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A energia dos afetos,

Que esteve comigo visceralmente em cada passo desta

longa caminhada

Que em mim permanece desta forma cosmica e

indizivel...

E que me anima o Ser e a Alma e impele impulsiva e

apaixonadamente a prosseguir!
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Quando o meu filho Alexandre nasceu pensei que aquele ia ser o dia mais feliz da minha vida.
(...) Aceitamos a sua partida com muita tristeza no coracéo é certo, mas com a paz de termos
passado bons momentos juntos, com a alegria de cada momento ter sido intenso e Gnico, com a
certeza de que o fim do seu sofrimento come¢ou antes da sua morte quando a continuidade dos
tratamentos estéreis foram interrompidos e o colo e 0os miminhos mais frequentes se tornaram a

sua substituicao.

Sofia Gomes
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Resumo

Este trabalho integra-se no programa de Doutoramento do Instituto de Bioética da
Universidade Catolica Portuguesa. Aborda a problematica dos cuidados paliativos
neonatais. Teve como objetivos: 1) promover a formacdo e a informacdo dos
neonatologistas sobre cuidados paliativos neonatais; 2) definir os temas de consenso
para a prestacdo de cuidados paliativos e em fim de vida para Portugal, 3) obter
consenso nas areas previamente definidas e 4) elaborar uma proposta de atuacdo para

Portugal.

Na primeira parte do trabalho, apresenta-se uma revisdo sistematica da literatura. Séo
temas bioéticos em destaque: a vulnerabilidade do recém-nascido em cuidados
paliativos e em fim de vida que reclama uma ética dos deveres e o desenvolvimento de
um protocolo de atuacdo para Portugal. Posteriormente aborda-se o estado de arte dos

cuidados paliativos neonatais.

Segue-se a parte dedicada a descri¢do da investigacao realizada com o apoio da Secc¢édo
de Neonatologia da Sociedade Portuguesa de Pediatria. Aqui sdo enunciados 0s aspetos
metodoldgicos, a apresentacdo e discussdo dos resultados, as limitacdes, sugestdes e
conclusdes do estudo. O estudo consistiu na aplicacdo da metodologia Delphi, em trés
rondas, a cerca de 41% dos neonatologistas nacionais (57 participantes). Utilizou-se a

internet e o correio eletronico para colheita de dados.

Este trabalho permitiu, de forma inovadora, dinamizar contetdos formativos sobre
cuidados paliativos aos neonatologistas portugueses. Foram identificadas sete areas de
consenso, relevantes para a elaboragdo de um documento orientador destas praticas em
Portugal: 1) planeamento (formagdo meédica, recursos humanos e técnicos e local), 2)

cuidados paliativos pré-natais, 3) critérios para cuidados paliativos neonatais, 4) 0s pais
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(apresentacdo aos pais, prestadores de cuidados e alvo de cuidados da equipa), 5)
necessidades do médico, 6) controlo da dor e dos sintomas e 7) cuidados em fim de vida
(etapas para remover o ventilador e critérios para suspensdo/limitacdo da nutricao/
hidratacdo). Posteriormente, foi elaborado um documento com as principais conclusées
e remetido a apreciacdo da Seccdo de Neonatologia da Sociedade Portuguesa de

Pediatria, sugerido documento preliminar de consenso para Portugal.
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Abstract

This dissertation was developed in the course of the Doctoral Program on Bioethics at
the Bioethics Institute of Portuguese Catholic University of Lisbon. The dissertation is
about creating a program for and introducing neonatal palliative care in the country of
Portugal. The main goals were: 1) promoting education among Portuguese
neonatologists about neonatal palliative care, 2) identifying the main themes for the
development of a Portuguese neonatal palliative and end of life care protocol, 3)
achieving consensus in those areas and 4) elaborating a proposal for a Portuguese

neonatal palliative and end of life care protocol.

In the first section of the dissertation the author presents a systematic review of the
literature. The bioethical analysis focused on the end of life situations of vulnerable
neonates who may be faced with the need for a palliative or end of life care situation.
This vulnerability claims an ethic of professional duties for the health care team and the
development of a palliative and end of life care protocol for Portugal. After that,
presents several international and national positions on the state of the art of neonatal

palliative care.

The second part of the dissertation is dedicated to the description of the investigation
conducted with the support of the Neonatology Section of the Portuguese Society of
Pediatrics: methodological aspects, data presentation and discussion, suggestions and
main conclusions. The research investigation was a Delphi survey, developed in three
rounds. The expert panel was composed of 41% of all Portuguese neonatologists (57

participants). It was used the internet and the email for data collected.

This project promoted neonatal palliative care education in a dynamic and innovative

way. It identified seven areas of consensus, important in developing a Portuguese
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neonatal and end of life care protocol: 1) planning (medical education, resources and
local), 2) prenatal palliative care, 3) neonatal palliative care criteria, 4) needs of the
parents (presenting neonatal palliative care to parents, including then in the daily care
of newborns and see them as in need of specialized care by the team), 5) medical needs,
pain and 6) symptom management and 7) end of life care (removing ventilation and
withholding and withdrawing hydration and nutrition). With these main conclusions, a
preliminary document of consensus for Portugal was developed, forwarded for

application to the Section of Neonatology of the Portuguese Society of Pediatrics.
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I. INTRODUCAO

O presente trabalho foi realizado no Instituto de Bioética - Universidade Catolica
Portuguesa, para obtencdo do grau de Doutor em Bioética e aborda a problematica dos

cuidados paliativos neonatais (CPN) em Portugal.

A escolha do tema deriva de uma pluralidade de fatores. Antes de mais, surge na sequéncia
do mestrado realizado em 2010, que mostrou a necessidade de sensibilizar os
neonatologistas para os cuidados paliativos neonatais. Por outro lado, o tema afirma-se
pela sua atualidade e pertinéncia no contexto nacional e pela sua relevancia ético-moral. A
motivacao foi também um elemento fundamental, alimentada pela experiéncia adquirida na
prestacdo de cuidados intensivos neonatais (UCIN) e na dinamizacdo de um grupo de

sensibilizacdo aos CPN.

