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Resumo

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (2018), o termo cuidados paliativos significa: “prevencédo e
alivio do sofrimento de pacientes adultos e pediatricos e de suas familias que enfrentam problemas
associados a doengas potencialmente fatais, incluindo sofrimento fisico, psicologico, social e espiritual”.
Em Neonatologia, ha falta de protocolos sobre o tema. Assim, neste trabalho, realizou-se uma revisao
narrativa da literatura médica acerca dos critérios de elegibilidade para cuidados paliativos neonatais com
base em banco de dados da Sociedade Brasileira de Pediatria, UpToDate, Scielo e Pubmed. O objetivo
dessa revisdo é demonstrar a necessidade de elaboracéo de protocolos e de critérios de elegibilidade bem
definidos para garantir a implementacdo dos cuidados paliativos nas unidades neonatais. Através da
revisdo desses critérios, junto a equipe multidisciplinar, a unidade neonatal poderd capacitar 0s
profissionais de salide para instituir cuidados paliativos com qualidade, preservando a dignidade humana.

Abstract

According to the World Health Organization (2018), the term palliative care means: "prevention and
alleviation of the suffering of adult and pediatric patients and their families facing problems associated
with life-threatening illnesses, including physical, psychological, social, and spiritual suffering.” In
Neonatology, there is a lack of protocols on the subject. Thus, in this study, a narrative review of the
medical literature on the eligibility criteria for neonatal palliative care was carried out based on the
database of the Brazilian Society of Pediatrics, UpToDate, Scielo and Pubmed. The objective of this
review is to demonstrate the need for the development of well-defined protocols and eligibility criteria
to ensure the implementation of palliative care in neonatal units. Through the revision of these criteria,
together with the multidisciplinary team, the neonatal unit will be able to train health professionals to
institute quality palliative care, preserving human dignity.
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1. Introducéo

O termo cuidados paliativos teve seu significado
atualizado pela Organizacdo Mundial de Saude em 2018
para: “prevencdo e alivio do sofrimento de pacientes adultos
e pediatricos e de suas familias que enfrentam problemas
associados a doencas potencialmente fatais, incluindo
sofrimento fisico, psicologico, social e espiritual™. O
significado geral de paliar é aliviar, fazendo jus ao termo
cuidados paliativos e a ortotanasia (suspensdo dos
procedimentos médicos que prolonguem artificialmente a
vida na fase terminal do paciente), os quais transcendem a
tecnicidade do cuidado médico®.

Frente aos avangos da ciéncia realizados durante o0s
Ultimos anos e décadas, recém-nascidos de idades
gestacionais e/ou pesos extremos ou entdo aqueles com
malformagfes congénitas obtiveram melhora em sua
sobrevida?.

Isso pode gerar questionamentos sobre

morbimortalidade, internacBes longas e risco de

da vida. A dificuldade na
elaboragdo de protocolos sobre o tema e de critérios de

prolongamento artificial

elegibilidade bem definidos, para instituir cuidados
paliativos nas unidades neonatais, imp&e como necessaria a

revisao desses critérios®.

2. Material e Métodos

Efetuou-se revisdo narrativa da literatura médica a
respeito dos Cuidados Paliativos predominantemente em
Neonatologia, utilizando as palavras-chave Cuidados
Paliativos e Neonatologia. Foram utilizados bancos de dados
da Sociedade Brasileira de Pediatria e artigos indexados no

UpToDate, Scielo, Pubmed.

3. Resultados

De acordo com as bases de dados analisadas, 0s
pacientes elegiveis para o0s cuidados paliativos em
Neonatologia seriam aqueles com doencas graves e com

prognostico reservado, que apresentam sintomas dificeis
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de controlar e/ou que requerem intervencdes invasivas para a
manutencdo da vida*. Esses cuidados visam aliviar o
sofrimento do recém-nascido (RN) e da familia, fornecendo
suporte emocional e espiritual, além do controle de sintomas
e tratamento da dor?.

