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As famílias que têm bebês prematuros atravessam uma situação como se tivessem sido atropeladas por um caminhão. Nos primeiros dias após o nascimento, os pais geralmente ficam num estado de síndrome de estresse pós-traumático e nem sequer entendem ou conhecem o que está acontecendo com ele e, no entanto, tem que lidar com aquela situação, e tomar decisões extremamente importantes que tem impacto no bem estar da criança.

Então vamos falar um pouco no atendimento do recém-nascido (RN) focado na família, o que eu chamo de cuidado humanitário.


Todos nós escolhemos este campo por causa dos aspectos humanitários. Se não tivéssemos isto não estaríamos aqui. 


Avançamos muito no cuidado dos RN prematuros e não é raro ocorrer um milagre como este aqui. Mães com histórico de infertilidade, nascendo agora um RN de 26 semanas de gestação, com peso de nascimento de 680g, sendo ventilado por 3 semanas. Recebeu uma fórmula específica para prematuro para que ele crescesse; teve alta com 36 semanas de idade pós-concepção. Agora com 6 meses volta por que a mãe está preocupada porque ele não está se alimentando bem, tem rigidez nas pernas e tem uma cabeça que parece uma caixa. O que fazer? Dizer para a mãe não se preocupar com isto, o bebê vai superar, devemos dar o diagnóstico de paralisia cerebral dizendo que são questões comuns de prematuros? O mais importante é voltar ao Berçário e ver o que está acontecendo, pois algumas destas questões poderiam ser evitadas, como um bom posicionamento da cabeça, que ele pudesse  dormir numa posição confortável, melhor fisioterapia, etc. 

Nestes 30 minutos vamos rever alguns resultados adversos inesperados que foram implementados na nossa prática a clínica. Vamos rever algumas lições aprendidas nas últimas décadas no cuidados dos RN e criticar algumas das práticas atuais que temos, principalmente aquelas que podem levar a iatrogenia e explorar o Programa Planejado para o Atendimento Humanitário.

Em primeiro lugar, a questão da iatrogenia neonatal: escolhemos este campo porque não queremos prejudicar os RN e com o passar dos anos houve questões relacionadas a idéias muito bem intencionadas  com conceitos sólidos baseados em princípios fisiológico implementados com a prática clínica.


Lições que temos aprendido entre os anos 1940 e 1990:  o uso de sulfas para o tratamento da sepses, resultando em kernicterus; uso do oxigênio para o tratamento da cianose causando retinopatia; cloranfenicol e a síndrome cinzenta; atraso da alimentação e hipoglicemia; altas doses de vitamina E e enterocolite necrosante; hiperventilação para a hipertensão pulmonar e leucomalácia periventricular; nutrição parenteral total  e colestase; uso crônico de diuréticos e alterações bioquímicas do raquitismo; pressão positiva e displasia broncopulmonar.


Hoje em dia estamos mais preocupados com questões relacionadas com a hipocapnia, diferente da hipercapnia permissiva; uso e abuso de corticosteróides perinatais; tratamento de prematuros tardios como RN a termo; uso e abuso de fototerapia; alimentação enteral tardia e o risco de enterocolite necrosante; uso de analgesia para a ventilação mecânica, uso crônico de diuréticos para a displasia broncopulmonar, alta precoce de RN a termo e outras que certamente vocês conhecem.


Hipercapnia permissiva: está sendo considerada como uma estratégia clínica potencial para reduzir a displasia broncopulmonar. No entanto, os valores aceitáveis para a normocapnia, hipercapnia permissiva e hipercapnia não aceitável não estão ainda claramente definidos. Os valores alvos de CO2 constituem um fenômeno passivo que depende mais dos bebês do que a decisão o ativa do operador. A base de evidência para definir a hipercapnia como técnica para reduzir a displasia broncopulmonar (DBP) ainda não foi definida. É mais provável haver uma hipercapnia iatrogênica que poderia constituir um problema.