Atualmente considera-se que o0s cuidados paliativos pediatricos (CPP) trazem
inquestionaveis beneficios éticos, sociais e politicos. S8o uma realidade em contextos
internacionais, independentemente do grau de desenvolvimento ou industrializacdo do
pais. As vantagens da sua aplicacdo estdo amplamente documentadas na literatura e tém

vindo a alcancar um destaque crescente.

Em Portugal, no ano de 2010, ocorreram 631 mortes em idade pediatrica e 41% desses
Obitos foram registados até ao primeiro ano de idade. As causas de morte foram
diversificadas, e as mais frequentes foram as afecGes no periodo neonatal, malformagdes
congénitas e cromossomicas e causas mal definidas ou desconhecidas (Instituto Nacional

de Estatistica, 2012).
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Mesmo em contexto econdémico recessivo como o atual, os cuidados paliativos tém
merecido destaque nas politicas de saude e a problematica da Pediatria tem vindo a ser
abordada de forma progressiva, como comprova a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos de

Setembro de 2012.

Os programas de cuidados paliativos pediatricos continuam escassos, fragmentados e
inconsistentes, principalmente para os doentes ndo oncologicos. Nao existem em Portugal
programas, servi¢cos ou equipas de assisténcia ao recém-nascido (RN), especializadas em
CP. Talvez por estas razbes, a maioria das mortes continua a ocorrer nas UCIN, sem um
plano antecipado de cuidados e, muitas vezes, em consequéncia de decisfes de limitacdo

0U suspensao de tratamentos.

Incorporar de forma sistematizada e baseada na evidéncia, o paradigma dos cuidados
paliativos no modelo de prestacdo de cuidados neonatais em Portugal constitui um desafio.
E também uma exigéncia ética fundamental pois s6 desta forma, as familias poderdo
esperar um modelo de assisténcia mais efetiva, humanizada e respeitadora da
vulnerabilidade do RN.

Em consequéncia tornou-se oportuno conhecer o grau de informacao e as necessidades dos
neonatologistas portugueses na area dos cuidados paliativos. Foi considerado também
pertinente promover a reflexdo sobre este tema, integrando qualidade, ética e humanizacao
nos cuidados de saude. Como consequéncia, parecia justificar-se a criacdo de linhas
orientadoras de acdo para auxiliar as equipas nas unidades de cuidados intensivos
neonatais. Estavam assim langadas as bases do trabalho que nos propusemos executar com

0S seguintes objetivos:
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1. Promover a informacdo dos neonatologistas sobre cuidados paliativos

2. Definir os temas pertinentes para a prestacdo de cuidados paliativos e em fim de

vida para Portugal

3. Obter consenso nas areas previamente definidas, para a prestacdo de cuidados

paliativos e em fim de vida

4. Elaborar uma proposta de atuacdo em cuidados paliativos neonatais

O trabalho foi dividido em duas partes. Na primeira parte apresentou-se a moldura
conceptual, elaborada atraves de uma revisdo sistemética da literatura, associada a uma
reflexdo bioética das questbes emergentes. Na segunda parte foi exposto o trabalho de
pesquisa empirica realizado com a colaboragdo de um grupo de neonatologistas
portugueses, para identificar os temas relacionados com os cuidados paliativos e a partir

deles procurar consenso para a atuacdo em medicina neonatal.

O poder de intervencdo do Homem sobre a Natureza, através da tecnologia e do
desenvolvimento cientifico, para além de pdr em evidéncia a aptiddo humana de

transformacao do real, veio realcar a sua condicdo de vulneravel.

A percecdo da vulnerabilidade extrema do RN com doenga que pode comprometer a vida,
interpela a responsabilidade indelegavel do profissional de saide. O desenvolvimento de
um protocolo de atuagdo em CPN torna-se uma exigéncia ética fundamental para modelar

esta vulnerabilidade, ao impulsionar o controlo sintomatico precoce, a capacitacdo parental
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(empowerment) a situacdo de doenca e morte e a otimizacdo da qualidade de vida das

familias afetadas, independentemente do curso da doenca (Mark, Wolfe, 2006).

Assim, em diversos paises, ttm vindo a desenvolver-se linhas orientadoras de acdo, para
ajudar os profissionais a cuidar destes RN e suas familias. Tomamos como exemplo o
Canada (Hellman, et al, 2012), Noruega (Brinchman, et al, 2002), EUA (Pierucci, Kirby,
Leuthner, 2001; Gale, Brooks, 2006), Reino Unido (Goodger, 2009; The British
Association of Perinatal Medicine, 2010), Austrdlia (Kain 2006; Kain, 2012). Um dos
protocolos pioneiros, mundialmente difundidos, foi desenvolvido nos EUA por Catlin e

Carter (2002), recorrendo ao método Delphi.

O trabalho de investigacdo realizado inspirou-se no protocolo desenvolvido por Catlin e
Carter (2002), utilizando uma metodologia mista, com analise qualitativa e quantitativa dos
dados. Utilizou a metodologia Delphi e apds um pré-teste, desenrolou-se durante trés
rondas. Foi aplicado a um painel de 57 neonatologistas nacionais e utilizou a internet e o
correio eletronico como veiculo de colheita de dados. Foi criada uma plataforma
eletronica, de acesso exclusivo dos participantes, para dinamizacdo do tema e do Estudo.
Ainda nesta segunda parte foi explicitada em detalhe o método Delphi, os critérios de
selecdo do painel, a recolha de informagdo, os requisitos éticos e as estratégias de
encorajamento a participacdo. Finalmente apresentam-se os resultados e sua anélise, bem

como as conclusdes e a proposta de um documento de consenso.
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Il. ENQUADRAMENTO TEORICO

1. A vulnerabilidade e o recém-nascido em cuidados paliativos neonatais

O conceito de vulnerabilidade é de uso frequente na linguagem quotidiana. E cada vez
mais debatido em contextos bioéticos, pelas fortes implicacBes que dele emanam, no que

concerne a interligagcdo com os direitos humanos e as liberdades fundamentais.