Segundo a Sociedade Brasileira de Pediatria: “A
abordagem através de cuidados paliativos traz uma proposta
de oferecer a melhor qualidade de vida possivel ao longo do
processo da doenca, desde o seu diagnéstico, caso haja
indicacgdo, para que se melhore a vida ap6s a definicao de que
se trata de doenca cronica e evolutiva, com possivel desfecho
desfavoravel ou letal®.

A abordagem familiar deve ser realizada desde o
momento do diagndstico, inclusive ainda no periodo pré-natal
quando é identificado um feto sob risco, e também quando se
observa reducdo dos beneficios do tratamento vigente. A
selecdo destes pacientes pode ser feita de acordo com alguns
achados evolutivos: diagnostico de doenca fetal grave, novos
diagndsticos dentro de uma condi¢gdo com mau prognostico,
tratamento direcionado a doenga ineficaz, resposta
incompleta ao tratamento, progresséo ou recaida da doencga,
aumento dos sintomas e das complicacdes®.

Entre os pacientes elegiveis, encontram-se 0s recém-
nascidos abaixo do limite da viabilidade (< de 24 semanas ou
500 gramas), ou com idade gestacional (IG) menor que 27
semanas que desenvolvam complicacdes limitantes a vida’.
Incluem-se também aqueles com malformacdes congénitas
multiplas; alteracdes genéticas (por exemplo, trissomias do
13, 15 e 18) com evolucao desfavoravel ainda que com terapia
disponivel; alteracBes renais (por exemplo agenesia renal
bilateral); alteracbes do sistema nervoso central, como
anencefalia e acrania; acardia e cardiopatias complexas
inoperaveis e RN que ndo responde ao tratamento, como 0s
que sofreram asfixia perinatal severa evoluindo com
encefalopatia hipdxico-isquémica’.

Uma outra forma de selecionar pacientes pode ser

dividida em quatro grupos: condigdes progressivas com
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tratamento possivel, porém com possibilidade de falha

(cardiopatias  complexas, prematuridade  extrema);
patologias crbnicas progressivas nas quais o cuidado
paliativo pode ajudar a manter a qualidade de vida (fibrose
cistica avancada, distrofia musculares, imunodeficiéncia
grave, anomalias cromossémicas, espinha bifida grave);
condicBes ndo progressivas mas irreversiveis com alta
morbidade (paralisia cerebral grave, malformacdes
cerebrais, lesdo cerebral hipdxico-isquémica grave) e
condicdes progressivas sem cura (trissomias do 13 e 18,
osteogénese imperfeita, atrofia muscular espinhal,
anencefalia, displasias esqueléticas)®® °.

O critério de elegibilidade para cuidados paliativos
em Neonatologia deve ser determinado em conjunto com a
familia e a equipe médica/multiprofissional. De modo a
considerar a histéria clinica do paciente, as condigdes de

vida e a perspectiva de tratamento’.

4. Discussao

Algumas doencgas que constam nos critérios para
definicdo de cuidados paliativos tiveram seu curso natural
modificado com o0 avanco das terapéuticas disponiveis.
Assim, a possibilidade de sobrevida destes recém-nascidos
demonstra a necessidade de rever os critérios de
elegibilidade para esses cuidados®.

A revisdo dos critérios de elegibilidade é um tema
complexo e sensivel, que deve ser abordado com cautela e
considerando as particularidades de cada caso. E importante
gue essa revisdo seja feita em conjunto com a equipe
multidisciplinar, os pais ou responsaveis pelo paciente e que
envolva profissionais especializados em cuidados paliativos.
Deve-se levar em conta o progndstico do paciente, 0s
avancos em tratamentos médicos e tecnologias, e também a
possibilidade de sobrevida com qualidade de vida aceitavel’.
Nesse sentido, € importante avaliar se as intervencdes
médicas propostas podem causar mais sofrimento do que
beneficios ao paciente e a familia.

A revisdo de critérios de elegibilidade em

Neonatologia deve levar em consideracgdo as questdes éticas
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e legais envolvidas, além de estar alinhada com as politicas
de saude publica e as diretrizes dos 6rgdos regulatérios de
saude!?.