Quanto aos esteróides antenatais e pós-natal: há um efeito benéfico na maturação do surfactante pulmonar; há um efeito comprovado na melhora da sobrevivência e prognóstico no RN pré-termo com o uso do esteróide pré-natal. A melhora clínica dramática dos RN com DBP com o uso de esteróide pós-natal foi superada pelos efeitos colaterais destas drogas. Barrington, a partir da meta-análise de 8 estudos compreendendo 1.052 RN, concluiu que o risco relativo (RR) para paralisia cerebral associado ao uso do esteróide pós-natal foi de 2,86 (IC a 95%: 1,95-4,19) e o RR para distúrbio neurológico  foi de 1,66 (IC a 95%: 1,26-2,19). Para cada 7 prematuros tratados com esteróide, haverá 1 com paralisia cerebral e para cada 11, haverá 1 com deficiente desenvolvimento neurológico. Por essa razão e por não haver evidências de melhora da função pulmonar e na mortalidade a longo prazo o autor recomenda abandonar o esteróide pós-natal e  considera o seu uso como mal prática. Somente administrá-lo em casos extremos e, mesmo assim, informando aos pais sobre os riscos ao desenvolvimento da criança,  (Barrington KJ.The adverse neurodevelopmental effects of postnatal steroids in the preterm infant: a systematic review of RCTs. BMC Pediatrics, v. 1, n. 1, 2001; Barrington KJ. Hazards of systemic steroids for ventilator-dependent preterm infants: what would a parent want? CMAJ,  v. 165, n. 1, p. 33-34, July 2001).

 
Revisão recente de Halliday et al documentou atraso no desenvolvimento, paralisia cerebral e exame neurológico anormal, principalmente com o uso precoce de esteróides pós-natais (6 horas) para a prevenção da DBP. (Halliday HL; Ehrenkranz R.A.  Moderately early (7-14 days) for preventing chronic lung disease in preterm infants. Cochrane Database Syst. Rev., n. 2, Jan. 2000;  Halliday HL,  Ehrenkranz, R.A. Early postnatal (<96 hours) corticosteroids for preventing chronic lung disease in preterm infants. Cochrane Database Syst. Rev. n.1, Jan. 2000; Halliday HL., Ehrenkranz, R.A. Delayed (< 3 weeks) postnatal corticosteroids for chronic lung disease in preterm infants. Cochrane Database Syst. Rev., n.1, Jan. 2000. www.nichd.nih.gov/cochrane )

Com base nos benefícios limitados a curto prazo e ausência de benefícios a longo prazo,  e o número de complicações sérias a longo prazo, o Comitê de Fetos e RN da Academia Americana de Pediatria não recomenda o uso rotineiro de corticosteróides sistêmicos (dexametasona) na prevenção ou tratamento da displasia broncopulmonar. O uso deveria ser reservado para estudos randomizados e em circunstâncias clínica excepcionais como RN com suporte ventilatório máximo e os pais devem estar totalmente informados a respeito (informar os risco a curto e a longo prazo do uso de esteróide pós-natal) e ter um diálogo aberto e honesto com a família (consentimento informado) e trazê-los como parceiros no processo decisório, pois afinal  eles é  que vão criar o bebê.


Tratamento de RN prematuros tardios como RN a termo (bebes acima de 35 semanas  e com peso acima de 2Kg). Muitos têm uma  função cardiorrespiratória estável. Estes RN nascem por uma tentativa de evitar uma pós-maturidade; nascem por  cesárea eletiva devido a ansiedade dos pais estão com o parto. As conseqüências agora  estão bem documentadas graças a uma revisão eficiente da NIH., falando sobre os custos da admissão a UTI Neonatal, incidência de  doença da membrana hialina (DMH), necessidade de ventilação mecânica e risco de oxigenação por membrana extra-corpórea (ECMO),  risco de hipoglicemia, hipotermia, deficiente alimentação com desidratação, amamentação mal sucedida apnéia e hiperbilirrubinemia. Todos estes são os problemas que os RN entre 35-37 semanas podem apresentar. Estes RN precisam de ajuda para monitorar estes efeitos colaterais que podem ser prevenidos.