Derivado latim, vulnus, que significa ferida (Renaud, 2008); ser vulneravel é, no fundo, ter

uma suscetibilidade para ser ferido, para ser maltratado ou para sofrer.

A vulnerabilidade é introduzida pela primeira vez no vocabulério Bioético, através do
Belmont Report: ethical principles and guidelines for the protection of human subjects of
research (1979), documento que norteia o0s principios éticos fundamentais na
experimentagcdo humana (The National Commission for the Protection of Human Subjects
of Biomedical and Behavioral Research). Trata-se de uma classificagdo adjectivante
atribuida a algumas pessoas ou populacdes que se encontram em situacdo de exposicdo
agravada. A protecdo aos vulnerdveis é assegurada pelo cumprimento de 3 principios
éticos basilares: o respeito pela pessoa, 0 exercicio da beneficéncia e o exercicio da justica

(Patrdo Neves, 2006).

Tom Beauchamp e James Childress (2002), no seu livro Principles of Biomedical Ethics,
sublinham a ideia de que a vulnerabilidade pode ser diminuida atraves da autonomia do

individuo, exercida pelo consentimento informado amplo e rigoroso.
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Ao longo da década de 90, verifica-se uma atencdo crescente da vulnerabilidade, patente
em diversos documentos internacionais de caracter ético juridico: Universal Declaration
on the Human Genome and Human Rights (UNESCO, 1997), Ethical Guidelines for
Biomedical Research Involving Human Subjects (Council for International Organizations
of Medical Sciences WHO, 2002) e a Declaracdo de Helsinquia: Ethical Principles for

Medical Research Involving Human Subjects (World Medical Association, 2008).

Com o desenvolvimento da Bioética europeia, 0 conceito de vulnerabilidade ganha uma
nova dimensdo. Passa de adjetivo a substantivo, ou seja, de particular a universal, fruto do

contributo de fildsofos como Emmanuel Lévinas ou Hans Jonas.

Para Lévinas, a vulnerabilidade é condicdo essencial da humanidade. A vulnerabilidade é
subjetividade; implica relacdo do eu com o outro, num apelo a uma relacdo nédo violenta. A
subjetividade € pois, originaria e irredutivelmente dependéncia, exposi¢cdo ao outro e, por
isso, vulnerabilidade (Patrdo Neves, 2006, 163). Hans Jonas defendeu que todo o existente
(Homem, animal, natureza), por ser perecivel, é vulneravel. Considera que 0s que mais
podem sdo 0s que mais devem, impondo a responsabilidade do Homem sobre a Natureza

como norma do agir moral (Patrdo Neves, 2006, 164).

A Declaracdo de Barcelona (1998) reune os principios fundacionais da Bioética e do
Biodireito da Unido Europeia. Integra a formulacdo do principio da vulnerabilidade ao lado
de outros como a autonomia, a dignidade humana e a integridade. Este documento, de
indole normativa, reconhece a universalidade ontoldgica da condicdo de vulneravel,

finitude e fragilidade da vida. Ao mesmo tempo sublinha a necessidade de protegéo dos
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mais vulneraveis, ou seja, aqueles que vém a sua autonomia, dignidade ou integridade

ameacada (European Union, 1998, 6).

A Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, adotada pela Conferéncia
Geral da Unesco, em Outubro de 2005 apela, pela primeira vez ao compromisso dos
Estados membros de respeitar e aplicar os principios fundamentais da Bioética,
reconhecendo a sua Universalidade e relacdo intrinseca com a tematica dos Direitos
humanos e liberdades fundamentais (Comissdo Nacional da Unesco, 2006). A delegacéo
portuguesa na Unesco, na pessoa de Maria do Céu Patrdo Neves, foi a principal
responsavel pela inclusdo do principio da vulnerabilidade e da integridade pessoal,
expresso no artigo 8°, conferindo-lhe uma indelével dimensdo de protecédo e respeito. Os
individuos e grupos particularmente vulneraveis devem ser protegidos e deve ser

respeitada a integridade pessoal dos individuos em causa (Unesco, 2006).

1.1 Da vulnerabilidade aos cuidados paliativos neonatais

Todo o ser Humano € vulneravel: trata-se de assumir plenamente esta caracteristica natural
que nos faz enfrentar a dependéncia dos outros, 0s nossos limites e até defrontar a nossa

prépria morte (Biscaia, 2008).

Os processos de doenca grave e potencialmente fatal sdo de extraordinaria complexidade,

especialmente devastadores quando atingem criangas.

O nascimento e a morte representam o inicio e o fim de cada itinerario existencial e sdo

etapas que realcam a condicdo de vulnerabilidade da pessoa. Reinem de forma impar trés
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elementos fulcrais: dependéncia total do outro, o poder da técnica (que enfatiza a sua
fragilidade) e a eminéncia da morte. O RN em CPN encontra-se duplamente exposto,
podendo ser considerado a representacdo de uma populacdo vulneravel (Steves, et al,

2007).

Todos os RN sdo totalmente dependentes para a satisfacdo das necessidades humanas
basicas, como a fome, a manutencdo da temperatura corporal ou o alivio da dor (Steves, et
al, 2007). Em situacdo de doenca grave ou em fase terminal, essa tendéncia agrava-se de
forma exponencial, estando comprometida na grande maioria das vezes até a autonomia

respiratoria.

Apesar das inUmeras escalas de avaliacdo da dor existentes, o tratamento da dor do recém-
nascido em CP e em fim de vida encontra-se comprometido. Muitas vezes, quanto mais
doente se encontra, menos consegue manifestar a dor, através de expressdes faciais ou
movimentos corporais (Gale, Brooks, 2006). A manipulacdo excessiva, a hiperestimulacao
ambiental, o ndo respeito pelos periodos de descanso e uma diversidade de procedimentos
dolorosos e repetidos, aumentam em proporcdo direta com a gravidade da situacdo. E
mesmo o toque pode desencadear reacBes neuro comportamentais negativas (Walden,

Sudia-Robinson, Carrier, 2001).