Sabe-se também que hé dificuldades para a inclusdo
dos cuidados paliativos no cuidado intensivo neonatal.
Algumas das principais dificuldades sdo: a falta de
treinamento e capacitacdo da equipe de salde, a prépria falta
de clareza nos critérios de elegibilidade, o tempo variavel e
imprevisivel das doencas, a resposta individual as
intervencdes realizadas, o luto familiar em maior intensidade
e duracdo” e a falta de comunicacdo efetiva entre a equipe de
salde e a familia*.

O diagnostico de doencas graves no periodo pré-natal
pode ajudar as familias no preparo antes do parto, podendo
ser elaborado um plano de cuidados de forma antecipada
(incluindo decisdes de ndo intubacdo ou ndo reanimacéo),
priorizando o conforto do bebé*?.
dificuldades

identificagdo dos limites da abordagem terapéutica adequada,

Todavia, além das citadas, a
de modo a evitar a distanasia (prolongamento exagerado da
morte de um paciente), talvez seja 0 maior desafio a ser
vencido. Lembrando que a eutanésia (antecipagéo deliberada
e intencional do processo natural da morte) € uma pratica
proibida no Brasil!, de modo que a equipe multiprofissional
deve sempre buscar a ortotanasia.

Quanto a comunicagéo efetiva entre os profissionais
de saude e os familiares, sua clareza e empatia facilitam a
tomada de decisdes compartilhadas e 0 manejo adequado dos
sintomas. E importante que a equipe de salde esteja ciente
das necessidades emocionais familiares. Além disso, a equipe
pode considerar o uso de ferramentas de comunicagéo, como
cartilhas educativas, diagramas e outras midias, para ajudar a
explicar conceitos médicos complexos, de modo a oferecer
informacdes claras e precisas para a familiaZ.

A comunicagdo também deve ser continua ao longo
do processo de cuidados paliativos, desde a identificacdo dos
pacientes elegiveis até a oferta de suporte emocional e

espiritual para a familia apds o ébito do paciente. A equipe
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de salde deve estar disponivel para responder as perguntas
e fornecer atualiza¢Ges sobre o estado de satde do paciente,
trabalhando em colaboracdo com a familia para identificar
as

melhores opcdes de cuidados®?.

Importante salientar que a introducdo dos cuidados
paliativos ndo exclui a manutencdo de tratamentos que
possam curar ou modificar o curso da doenga®®.

A oferta de cuidados paliativos pode exigir recursos
adicionais, como a disponibilidade de medicamentos para o
controle de sintomas, equipamentos para o alivio da dor e a
presenca de profissionais especializados em cuidados
paliativos, o que pode ser dificil de ser implementado em
algumas Unidades de Terapia Intensiva Neonatais'!. Ha
sempre cuidados a serem tomados, como controle de
sintomas fisicos e/ou emocionais®*.

Considerando a literatura estudada, seria prudente ja
considerar, na prética clinica, a inclusdo dos seguintes
pacientes nos cuidados paliativos’:

- recém-nascidos no limite de viabilidade de peso
(menor que 500g) e idade gestacional (menor que 24
semanas);

- recém-nascidos com malformagdes congénitas
graves (trissomias 13 ou 18, triploidia, formas letais de
osteogénese imperfeita, sindrome de Potter e hipoplasia
renal grave, anencefalia, holoprosencefalia, casos graves de
mielomeningocele, hidranencefalia, acardia, cardiopatias
inoperdveis, anomalias estruturais graves, hérnia
diafragmatica grave, gémeos siameses inoperaveis);

- recém-nascidos que ndo respondem as medidas
terapéuticas (necessidade de reanimacdo prolongada ou
repetida, disfuncdo de Orgdos-alvo, lesGes neuroldgicas
perinatais graves, sepse refrataria).

E interessante, portanto, a revisdo dos critérios de
elegibilidade sobre o tema. Além disso, devem-se capacitar
os profissionais de salde para promover o melhor
atendimento possivel até o final da vida, unindo a
assisténcia tecnicista com a preservacdo da dignidade

humana. Também deve-se garantir a disponibilidade de
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recursos materiais € humanos necessarios para oferecer

cuidados paliativos com qualidade.
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