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Inicio conceituando Tomada de Decisão Compartilhada: processo no qual profissionais de saúde, pacientes e/ou responsáveis compartilham informações, valores e preferências para construir, juntos, decisões clínicas em situações complexas, juntos irão construir o melhor pano de cuidado para aquela família.     Antigamente tínhamos esse modelo paternalista, que era mais a referência com esse princípio da beneficência e agora temos  esse modelo compartilhado com o princípio mais da autonomia. A Tomada de Decisão Compartilhada não é o médico decidindo sozinho, aquela Equipe de de saúde decidindo sozinho e  nem a família decidindo sem o suporte técnico.

A Neonatologia envolve  decisões de alto impacto, incerteza prognóstica e cenário tão amplo com desfechos variáveis, família em sofrimento agudo e pacientes sem autonomia decisória. 
Temos  vários cenários o que pode acontecer com aquele bebê, a família em sofrimento agudo e o paciente, como na pediatria, sem autonomia decisória, que vão ser os pais que vão estar ali. É importante, como já foi falado, que o neonatologista esteja na consulta do pré-natal. O cuidado paliativo perinatal começa no atendimento logo no começo do diagnóstico.
No pré-natal se discute o diagnóstico mais provável através de avaliação multidisciplinar das possibilidades de desfechos. Antes de falar com os pais é importante que tenhamos o diagnóstico mais provável. A primeira consulta os pais vamos mais escutar do que falar, como eles estão entendendo esse diagnóstico, os desejos dessa família, os valores e as crenças. Não deixar se influenciar pelos nossos valores, as nossas crenças também. O ideal, então, pelo menos seriam três consultas antes desse nascimento.
A primeira consulta seria mais para vermos  o diagnóstico, conversar, conhecer os valores e os desejos dessa família e depois com essa equipe multidisciplinar focada nesse atendimento individualizado e centrado na família, vamos  esse plano de cuidado, sempre individualizado com esses vários cenários possíveis. Então, até os pais às vezes perguntam: "Ah, doutora, a senhora já viu o caso assim?" A gente fala: "Mesmo tendo o mesmo diagnóstico, o bebê vai nascer, com essa família, com esse desejo, com esses valores. Então, são casos muito diferentes. Então, com essa Equipe, com a gestante, com o marido, com a família, vamos tomar essa decisão compartilhada.

Então, no momento do pré-natal, vamos  ter que ver esses diversos cenários, esse planejamento do momento do fim de vida, se vai ter o óbito fetal, como que vamos avaliar, o que esses pais vão querer.Também vamos  vai discutir a recepção na Sala de parto e a saída para UTI Neonatal. 
Assim, a consulta pré-natal, discutimos sentimentos e vivências no período após o diagnóstico, perguntar sobre dúvidas, avaliar a necessidade de conversar com outros familiares/rede de apoio e traçar o plano de parto, sempre considerando os valores e desejos da família.

Plano de parto: conversar sobre religião-batismo, desejo do contato com bebê após nascimento, recordações do bebê-fotos, touca, impressão plantar, escolha de música.

Já   perguntaram já para mim: "Ah, mas professora, não é pior isso? Não é o que eu acho que é pior ou melhor. Então realmente vamos ter  que escutar os desejos dos pais para sabermos o que vamos fazer e o que podemos melhorar nesse momento. de tanto sofrimento para esses pais. Esse estudo, publicado no Clinics in Perinatology de 2017,  também fala que esse modelo centrado no paciente, na família tem essa heterogeneidade, tanto clínica quanto prognóstica, cultural e emocional, principalmente o que se falou  na prematuridade extrema, mas temos  malformados e síndromes genéticas. Então esse planejamento antecipado de cuidados é muito importante, pois permite  conseguir já ter esse vínculo com essa família. 
O diagnóstico pré-natal de uma condição letal permite o planejamento antecipado de cuidados e tomada de decisão longitudinal. Se não estivermos presente na Sala de Parto é importante passar para equipe o que conversamos  com a família, o que eles falaram, como que vai ser essa dinâmica também.
Outra coisa, é o luto antecipatório. As famílias negam, “ah, não, quando nascer não vai ter isso” “ foi um erro de diagnóstico”. Então, eles acham que tem essa esperança, essa fé, mas tem famílias também que diante do diagnóstico já tem esse luto antecipatório, então já não quer, já quer desvincular desse bebê, desse feto. Então já vemos isso no pré-natal no  acompanhamento psicológico para essas mães.