Até ha pouco tempo pensava-se que os RN prematuros pela sua imaturidade neurolégica
ndo experienciavam dor. Contudo, estudos neurofisiolégicos comprovam que as vias
nociceptivas e as respostas neurofisioldgicas a estimulos estdo presentes desde as 24
semanas de gestagdo. As suas vias inibitorias descendentes, formadas mas nédo totalmente

funcionais nos primeiros tempos, podem inclusivamente aumentar a sensibilidade a
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estimulos dolorosos, com efeitos comportamentais, metabdlicos e fisioldgicos nefastos

(Rocha, et al, 2004).

A maioria dos medicamentos sdo desenvolvidos para a populacdo adulta (forma de
apresentacdo, tamanho, sabor, dosagem), o que complica o0 controlo sintomatico em
Pediatria. Muitos dos medicamentos, ndo estdo testados para criancas €, muito menos para
0s recém-nascidos, especialmente os prematuros. Em alguns casos, ndo sdo conhecidas
indicacdes, dose adequada ou efeitos secundarios ou entdo, estdo desaconselhados por
especificidades do seu metabolismo. Em consequéncia, o arsenal terapéutico utilizado em
cuidados paliativos neonatais € menos diversificado e, ndo raras vezes, utilizado fora das
recomendacdes do fabricante (European Association For Palliative Care, 2009; Jassal
2011). Existem também alguns mitos associados ao uso de opiodes, como o fenémeno da
habituacdo ou a maior predisposi¢cdo a depressdo respiratoria, que condicionam muitas
vezes a sua utilizacdo. Estes aspetos podem comprometer de forma grave a identificacdo
dos sinais, a sua avaliacdo e um controlo precoce e eficaz, o que pGe em maior evidéncia a

vulnerabilidade neonatal.

O estudo de Matthews e O'Conner-Von (2008) concluiu que RN abaixo das 800 gr tém
maior probabilidade de ndo receber medicacdo para conforto em fim de vida, quando
comparados com RN mais pesados. Cerca de 27,5% dos RN a quem foram retiradas
medidas de suporte vital, ndo recebeu qualquer medicacdo nas 4 horas que precederam o

ato.

O recém-nascido ndo tem capacidade de entendimento, cognitiva e social. Logo, num

plano filosofico e existencial € incapaz de ensaiar a sua propria autonomia (Goggin, 2012)
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e fica necessariamente a mercé de terceiros para fazer respeitar os seus direitos na tomada
de decisdo. Entdo como se concretiza o superior interesse da crianca, sem sujeitar o RN a

uma maior vulnerabilidade?

A morte na UCIN decorre, na maioria das vezes, de decisdes de ndo implementacdo ou
descontinuidade de medidas extraordinarias de suporte vital. Roy e colaboradores (2004)
concluiram que a morte nas UCIN pode ocorrer em 4 cendrios diferentes (sendo que
apenas em um nao implica a tomada de decisdo): ndo implementacdo de tratamentos,

descontinuidade de tratamentos, ordem de ndo reanimar (ONR) ou morte natural.

A Neonatologia € um exemplo paradigméatico do desenvolvimento técnico-cientifico.
Muitos recém-nascidos sdo salvos pela tecnologia, que lhes condiciona, contudo, a uma
condicdo médica fragil e dependente (Barnun, 2009). Assim, o grau de severidade da

patologia torna-se diretamente proporcional a vulnerabilidade da pessoa.

Apesar das intervencdes na UCIN nunca visarem o mal do RN, muitas vezes carregam em
si um potencial devastador nos seus utilizadores, que nédo pode ser esquecido, criando um
fendmeno que Barnun (2009) denominou de injustica benevolente. Ao querer ser
benevolente, fazer o bem, o profissional provoca a inadvertidamente a exposicdo a fatores

importantes de morbilidade.

Muitas vezes, sdo os pais, representantes legais da crianca, que se encontram em situagédo
de grande fragilidade. Estdo sujeitos a niveis muito elevados de ansiedade e, por isso,
podem ver diminuida, a sua capacidade de processar informagdo e tomar decisbes
(Branchett, Stretton 2012). Veja-se, por exemplo, que a mée pode também ela necessitar de

cuidados de saude no puerpério. Associado a este facto, destaca-se um natural descontrolo
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hormonal, que a compele a maior labilidade emocional, acrescida pelo cansaco,

isolamento, preocupacéo e gravidade da situacdo (Catlin, Carter, 2002; Goodger, 2009).

Cada familia vive diversas perdas neste percurso. Em primeiro lugar tém de fazer o luto do
RN imaginario e enfrentar a realidade. Depois tém a dificil tarefa de realizar um luto
antecipatorio pela perda esperada do seu filho. E muitas vezes, o0 RN desafia
constantemente as expectativas médicas e sobrevive, uma e outra vez, e 0s pais vivem
neste processo esgotante de fazer o luto repetidamente. E no caso de doencas genéticas ou

familiares o casal pode experienciar a morte de diversos filhos (Goodger, 2009).

Os profissionais de saude enfrentam também a sua prépria vulnerabilidade na decisdo. Em
cuidados paliativos neonatais é frequente encontrar patologias raras, genéticas e de dificil
diagnostico (European Association For Palliative Care, 2009; Goodger, 2009; Barnum,
2009). Por um lado, a busca pelo diagnéstico, pode sujeitar os RN a procedimentos
dolorosos e invasivos multiplos e arrastados no tempo, que interferem na qualidade de vida
(p.e. biopsias tecidulares). Por outro lado, a inexisténcia de um diagndstico, compromete as
decisbes tomadas pelos neonatologistas (tantas vezes condicionados a agir rapidamente e
em conformidade com uma patologia que desconhecem), o que sublinha a vulnerabilidade

neonatal.

A nocao que cada ato implica um condicionamento que o limita e Ihe da caracter (Biscaia,

2008, 102), exorta a vulnerabilidade do decisor no virtuoso exercicio da solicitude.