Quanto a Nutrição Enteral: hoje sabemos que há melhora da tolerância e crescimento, menor necessidade de fototerapia, diminuição da colestase, diminuição da osteopenia, produção de hormônios tróficos gastrintestinais, melhora na motilidade e sem aumento nas complicações, como enterocolite necrosante. Os problemas ainda não resolvidos incluem: efeito da carga antigênica no intestino imaturo exposto a uma variedade de antígenos enterais, colonização intestinal,  maturação do epitélio intestinal, papel dos moduladores inflamatórios intestinais e impacto no desenvolvimento da origem de doenças nos adultos
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A pergunta que o bebê faz após o seu nascimento: será que estou seguro de tudo que é feito para mim após o nascimento? A resposta a esta indagação só pode vir dos Princípios da Segurança do Paciente, elaborados pelo Instituto de Medicina. Será que o cuidado paciente está voltado para o paciente, será que foi tratado  de maneira segura, será  que todos os Hospitais tem acesso ao tratamento, o tratamento foi realizado de forma adequada?  Olhando o nível Nacional de Qualidade de Atendimento a Saúde, as pessoas disseram, a nível nacional que as famílias deveriam ter condições de  contar e receber atendimento que seja seguro e que use o maior conhecimento científico possível e é o que estamos fazendo aqui agora. A expectativa da família seria de uma parceria compartilhada para identificar, prevenir e tratar com segurança todas as situações que ameaçam a vida e  para melhorar a transição do bebê para o outro lar que seria onde o pediatra cuidaria do bebê que é em casa. Isto é uma afirmação fácil, idealista. Agora, para pormos isto em prática  seria um desafio que enfrentamos diariamente.


O comportamento dos pais varia. Observamos que em algumas regiões dos Estados Unidos os pais participam, fazem pesquisa na Internet e questionam os médicos. Já em outras regiões que predominam imigrantes, eles têm maior tendência a aceitar o que o médico fala. Creio  que deve ocorrer o mesmo aqui no Brasil. Ou seja, existem muitos desafios éticos e culturais.


As  nossas metas: aumentar o potencial acadêmico, humano e atlético de cada novo cidadão que nasce em nosso País. Isto se baseia no cuidado baseado em evidência, na comunicação com a família, tratar o microambiente do bebê, fazer com que os níveis de habilidade dos que cuidam do bebê sejam adequados e que possamos ter mecanismos que possibilitam  avaliar os resultados para cada bebê.


Temos uma visão em comum com as famílias: todos os bebês nascem sob emoções que  vão desde a alegria máxima até a sensação de tragédia ligada aos bebês de baixo peso ou mesmo bebês que não sobrevivem. Trata-se de uma expectativa que nós criamos para todos os RN e suas famílias em um ambiente de cuidado e com todo carinho. A nossa missão é oferecer isto durante o processo de nascimento, recuperação, durante o seu tempo de vida e durante o processo de morte.


Os bebês de risco representam 5-7% de todos os nativivos do país. É um percentual pequeno de bebês que precisam de ajuda (bebês abaixo de 2000g, RN menor que 1500g, RN acima de 2500g  que são ventilados, mães adolescentes e mães com uso de drogas).


O atendimento médico é o baseado em evidências (prevenção da lesão cerebral, maturação pré-natal dos pulmões, prevenção da sepses perinatal, suporte cardiorrespiratório intensivo e apropriado, efetiva eliminação da bilirrubina e suporte nutricional intensivo).


O foco deve ser a família;  lidar com a família com o consentimento informado, não necessariamente assinaturas. É preciso ter um diálogo,  uma comunicação aberta,  promovendo a  participação ativas dos pais, educando, levando a ter uma avaliação do follow-up de longo prazo e naturalmente promovendo o atendimento ético e humano.


O desenvolvimento de habilidades para o tratamento seria tratar o bebê em termos de intervenção, ter protocolos de re-treinamento para o staff, verificar a base do conhecimento e certificação de quem trabalha com isto. A pergunta, como se ensina empatia a uma pessoa e o que é mais importante que isto  é dizer que embora nos preocupemos com a evidência temos que oferecer esperança e depois temos que  ter um otimismo eterno. Caso contrário,  nem estaríamos aqui.


Avaliação dos resultados, não somente na fase neonatal, mas na idade escolar, adolescente e adulto. Isto é importante porque permite planejamento e dá uma idéia de custo e pesquisa dirigida. 


Quanto à morte: temos que dar apoio e conforto para que a morte ocorra com dignidade. Devemos separar a morte do fracasso, pois a morte nem sempre significa fracasso. Não é questão de alto estima porque o bebê não conseguiu sobreviver. Participar do processo da morte e não se afastar do leito é essencial. Uma coisa que temos que aprender seria um follow-up após o óbito para que a família saiba que tudo que foi possível foi feito pelo seu bebê.


