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Existem condições que podem levar um recém-nascido (RN) a ter sua vida abreviada. Estas condições podem ser diagnosticadas ainda intra-útero ou advirem de um trauma ou fenômeno que ocorra durante ou logo após o parto. Dados americanos apontam que cerca de 15000 RN estão nesta condição a cada ano. Em sua maioria, estes pacientes são levados para a UTIN, onde a equipe muitas vezes tem dificuldades em determinar o limite para o investimento com condutas terapêuticas e início de cuidados paliativos.

A inspiração para escrever este capítulo nasceu de alguns momentos vivenciados com colegas da UTI Neonatal do Hospital Materno Infantil de Brasília, incluindo os médicos residentes, equipes médica e multidisciplinar, onde fica muito clara a necessidade de se ter uma abordagem paliativa do nosso pequeno paciente, mas também a ansiedade que paira sobre o diagnóstico de uma doença limitadora da vida, a tomada de decisão de se limitar o suporte vital ou mesmo a conversa com uma família que está inserida neste contexto.


Um ponto importante que fica evidente em nossas discussões é que ainda há dúvidas entre a diferença entre cuidado paliativo e limitação de suporte de vida (LSV). No geral, tem-se a tendência de compreender o cuidado paliativo como a determinação de que o paciente, independentemente de seu estado clínico, entrará em LSV em qualquer intercorrência que venha a apresentar.


É preciso que se tenha claro que o paciente em cuidado paliativo (CP) em algum momento poderá ter a indicação de LSV, mas que em momento oportuno, dentro de um plano de cuidado proporcional e individualizado. Na intenção de dirimir essa dúvida, seguem breves conceitos:

- Cuidado Paliativo Neonatal e Perinatal–uma revisão sistemática realizada por Balaguer et al traz que o conceito de cuidado paliativo neonatal está atrelado ao alívio da dor, conforto, bonding materno e outros aspectos emocionais da mãe, cuidado centrado no paciente e na família, compreensão e apoio, no sentido psicológico, espiritual e social. Já no CP perinatal torna-se de grande importância o suporte emocional, psicológico e social aos pais e familiares, além da preparação para o fim natural da vida do bebê e para o luto. Assim sendo,o CP tem sido iniciado o mais precocemente possível, quando do diagnóstico pré-natal de uma condição fatal para o feto ou para o bebê, assim como nos casos em que o bebê nasce antes ou no limite da viabilidade e nos casos de recém-nascidos que não respondem ao tratamento intensivo;2
- Limitação de Suporte de Vida - retirada ou não oferta de tratamento excepcional ou ainda, não reanimação, denotando ser uma morte esperada e atribuída ao curso natural do estado terminal de enfermidade refratária ao tratamento.Neste momento, os demais cuidados, tanto intensivos, quanto paliativos, não precisam ser excluídos ou excludentes, mas proporcionais dentro daquilo que se tem como meta de cuidado para cada paciente. São cuidados complementares, mas que a partir do momento da discussão de que a morte é inevitável e iminente, medidas fúteis sejam evitadas, a fim de se evitar um maior sofrimento ao longo de um período de morte prolongado.

A OMS enfatiza que deve ser oferecido “um cuidado ativo total para o corpo, mente e espírito, assim como o apoio para a família. Deve ser iniciado quando a doença crônica é diagnosticada, e incrementada a medida que o quadro progride sendo concomitante com o tratamento curativo. Os profissionais da saúde devem avaliar e aliviar o estresse físico, psíquico e social da criança, exigindo uma abordagem multidisciplinar que inclui a família e inclusive a utilização dos recursos disponíveis na comunidade.”4


A oferta de CP Pediátricos baseia-se em alguns princípios, adaptados dos princípios do CP em adultos e em oncologia pediátrica, conforme apresentado na tabela abaixo:

	PRINCÍPIOS DOS CUIDADOS PALIATIVOS EM PEDIATRIA



	1. Os cuidados devem ser dirigidos à criança ou adolescente, orientados para a família e baseados na parceria

	2. Devem ser dirigidos para o alívio dos sintomas e para a melhora da qualidade de vida

	3. São elegíveis todas as crianças ou adolescentes que sofram de doenças crônicas, terminais ou que ameacem a sobrevida

	4. Devem ser individualizados, adequados à criança e/ou à sua família de forma integrada

	5. Ter uma proposta terapêutica curativa não se contrapõe à introdução de cuidados paliativos

	6. Os cuidados paliativos não se destinam a abreviar a etapa final de vida

	7. Facilitar o processo de comunicação entre a equipe e a família

	8. Podem ser coordenados em qualquer local (hospital, hospice, domicílio, etc)

	9. Devem ser consistentes com crenças e valores da criança ou adolescente e de seus familiares

	10. A abordagem por grupo intertidisciplinar é encorajada

	11. A participação dos pacientes e dos familiares nas tomadas de decisão é obrigatória

	12. A assistência ao paciente e à sua família deve estar disponível durante todo o tempo necessário, inclusive no período do luto

	13. Determinações expressas de “não ressuscitar “não são necessárias

	14. Não se faz necessário que a expectativa de sobrevida seja breve 


            Uma revisão sistemática aponta que uma das grandes dificuldades no crescimento da oferta do cuidado paliativo em pediatria, mas mais especificamente nos períodos peri e neonatal, é a falta de estudos mais profundos, como ensaios clínicos, que possam recomendar mais fortemente métodos de aplicar o CP nesta faixa etária. A maior parte dos estudos fala sobre interpretação ou relatos de experiências de serviços ao redor do mundo, mais expressivamente nos Estados Unidos e Europa. Salienta-se contudo que, independente da faixa etária, o cuidado deve ser sempre centrado no paciente e com envolvimento da família na participação deste processo. 2


            E quem seriam os pacientes a receber cuidado paliativo neonatal?

Definir cuidado paliativo em pacientes recém-nascidos pode ser difícil. Algumas condições devem ser consideradas para abordagem paliativa no paciente neonatal:

1) Recém-nascidos no limite da viabilidade, com extremo baixo peso e idade gestacional muito prematura, como os menores de 24 semanas ou 500g se não houver restrição do crescimento. E aqueles com peso < 750g ou idade gestacional <27semanas, que tenham desenvolvido complicações sérias, que limitem a vida com o passar do tempo;

2) Malformações congênitas múltiplas, que impliquem em limitação da vida;

3) Problemas genéticos, como as trissomias do 13, 15 e 18 ou a osteogenesis imperfecta, e ainda erros inatos do metabolismo, cuja evolução seja desfavorável, mesmo quando há terapia disponível;

4) Problemas renais como síndrome de Potter, agenesia ou hipoplasia renal bilateral importante, insuficiência renal grave, alguns casos de rins policísticos, com necessidade de diálise;

5) Alterações do sistema nervoso central como anencefalia, acrania, holoprosencefalia, encefalocele gigante, hidroanencefalia, doença neurodegenerativa que exija ventilação mecânica;

6) Problemas cardíacos, como a acardia ou cardiopatias complexas inoperáveis;

7) Recém-nascidos que não respondam ao tratamento apesar de todos os esforços para ajudá-lo a se recuperar: sobreviventes de parada cardiorrespiratória (PCR) de repetição; injúrias cerebrais severas, como a hemorragia intracraniana grave; asfixia perinatal severa com encefalopatia hipóxico-isquêmica; disfunção de múltiplos órgãos; enterocolite necrotizante ou vólvulo com perda de grandes extensões do intestino.
            Assim sendo, como então propor um modelo para se trabalhar o CP na unidade neonatal?

            Não há uma definição precisa para se considerar a definição de CP. Os Serviços podem e devem, de acordo com sua realidade, implementar sua própria maneira de conduzir seus casos, em equipe interdisciplinar e sempre buscando o melhor interesse do paciente.