A definicdo exata do prognostico em Neonatologia € um dos principais desafios. Contudo,
é fundamental para tomar decisdes, pois a vida ndo é um valor absoluto e inquestionavel

em si mesmo. Os cuidados intensivos ndo devem ser aplicados indiscriminadamente,
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independentemente do grau de devastacdo que possam provocar, simplesmente porque ha

suposicao de sobrevivéncia (Carter, Leuthner 2003; Romesberg, 2003).

Muitos dos procedimentos realizados na UCIN sdo recentes tornando dificil distinguir
entre terapéuticas inovadoras e experimentais. Este aspeto da pratica clinica, mais evidente
em situacOes limite, convida a reflexdo sobre a adequacéo de alguns cuidados em CPN e
fim de vida, no sentido de evitar uma exposicdo desnecessaria a fatores adicionais de

vulnerabilidade neonatal.

Outro aspeto que revela a extrema vulnerabilidade neste periodo da vida prende-se com o
significado do tempo. Apesar da existéncia cronoldgica do RN ser muitas vezes curta €
vivenciada de forma muito intensa pela familia, que se concentra na construcdo de
memorias e na partilha de momentos significativos. Por outro lado, a dindmica stressante e
agitada da UCIN, ird certamente interferir na qualidade do tempo vivido em conjunto.
Podem, por isso, acabar por expor a fatores adicionais de vulnerabilidade, se ndo houver
um conhecimento precoce das necessidades do recém-nascido e pais e um planeamento

atempado dos CPN e dos cuidados em fim de vida (Goodger, 2009).

O conceito de qualidade de vida, tantas vezes critério nuclear das decisdes tomadas na
UCIN, desafia a nocdo de cuidado no seio da equipa e pode colidir de forma negativa com
a vulnerabilidade neonatal. Trata-se de uma percecédo individual, ambigua e dindmica que
depende de critérios relacionais e do equilibrio entre o desejo e a realidade. Mas quem
decide o que é uma boa qualidade de vida e qual e a qualidade de vida aceitavel, para um
recém-nascido potencialmente deficiente? (Paixdo, 2000, 48). A partir de que qualidade de

vida vale a pena viver? Que qualidade de vida é requisito minimo para a decisdo de
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ingresso em CPN? Por estas razdes, autores como Biscaia consideram que a qualidade de

vida ndo possa ser critério mensuravel ou mesmo fator de relevancia ética (2002, 105).

Entdo, que opcdes sdo razoaveis, respeitadoras da pessoa RN e da sua vulnerabilidade, no
decurso de uma doenca ameacadora da vida, origem de grande sofrimento? Numa
sociedade hedonista, marcada pelo poder sedutor e quase ilimitado do progresso cientifico,

qual o lugar dos CP? Como integra-los nos modelos tradicionais de assisténcia neonatal?

A evidéncia aponta que os cuidados paliativos aparecem tardiamente no curso das doencas
(Marck, Wolfe, 2006), apesar da fase terminal ndo se instalar de forma inesperada. Talvez
por isso, a morte ocorra frequentemente em cenarios de UCI e rodeadas de uma
parafernalia de tecnologia invasiva (Carter, et. al, 2004; Mark, Wolfe, 2006; Goodger,
2009; Friebert, 2009). Serwint e Nellis (2005) concluiram que 66% das mortes pediatricas
em cuidados de saude primarios se relacionavam com doencas que ameagam ou limitam a
vida. Contudo, em 88% dos casos, ndo houve planeamento de cuidados em fim de vida

pois as mortes foram consideradas inesperadas pelos profissionais.

A morte neonatal permanece um tabu, muitas vezes sublinhada pela barreira de uma
iliteracia educacional (Catlin, Carter 2002; Kain, 2006; Mendes, 2010; Reis 2011). E dificil
para os profissionais da UCIN abracar o modelo paliativo, centrado numa abordagem
holistica do controlo de sintomas, com 0 mesmo otimismo e sentido de esperanca que a

abordagem curativa, tantas vezes heroica, nos habituou (Rooy, Aladangady, Aidoo, 2012).

Torna-se ainda mais desafiante quando existe a ideia que CPN e cuidados terminais séo
sinbnimos. Quando ndo h& esperanca de cura, certos procedimentos perdem a sua

justificacdo ética (Pacheco, 2004) e, nesta perspetiva, 0s CPN sdo introduzidos apenas
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depois de demonstrada a inutilidade de intervengbes curativas (Mendes, 2010). Muitas
vezes, a atitude das equipas na UCIN, caracteriza-se pela limitacdo e negacdo de cuidados
(uma passividade na acéo) e nao pelo mesmo rigor e exceléncia do modelo tradicional
curativo. Deste modo como adverte Renaud, a vulnerabilidade pode ser ferida e
sofrimento, enquanto exposta a uma passividade e a uma recetividade nédo suscetivel de

ser inteiramente transformada em acéo (2008,16).

Os juizos sobre a qualidade de vida vdo ganhando importancia com a evolucao da doenca,
questionando 0 momento ideal de transicdo de cuidados de um modelo curativo para o
paliativo. Torna-se extraordinariamente dificil prever quando estamos na fase final, pois
alguns RN alternam periodos de agudizacdo e remissdo da doenca engquanto outros sofrem
agudizacOes sUbitas e permanentes (Goodger, 2009). De facto, o que marca a transicdo de

cuidados € a decisdo tomada em conjunto entre a equipa e a familia (Catlin, 2011).

Em fim de vida, torna-se um desafio complexo, exigente e emocional definir o melhor
interesse do RN, e distinguir os procedimentos estritamente necessarios e as medidas
desproporcionadas (Goodger, 2009; Mendes, 2010; General Medical Council, 2010;
Alandangaby, Rooy, 2012). Um estudo de Catlin (2011) demonstrou que, apesar dos
profissionais identificarem os aspetos fisioldgicos relacionados com o fim de vida, o que
marca a transicdo de cuidados é o facto de a decisdo ser tomada em conjunto entre a
familia e a equipa. Nesta perspetiva, a auséncia de programas de cuidados paliativos
neonatais potencia a exposi¢do dos recém-nascidos a uma vulnerabilidade evitavel, que

deve ser olhada com especial e renovada atengéo.
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2. Do reconhecimento da vulnerabilidade a uma ética dos deveres

Antecipar a possibilidade da morte em recém-nascidos, quando o prognostico € incerto,
apesar de desafiante, € uma exigéncia fundamental pois a sua vulnerabilidade apela para o
dever, isto €, reclama a responsabilidade sobre o outro. Quanto mais vulneravel for a
pessoa, independentemente da idade, mais nos impele a interceder com respeito e

dignidade pela sua vida, centrado a decisdo no seu melhor interesse (Scott-Joynt, 2012).