Quando olhamos a abordagem do desenvolvimento examinamos o bebê e o seu próprio colaborador ativo e isto faz com que  tenhamos que  observar o bebê fazendo várias atividades junto a ele e a partir do comportamento do bebê  observamos: será que ele vai querer ficar sozinho?  Ficar no colo? Ser amamentado? Acalentado? Segurado? Dar o apoio às necessidades da família para que tudo seja organizado e para que possamos lembrar  de deixar que o bebê possa dormir e descansar. 


Posicionamento:  promover um padrão de posicionamento para o desenvolvimento, para minimizar aquele achatamento da cabeça. Pescoço numa posição adequada, mãos disponíveis para o  rosto ou a boca, tronco fletido em C quando pernas estão fletidas. Se houver um problema de equipamentos devemos resolver isto, pois não se deve limitar o posicionamento do bebê.


A implementação deste tipo de apoio deve ser de 24/7, ou seja, 24 horas ao dia por 7 dias! O contato da pele com a do pai ou mãe é essencial.


Princípios do Programa Perinatal voltado para a Família incluem: orientação do bebê, orientação do meio ambiente e da família.


Os participantes do Programa incluem enfermeiros, médicos, assistente social, educadores de saúde, administradores de saúde e os pais. Nos reunimos cada segunda e cada quinta-feira. Fazemos a ronda em cada leito e avaliamos as necessidades de cada bebê. Definimos a questão da deficiência dos pais (pais que não vêm), falamos do follow-up a longo prazo, uma semana após o nascimento e  começamos a indicar  questões quanto aos riscos de distúrbios no desenvolvimento. Falamos do microambiente, examinamos a dinâmica do hospital família, do padrão de pessoal, até que ponto aquele ambiente hospitalar é adequado para a família, discutimos sobre o estresse (mais importante para o RN), o estresse ligado à família é importante e fazemos com que a família busque apoio da comunidade.


As famílias são as mais motivadas para aprender durante o tempo de estresse e vulnerabilidade. Nesta fase o aprendizado adquirido durante o ambiente hospitalar é capaz de modificar a habilidade da família para minimizar os riscos do desenvolvimento do bebê e aumenta suas próprias capacidades de lidar com o estresse subseqüente. Se pudermos educar os pais em um ambiente hospitalar, talvez eles  possam lidar com que vai acontecer até que a criança saia do ginásio. Este é um estudo que se espera que seja concluído.


O princípio do Programa de Cuidado centrado na família seria ajudar o prematuro e trará o estresse da família. A equipe de desenvolvimento familiar deveria ser ampliada, incluindo psiquiatra, fisioterapeuta, terapia ocupacional consultores de lactação para podermos equilibrar a nutrição do bebê.


Os componentes  incluem; educação da comunidade, identificação das famílias, intervenção pós-natal, ligação com os serviços que existem em casa, antes da alta e  interação com a escola,


No caso do RN prematuro foi proposto este modelo não muito rígido, com protocolo na cabeceira da cama envolvendo as famílias, re-treinamento  de enfermeiros (o bebê no respirador pode ter o cuidado pele-pele), manuseio da microambiente, parceria dos profissionais de saúde com os pais, avaliação do desenvolvimento pré-alta,  e avaliação dos resultados hospitalares, aconselhamento para a tristeza (tristes por perder um bebê de muito baixo peso).


O tratamento do estresse é um programa integrado analisando as nossas habilidades para lidar com o estresse, aconselhamento psicossocial a beira do leito, aconselhamento familiar individual e em grupo, individualização da estrutura dos  recursos comunitários e programas de grupos de atividade comunitária.


Impacto do Programa: redução da internação hospitalar, redução dos dias em suporte ventilatório, redução do suplemento de oxigênio, aumento do ganho de peso, início mais precoce da alimentação, redução da severidade da hemorragia intraventricular, diminuição da necessidade de sedação, e, sobretudo a  melhora o vínculo entre os RN e os pais . Assim,  esperamos que com tudo isto possa evitar resultados prejudiciais. 


Concluindo gostaria de ajudar vocês a quebrar os ciclo da iatrogenia  e oferecer um atendimento humano. Vamos valorizar as observações clínicas,  ser um  observador astuto e registrar para a análise futura. Cada um de nós aprende com cada experiência na beira do leito, e sempre, sempre questionar as práticas clínicas e ver o paciente individualmente, estudar novos conceitos usando estudos com base na evidência, avaliar a implementação do processo e acessar as respostas e o prognóstico a longo prazo.
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