeiro.

A informacdo deve ser transmitida o mais precocemente possivel, pois refor¢a a relacdo de
confianga na equipa. Deve ser transmitida preferencialmente pelo mesmo elemento, na

maioria das vezes o médico assistente.

A equipa deve ser coerente quanto a abordagem e nivel de informacdo partilhada com os pais.
A informacdo deve ser transmitida de forma progressiva ao longo do internamento em
linguagem clara e objetiva. Deve existir a preocupacdo de validar a compreensdo da
informacdo pelos pais. Os profissionais devem mostrar disponibilidade (individual e coletiva)

para a escuta ativa dos pais.

A informagdo sobre a qualidade de vida atual e futura do RN deve ser baseada na experiéncia
do Servico e em dados internacionais crediveis. Os pais devem também ser informados sobre

as vantagens e as desvantagens da realizacdo da autdpsia ao RN.
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Os pais como prestadores de cuidados
A responsabilidade dos cuidados paliativos neonatais é da equipa com o apoio dos pais.

Estabelecer previamente um plano de cuidados, ajuda a equipa a definir as estratégias para
otimizar a qualidade de vida, o controlo da dor e outros sintomas e antecipar os cuidados em

fim de vida. Este plano deve ser individualizado e frequentemente revisto e atualizado.

Os pais devem ser respeitados nos seus desejos e envolvidos no processo e na tomada das

decisdes acerca dos cuidados ao RN.

A participagdo dos pais nos cuidados paliativos neonatais promove a vincula¢do, reforca o
sentimento de competéncia parental e promove a organizacdo de memdrias. O ensino, a

formacao e o treino dos pais é muito importante para a sua participacao nos cuidados.

Os pais como alvo de cuidados

Os pais devem ter um acompanhamento multiprofissional continuo e diferenciado, desde o

diagndstico, internamento e alta hospitalar e, muitas vezes, depois da morte do RN.

Para se desenvolver um plano de cuidados dirigido aos pais, deve realizar-se uma avaliagdo das

suas necessidades fisicas, psicoldgicas, emocionais, espirituais, econdmicas e sociais.

Para assistir os pais em momentos de crise e luto, pode ser importante disponibilizar apoio

psicolégico e fomentar redes de apoio espiritual e de ajuda mutua.

Depois do dbito, deve realizar-se uma reunido com os pais com o objetivo de transmitir as
condoléncias da equipa, os resultados da autdpsia, resolver conflitos sobre os cuidados em fim

de vida e orientar situa¢des de luto patoldgico.

5. Necessidades do médico em Cuidados Paliativos Neonatais

A vocacdo e a motivacdo individual associadas a experiéncia sdo determinantes para o

desempenho do médico mas a formacgdo pré e pos graduada é indispensavel.

A prestacdo de cuidados paliativos neonatais exige o desenvolvimento de competéncias
humanas e relacionais dos médicos, que permitam melhorar a forma de comunicar com os
pais e entre pares. Por exemplo, muitas vezes podera ser importante a realizacdo de reunides
apés a morte neonatal, para reflexdo em grupo, avaliagdo construtiva das atitudes
terapéuticas e paliativas adotadas e expressdo de sentimentos. Outro aspeto considerado
importante é sentir que as decisGes que envolveram os cuidados paliativos neonatais e a

morte neonatal tiveram o apoio consensual da equipa.
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O desenvolvimento de competéncias no dominio da ética e da legislacdo nacional em vigor,
assim como a existéncia de uma estrutura organizacional que privilegie a logistica, linhas
orientadoras bem definidas e a disponibilidade para apoio aos pais na prestacdo de cuidados,

sdo determinantes.

6. Controlo da dor e de outros sintomas em Cuidados Paliativos Neonatais

A avaliagdo precoce, objectiva e sistematica da dor e de outros sintomas é fundamental para
promover o conforto e a qualidade de vida do RN e sua familia. A utilizacdo metddica de

escalas de avaliagdo da dor deve ser difundida e aplicada de forma universal e rotineira.

Para controlo da dor, deve recorrer-se a estratégias ndo farmacoldgicas e farmacoldgicas. As
medidas ndo farmacoldgicas de controlo da dor incluem a utilizacdo de sacarose para a
estimulacdo da succdo ndo nutritiva, a amamentacdo, o posicionamento adequado e a
otimizacdo das medidas de conforto. As medidas farmacoldgicas baseiam-se nos principios de
controlo da dor segundo a OMS e tém por base o acesso a diversos farmacos (por exemplo

morfina, fentanil). O paracetamol deve fazer parte da lista de fadrmacos analgésicos utilizados.

Em situacGes de fim de vida, se o RN tiver um acesso central pode ser mantido como via
preferencial de administracdo de farmacos. Se ndo existirem acessos endovenosos, deve
privilegiar-se outras vias de administragdo terapéutica e analgésica. Contudo, se for necessario
colocar um acesso endovenoso, deve ponderar-se o uso de lidocaina tépica (EMLA), tendo

presentes os critérios da sua utilizagao e a idade gestacional do RN.