Relembremos Hans Jonas que reflete sobre os desafios sociais e €éticos, emergentes do
processo cientifico e tecnoldgico. Propbe a renovacdo da ética, sob a égide do principio
responsabilidade, como forma de sobrevivéncia do Homem e da Terra. O objeto da acéo
deve ser o vulneravel, aquele que se caracteriza pela auséncia total de poder. Esta qualifica
o0 dever etico de defesa do mais fraco, para que ndo seja abusado, agredido ou maltratado

(Patrdo Neves, 2006).

O reconhecimento da vulnerabilidade neonatal torna-se, nesta 6tica, um direito humano
fundamental (Patrdo Neves, 2006) e reclama um cuidado ético dos profissionais, num

apelo a sua solidariedade.

Flaskerud e Winslow (1998) desenvolveram o modelo das populacdes vulneraveis com
fortes implicacdes éticas e sociais. Pretende identificar as relagdes existentes entre trés
conceitos: a disponibilidade de recursos, o risco relativo e o status da salde. A
disponibilidade de recursos refere-se a oferta de meios ambientais, econ6micos ou sociais.
A avaliacdo do risco relativo resulta da comparagdo entre duas populagdes vulnerdveis

semelhantes, em que a uma delas foram disponibilizados recursos para fazer face a esta
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condicdo e a outra ndo. Em ultimo lugar, o status da doenca refere-se as taxas de

prevaléncia, mortalidade e morbilidade (Flaskerud,Winslow 1998; Steves, et al, 2007).

Este modelo tedrico pode ajudar a perceber como os CP podem modelar, de forma
positiva, a vulnerabilidade de RN com doencas potencialmente fatais. A equidade é a base
ética no processo de alocacdo de recursos e de respeito pelos direitos fundamentais. Ao
disponibilizarem-se 0s recursos adequados (sociais, economicos, educacionais e
cientificos), de forma precoce (desde o diagnostico) e integrada (mesmo a par de uma
intervencdo curativa), diminui-se a exposi¢cdo dos RN a fatores de maior vulnerabilidade
(privacdo do contacto parental, dor e outros sintomas, implementacdo de medidas e

desadequadas ndo respeitadoras da pessoa e da sua dignidade...).

A humanizacdo do ambiente, a vinculagdo, a criacdo de memorias, de rituais significativos,
a integracdo dos pais nas decisdes e o controlo sintomaético, tornam-se fundamentais para
otimizar o conforto e a qualidade de vida neonatal durante a sua estadia na UCIN (Marck,
Wolfe, 2006). Tal como reconhece Hans Jonas, os CP correspondem a um paradigma que
considera este olhar ético sobre o cuidado do vulneravel. Respeita a autonomia, a vontade,
a individualidade, a dignidade da pessoa e a inviolabilidade da vida humana (Lei 52/2012

de 5 Setembro, 5120).

O valor intrinseco da pessoa humana e da sua dignidade nestas circunstancias imprime o
dever profissional de, também nas UCIN, se assegurar o acesso a CPN de exceléncia
(Ethics Advisory Committee, 2004). Este dever estd consagrado na Lei de Bases dos CP

qguando reconhece que o doente tem direito a receber CP adequados a complexidade da
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pessoa, incluindo a prevencéo e alivio da dor e de outros sintomas (Lei 52/2012 de 5

Setembro, 5120).

A responsabilidade do desenvolvimento de CPN exige um esfor¢o conjugado do cuidador
direto, da sociedade e dos decisores. Como reconhece a Lei 52/2012 de 5 Setembro, na
Bases VIII, artigo 2, € responsabilidade do Estado assegurar a prestacdo de CP através de

uma rede publica e garantir a qualidade dos cuidados (5121).

Na perspetiva de Hans Jonas toda a tecnologia deve ser usada com precaucdo e atendendo
ao espectro possivel de consequéncias nefastas. Assim sendo, em situacGes de doenca
grave, potencialmente fatal ou em fim de vida, os cuidados paliativos neonatais devem
iniciar-se desde o momento do diagndstico. Diversos estudos e programas tém apontado

neste sentido (Toce e Collins, 2003; Murray et al, 2005; Marck, Wolfe, 2006).

Do ponto de vista do imperativo bioético em saude, a prestacdo de cuidados deve centrar-
se no cuidado integral da pessoa, independentemente da trajetéria da doenca e da
continuidade de intervencdes curativas. O cuidado paliativo € um modelo humanizado,
dindmico e complementar, revelador de preocupagdo com os mais vulneraveis. Advoga um
acompanhamento intensivo, que assume a incerteza prognostica e se preocupa, acima de

tudo, em assistir no sofrimento humano global.

Em consequéncia, considera-se que os cuidados intensivos e 0s cuidados paliativos devem
coexistir e ser considerados um aspeto inalienavel dos cuidados de salde numa doenca
potencialmente fatal ou que limita a vida (Douglas, John 2004; Carter, et al, 2004; Marck,

Wolfe, 2006; Crozier, Hancok, 2012). De facto, decidir entre estes dois modelos €
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complexo, desafiante e pode ndo defender o interesse superior do RN (Robertson, Watt,

Dinu, 2009; Manley, et al, 2010).

A clarificacdo de conceitos e procedimentos em CPN emerge como essencial (Mendes,
2010; Reis 2011). A definicdo de protocolos e linhas orientadoras de acdo nas UCIN pode
ajudar os profissionais a responder a este desafio. Apresenta-se como um instrumento
adequado, que permite otimizar a prestacdo de cuidados e diminuir a exposicdo de RN e

familia a procedimentos cujo beneficio é controverso.