             Em nossa unidade, temos tentado seguir uma sequência para que se alcance uma definição, adaptada do modelo proposto por Moritz e Lago e que basicamente propõe:
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Adaptado de: Moritz RD, Lago PM, Deicas A et al. 
             Quando da evolução desfavorável, o plano de cuidados paliativos dará lugar ao plano de final de vida. A literatura tem recomendado que os cuidados de final de vida devem considerar três passos:

1°) O processo de decisão – aqui leva-se em consideração tanto a visão daqueles que promovem a assistência, incluindo os dados objetivos do diagnóstico e prognóstico do paciente, bem como a resposta a tratamentos já ofertados, mas também os desejos e expectativas dos pais, que podem neste momento ainda ser diferentes daquelas da equipe, sem que contudo isso possa mudar o curso que a doença já tomou. Ainda pode-se levar em conta questões culturais, sociais e até legais para poder definir que caminho seguir. Neste passo é importante deixar claro que medidas poderão ser consideradas fúteis ou obstinadas, respeitando-se sempre a individualidade de cada caso;

2°) as ações  que advém da tomada de decisão de se limitar o suporte à vida – o segundo passo diz respeito a que medidas vão ser definidas a partir do momento que se estabelece que poderá haver uma LSV, podendo esta ser a não oferta ou a retirada do suporte avançado de vida. E uma vez definido, deixar claro o que isso inclui ou exclui, como se fará ou não drogas vasoativas, nutrição parenteral, antibioticoterapia, ventilação mecânica, etc. No entanto, sempre mantendo a atenção na promoção de conforto, garantia de um bom nível de sedo-analgesia e controle de outros sintomas e também atenção às necessidades dos pais, familiares e/ou cuidadores;

3°) a avaliação desta decisão e a implementação das ações a partir dela –a avaliação está intimamente ligada à revisão e observação do que tem sido feito e à busca pela melhoria das práticas empregadas. Estudos recentes mostram que seis domínios básicos podem ser considerados nesta avaliação:

- forte comunicação e colaboração entre a equipe de terapia intensiva e o time de cuidados paliativos;

- utilização de boas ferramentas de comunicação entre os membros da equipe;

- excelência no controle de sintomas do paciente;

- cuidado centrado no paciente e na sua família, garantindo observação das metas e interesses dos mesmos, manutenção da abertura do canal de comunicação e também do suporte psicológico, espiritual e social, flexibilizando a política de visitas de familiares ou rede de apoio, por exemplo;

- reuniões periódicas da equipe interdisciplinar com a família e/ou cuidadores para rediscutir, tirar dúvidas e esclarecer questões que possam surgir.
             Estudos mostram que tais passos e decisões tem sido influenciados sobretudo quando se considera que o bebê terá um prognóstico reservado, com baixa qualidade de vida. Ainda há grande variação nas atitudes de médicos frente a doenças limitadoras da vida e essa variação pode se dar devido a aspectos pessoais em não propriamente a falta de conhecimento ou a discordância sobre a relevância e importância da implementação de cuidados paliativos.             Para os pais, ter acesso à equipe, informação clara e verdadeira, sem jargões médicos, poder ter acesso à equipe, discutir sobre o quadro dos seus filhos e participar das decisões são aspectos muito valorizados. Ter um material escrito com orientações a respeito do cuidado paliativo ou mesmo dos cuidados na unidade de terapia intensiva também pode ajudar, pois auxilia na informação do que fazer e como devem agir naquele ambiente. Porém, saber que a equipe dispensa tempo e atenção a eles para que possam falar, ser ouvidos e também ser informados sobre o processo que seus filhos estão passando parece ter mais valor. 
                                                                    Conclusão

A Neonatologia avançou de maneira contundente nas últimas décadas e com isso tornou possível a sobrevida de muitos bebês que antes morriam precocemente. Além disso, novas tecnologias também tem tornado possível intervenções na medicina fetal e na obstetrícia que tem conseguido garantir o nascimento de bebês antes tidos como inviáveis. 


No entanto, as doenças limitadoras da vida continuam a ameaçar a vida de muitos dos nossos pacientes no período perinatal, neonatal e até pós-neonatal. É importante que se tenha uma equipe multidisciplinar capacitada, engajada e com bom nível de comunicação para acolher essa família, pais e bebês, que necessitam de um time que trabalhe com empatia, segurança e que seja capaz de oferecer apoio durante o período que estarão sob nossos cuidados. 
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