7. Cuidados em Fim de Vida

Cuidados de conforto sdo cuidados minimamente invasivos que privilegiam o contato com os
pais, a manuten¢do da alimenta¢do, a prevengdo de sinais de dificuldade respiratéria, a

avaliagdo e controlo da dor e dos sintomas emergentes.

No plano de cuidados individualizado deve antecipar-se as complicagdes previsiveis,
decorrentes do diagndstico, bem como as ac¢bes a implementar e a lista de farmacos a utilizar

em cada uma delas. O uso de antibidticos pode ser suspenso em situagbes de fim de vida.

Etapas para desligar o ventilador

A decisdo de desligar o ventilador é da equipa com o apoio dos pais. Para desligar o ventilador

deve haver uma preparacdo prévia dos pais, da equipa, do ambiente e do RN.
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Antes da retirada do ventilador deve ser discutido em equipa um plano individualizado de
cuidados, que ajude os profissionais a antecipar cendrios posteriores a extubagdo e adoptar os

procedimentos adequados.

Os pais devem ser informados de forma segura, verdadeira e frontal. O responsdvel pela
equipa deve esclarecer os pais que o RN pode nado falecer de imediato e prepara-los para o que

pode acontecer depois do ventilador ser desligado.

Antes da extubacdo, e sempre que desejado pelos pais, a equipa deve facilitar a realizacdo de
rituais culturais significativos (como o batismo) e a presenca de um assistente espiritual. Deve
ser facilitada a criacdo de memdrias, como pegar o RN ao colo, retirar uma madeixa de cabelo,

fazer um molde da mao ou pé e tirar fotografias.
Durante o procedimento deve ser permitida a presenca dos pais, se essa for a sua vontade.

No momento da extubacdo o RN deve estar confortdvel e pode ser colocado ao colo,

preferencialmente dos pais, se for da sua vontade.

Nem sempre é necessario desligar o ventilador ou extubar o RN. Pode diminuir-se
progressivamente os parametros da ventilagcdo até atingir valores minimos, com diminuicdo do

oxigénio suplementar. Contudo, apds desligar um RN do ventilador, ndo se deve voltar a ligar.

Depois de retirar do ventilador os cuidados ao RN devem continuar a privilegiar o conforto,
alivio da dor, do desconforto respiratério e do sofrimento. Em alguns casos, a ventilagdao ndo

invasiva pode ser apropriada para o alivio de sinais de angustia respiratdria.

Um RN em cuidados paliativos neonatais ndo necessita obrigatoriamente de monitorizacdo
eletrénica dos parametros vitais. Esta pode ser suspensa em fim de vida, sempre que se torne

um fator de stress adicional para a familia e profissionais.

Se apds ser retirado o ventilador, o RN se mantiver vivo e confortdvel pode ponderar-se a
transferéncia para perto da drea de residéncia ou a alta para o domicilio, sempre que possivel

e se este for o desejo da familia.

Critérios para suspender a nutri¢éo ou hidrata¢do em fim de vida

As decisdes de suspensdo da hidratacdo e nutricdo em fim de vida devem ter em conta o
conforto do RN e os principios dos cuidados paliativos. A ética pode também ajudar a

perspetivar estas decisoes.

A alimentagdo entérica deve ser encarada como via preferencial de administragdo de fluidos.

Em algumas situagdes, a alimentacdo por sonda gastrica pode ser uma op¢do adequada.
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Em fim de vida deve manter-se a nutricdo oral, excepto se com esta medida aumentarmos o

sofrimento neonatal (p.e. vomitos, intolerancia alimentar).

A via endovenosa pode ser considerada adequada para administrar liquidos em fim de vida, se
existir acesso EV prévio ou a via entérica ndo for possivel. Contudo, se o RN ndo tiver acesso
endovenoso, devem evitar-se, sempre que possivel, novas puncdes ou a colocacdo de

cateteres venosos centrais para administragao de fluidos.

Em fim de vida pode manter-se a administracdo de nutrientes por via endovenosa, se esta
medida ja tiver sido iniciada antes e oferecer beneficios para o RN. Contudo, a administracao
de nutrientes por via endovenosa em fim de vida ndo deve inviabilizar a transferéncia para o

domicilio, se este for o desejo da familia.

CONCLUSAO

Gracas ao contributo dos neonatologistas que trabalharam neste projeto durante 3 meses e ao
apoio da Seccdo de Neonatologia, foi possivel obter consenso num contexto de subjetividade e
emocdo como os cuidados paliativos e em fim de vida. A existéncia de uma regra orientadora
aceite pelos neonatologistas, constitui um precioso auxiliar para os profissionais de saide no
alivio precoce do sofrimento do RN e sua Familia, ao longo de uma doenca neonatal grave e

em fim de vida.
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