3. A Neonatologia e os cuidados paliativos

3.1. Mortalidade Neonatal em Portugal

Apesar dos nameros reduzidos e da tendéncia para o declinio da taxa de mortalidade
neonatal, esta aumentou discretamente de 1,7 em 2010, para 2,4%0 em 2011 (Pordata,
2012). Segundo dados da Direcdo Geral de Saude, relativos a 2010, a mortalidade neonatal
precoce (até ao sétimo dia de vida) foi de 1,1%o0 e a p6s natal (dos 28 dias até ao ano de
idade) foi de 0,9%o. A taxa de mortalidade perinatal aumentou de 3,5 para 3,9%o em 2011
(Pordata, 2012). Durante o ano de 2010, a mortalidade fetal a partir das 22 semanas foi de
3,1%0 nados vivos. A mortalidade perinatal (periodo alargado- nados vivos mais fetos

mortos de 22 e mais semanas) foi de 4,3%o (Dire¢do Geral de Saude, 2011).
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No ano de 2010 as causas mais frequentes de morte em idade pediatrica (0-19 anos)
relacionaram-se com afecbes no periodo neonatal, malformacBes congenitas e

cromossomicas e causas mal definidas ou desconhecidas (INE, 2012).

Estes dados vém realcar a pertinéncia do desenvolvimento de programas de CP especificos

para as familias no periodo perinatal.

A prematuridade é igualmente um fendmeno que importa analisar. Tem assumido uma
tendéncia crescente sendo responsavel por um namero significativo de mortes no periodo
neonatal. Estima-se que 0s RN com pesos de 1500 gr representem menos de 1% do total de
nascimentos, mas ainda assim, representam 55% da mortalidade neonatal e mais de um
terco da mortalidade infantil (Comissdo Nacional De Saude Da Mulher Crianca E

Adolescente, 2012).

3.2. Formacdo Médica

Atualmente, o curso de Medicina, e especialmente a formacdo poés-graduada do
neonatologista, ndo abordam as especificidades dos cuidados paliativos. A Neonatologia é
uma subespecialidade da Pediatria e em 2012, estavam inscritos 139 neonatologistas na

Ordem dos Médicos (Ordem dos Médicos, 2013).

Existem dois tipos de formagdo em Neonatologia, com programas e necessidades distintas.
O primeiro encontra-se inserido nos internatos complementares de Pediatria (ensino da
perinatologia/ Neonatologia |, Neonatologia 1) reconhecidos pelo Colégio de Pediatria da

Ordem dos Médicos e o segundo situa-se na formagdo em servico no contexto das
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Unidades de Cuidado Intensivo Neonatal inserida no Ciclo de Estudos de Neonatologia

(Ordem do Medicos, 2013).

Os locais de formacdo sdo os hospitais de apoio perinatal diferenciado (HAPD) e apoio
perinatal muito diferenciado (HAPMD) e as Maternidades Centrais onde o contacto com
situacbes no limite da viabilidade (pelo menos 39 RNMBP e 10 RNMMBP por ano, com
um minimo de 50 ingressos de RNMBP na UCIN) doencas graves médico-cirdrgicas,
neuroldgicas e malformativas colocam o neonatologista em confronto com a morte e o fim
de vida, justificando-se o desenvolvimento de programas que abordem os cuidados

paliativos neonatais.

Assim, a experiéncia do neonatologista em cuidados paliativos e em fim de vida, deriva
exclusivamente do percurso de reflexdo e motivacdo individual, aliado a experiéncia em
contexto de trabalho, o que pode levar a instalacdo e difusdo de preconceitos contra esses

cuidados e condicionar a aquisicdo de competéncias.

3.3.0rganizacao dos Cuidados Perinatais

Em Portugal, existem atualmente 44 unidades de Neonatologia distribuidas por regides da
seguinte forma: Norte (13), Centro (7), Lisboa e Vale do Tejo (14), Alentejo (3), Algarve
(2) e regides autonomas (Madeira- 1; Acores- 3) (Comissdo Nacional De Saude Da Mulher

Crianca E Adolescente, 2012).
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A atual organizacdo da rede prop0e trés tipologias de hospitais, de acordo com o seu grau
crescente de especializagdo: hospital de apoio perinatal (HAP), hospital de apoio perinatal

diferenciado (HAPD) e hospital de apoio perinatal muito diferenciado (HAPMD).

As funcbes da unidade de Neonatologia num HAP caracterizam-se pelos seguintes
cuidados: estabilizacdo neonatal para transporte, monitorizacdo continua, ventilacdo (ndo)
invasiva de curta duracdo (inferior a 24h), alimentacdo entérica, cuidados de fototerapia.
Garantem também a continuidade de cuidados a RN transferidos de unidades mais

especializadas (Comissdo Nacional De Saude Da Mulher Crianca E Adolescente, 2012).

Atualmente 47% das unidades de Neonatologia encontram-se sediadas em HAPD: 61,5%
na regido Norte, 33% na regido Centro, 43% na regido de Lisboa e Vale do Tejo, 33% na
regido do Alentejo, 50% na regido do Algarve, 100%, na regido autdbnoma da Madeira e
33% na regido auténoma dos Acores. Nesta tipologia hospitalar discrimina-se a
possibilidade de existir uma UCIN e uma UCEN. A UCIN deve assegurar 0S mesmos
cuidados que o HAP para sua area de influéncia direta. Deve ter a capacidade de assegurar
suporte respiratério (ndo) invasivo de curta e longa duracdo e todos os cuidados inerentes a
alimentacdo parentérica (Comissdo Nacional De Salde Da Mulher Crianca E Adolescente,

2012).