Recomendações prática para o aconselhamento antenatal: avaliar o contexto individual da família, explorar valores, criar, expectativas e experiências prévias. Adaptar a informação: nem excessiva, nem insuficiente. Reconhecer e comunicar incertezas prognósticas e evitar protocolos rígidos aplicados de forma automática  (Haward et al 217, jun 44(2) 429-445 doi: 10.1016.)
Tem-se dado ênfase ao envolvimento dos pais em processos de tomada de decisão compartilhada para o manejo de neonatos  criticamente enfermos na Sala de Parto, cujos desfechos são incertos e imprevisíveis. 

O objetivo da consulta pré-natal deveria ser, em vez disso, adaptar-se as necessidades dos pais e capacitá-los por meio de um processo de tomada de decisão personalizado. Isso pode ser feito reconhecendo a individualidade e a diversidade ao mesmo tempo em que se respeita o melhor interesse do neonato

O objetivo é que os pais sintam que têm autonomia e capacidade e que são bons pais antes do nascimento, durante o nascimento e depois, seja na UTI Neonatal ou até o falecimento do filho (Haward et al 217, jun 44(2) 429-445 doi: 10.1016)
Então, falamos  de uma autonomia solidária e não solitária. Essa decisão compartilhada não dar um cardápio para pais, “eu quero isso, eu não quero aquilo”. Então, vamos dar essa autonomia, mas falando tecnicamente, de forma sincera, acolhedora com esses pais. Isso vai fortalecer a confiança, o vínculo, a continuidade do cuidado e reduz essa sobrecarga decisória. Tem pais que ficam realmente, às vezes, e, desconfiados, não sabem o que se está falando. Assim temos que construir essa relação já na consulta do pré-natal, fica muito mais fácil.

A responsabilidade compartilhada, bem conduzida, vai proteger emocionalmente tanto os pais quanto a Equipe. Então, a Equipe (fisio, fono) tem que está alinhada. A importância então permite alinhar os objetivos de cuidado com as preferências reais da família. 
A decisão compartilhada é um processo, não é um evento. Há necessidade de protocolos, comunicação eficaz e decisões guiadas por ética e empatia, treinamento dos  neonatologistas em habilidades (informação técnica + escuta reflexiva), uso de suportes estruturados de decisão (protocolos e guias locais), cuidados paliativos ampliam o cuidado e não reduzem. A comunicação é uma intervenção clínica
Na UTI Neonatal a comunicação deve ser clara, honesta e compassiva com os responsáveis, considerando suas necessidades emocionais e cognitivas, sensíveis ao tempo da família. Usar linguagem acessível e compreensiva. Verificar constantemente sobre o entendimento das informações.  A discussão deve ser aberta sobre os valores preferenciais familiares. 

É importante a autonomia solidária e não solitária.

 Fortaleça a confiança, a continuidade do cuidado e reduza a coerção implícita e sobrecarga decisória.
A tomada de decisão é baseada em dados médicos, interação com a família e se baseia em aspectos éticos, legais, sócio-cultuais e religiosos.
O nosso grupo paliativo perinatal conta com a  enfermeira obstétrica, enfermeira neonatal, a psicóloga, assistente social. 
Obrigada.
Conceito de "autonomia solidária" na neonatologia?

Na neonatologia, o conceito de autonomia solidária refere-se a um modelo de tomada de decisão compartilhada onde a família não é deixada sozinha para decidir sobre o tratamento do recém-nascido, nem o médico decide de forma isolada.

Diferente de uma "autonomia solitária", na qual se ofereceria aos pais apenas um "cardápio" de opções técnicas para que escolhessem sem orientação, a autonomia solidária pressupõe que a equipe de saúde ofereça suporte técnico, acolhimento e sinceridade para construir, em conjunto com os responsáveis, o melhor plano de cuidado.

Os principais pontos que definem esse conceito nas fontes são:

• Parceria na Decisão: É um processo onde profissionais de saúde e familiares compartilham informações, valores e preferências para lidar com situações clínicas complexas.

• Apoio Técnico e Humano: A autonomia solidária exige que a equipe médica não abandone a família na responsabilidade da decisão, mas que atue como um suporte, validando emoções e fornecendo dados técnicos de forma clara e honesta.

• Fortalecimento do Vínculo: Esse modelo busca fortalecer a confiança e o vínculo entre a equipe e a família, reduzindo a sobrecarga decisória dos pais em momentos de sofrimento agudo.

• Foco na Pessoa: É descrita como uma característica da "medicina centrada na pessoa", respeitando a individualidade do bebê e os valores da família, sempre visando o melhor interesse do recém-nascido.

Em suma, a autonomia solidária é a prática de garantir que os pais tenham voz e poder de decisão, mas sintam-se amparados tecnicamente e emocionalmente pela equipe de saúde durante todo o processo.
                                         O que é escuta reflexiva?
Priorizar o silêncio e a escuta no início dos encontros, permitindo que a família externe seus medos antes de qualquer proposta de intervenção