Os HAPMD sdo centros de exceléncia, com UCIN mais complexas e especializadas. Sao
os locais ideais para formacgdo. Fornecem todo o tipo de cuidados, incluindo hipotermia
induzida e cirurgia neonatal. Cumprem uma série de requisitos, contendo equipa de
enfermagem prépria e apoio médico fisico em permanéncia. Tem todos 0s recursos

humanos, equipamento e técnicas necessarias para cuidar de RN abaixo das 27 semanas em
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especial os nascimentos no limiar da viabilidade (23-24 semanas) (Comissdo Nacional De

Saude Da Mulher Crianca E Adolescente, 2012).

3.4.Desenvolvimento de Cuidados paliativos pediatricos em Portugal

A necessidade de cuidados paliativos (CP) € hoje consensual e tem merecido atencéo

crescente no Programa Nacional de Salude nos ultimos anos em Portugal.

A criacdo da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (Decreto-Lei n°101/
2006, de 6 de Julho) foi essencial para o desenvolvimento de programas de CP. Ainda
assim, os CPP para as criancas e suas familias representam a area até agora menos

desenvolvida, com programas escassos, fragmentados e inconsistentes.

O nosso pais caracteriza-se pela inexisténcia de equipas especializadas dedicadas
exclusivamente a prestacdo de cuidados paliativos pediatricos ou neonatais, quer nas
principais unidades hospitalares do servi¢o nacional de salde, quer noutras instituicbes

(Mendes, Justo da Silva, Santos, 2012).

As ordens profissionais tém demonstrado interesse nesta area do cuidar, tal como
recomenda na Lei de Bases dos Cuidados Paliativos. Tém existido uma preocupacao
crescente em certificar formac6es especializadas de nivel avancado e definir os critérios
considerados minimos (Lei 52/2012 de 5 de Setembro). A Ordem dos Enfermeiros aprovou
em, Junho de 2011, as competéncias especificas do enfermeiro especialista em doentes
com doenca cronica e paliativa. Porém, este documento, apesar de inovador, ndo incluiu

uma referéncia a Pediatria.
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A Seccdo Regional do Sul da Ordem dos Enfermeiros criou para o seu mandato (2012-
2015) um grupo multiprofissional pioneiro de acompanhamento a pessoa com necessidades
de cuidados paliativos, que inclui pela primeira vez as especificidades da Pediatria. Este
projeto conta com a colaboracdo de outras ordens profissionais e desenvolve-se em quatro
vetores: formacao, caracterizacdo dos recursos, investigacao e identificacdo de projetos nos

servicos (Santos, Mendes, 2012).

Também a Ordem dos Médicos reconheceu em Junho 2010, a competéncia em Medicina
Paliativa, cujo documento regulamentar se encontra a aguardar a decisdo do Conselho

Executivo (Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos, 2012).

E dificil encontrar registos de unidades, servicos ou programas de cuidados paliativos
pediatricos em Portugal (Reis, 2011), pois permanecem pouco apoiados pelas Instituicoes,
e reconhecidos ou divulgados na sociedade civil. O projeto de CP do IPO Lisboa iniciou-se
em 2005, com o apoio da Fundacdo Calouste Gulbenkian e tem realizado um trabalho
meritdério. Existem também equipas no IPO Porto, alguns centros de saude, como o de
Odivelas e a Unidade Movel do Gil (Lacerda, et al, 2012; Justo da Silva, Mendes, Santos,
2012). Knapp e colaboradores (2011) no seu artigo de revisdo descrevem Portugal como

unico pais europeu ocidental sem cuidados paliativos pediatricos.

Em relacdo a area neonatal destaca-se um grupo de enfermeiros do Hospital Sdo Francisco
Xavier-CHLO em Lisboa, que desde 2007, tem vindo a desenvolver estratégias para

sensibilizacdo da equipa e de acompanhamento aos pais em luto (Ferreira, et al, 2012).

Apesar de algumas linhas de investigagdo em atividade (Lacerda, et al, 2012), regista-se

ainda um numero insuficiente de publica¢bes sobre cuidados paliativos pediatricos em
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Portugal. O conhecimento efetivo das necessidades do pais, das familias e dos recursos
torna-se fundamental para o desenvolvimento de programas sustentaveis, que permitam

otimizar questdes em torno do planeamento e formacao dos recursos humanos.

Atualmente, embora ainda em numero insuficiente existe um numero crescente de
profissionais com formacédo diferenciada em CPP. A maioria adquiriu formacao fora do
pais, através de estagios e formacGes diversas (Lacerda, et al, 2012) mas 0s Seus
conhecimentos e competéncias encontram-se subaproveitados, pois muitos ndo exercem

funcBes na area de cuidados paliativos.

Os cuidados paliativos pediatricos tém sido impulsionados por grupos que se tém vindo a
dinamizar recentemente na sociedade civil, como é o caso da Comissédo de Cuidados
Continuados e Paliativos da Sociedade Portuguesa de Pediatria (Sociedade Portuguesa de
Pediatria, 2013) e do Grupo de Apoio a Pediatria da Associacdo Portuguesa de Cuidados

Paliativos (Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos, 2013).

Em 2012, grupo parlamentar do CDS/PP, no seu projeto de resolucdo n°399/ XII/ 18
recomendou ao Governo a elaboragdo de um estudo que permitisse identificar como
integrar a Pediatria no Programa Nacional de Cuidados Paliativos (Grupo Parlamentar
CDS/PP, 2012). A nova Lei de Bases para os Cuidados Paliativos (Lei 52/2012), revela
maior sensibilidade e abertura dos legisladores para as especificidades da Pediatria ao
referir na base XXIIl — Organizacdo; artigo 3, que a presente lei admite que os servicos da
Rede Nacional de Cuidados Paliativos podem diferenciar-se para dar resposta especifica na

area pediatrica (Lei 52/ 2012 de 5 Setembro).
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3.5. Cuidados paliativos pediatricos — principais conceitos

Os cuidados paliativos pediatricos apresentam caracteristicas especificas. Apesar da sua
menor prevaléncia em relacdo a populacéo adulta, tratam de situagcGes com grande impacto
nas criancas, familias e profissionais (Solomon, et al, 2011) o que justifica o

desenvolvimento de equipas com competéncias diferenciadas (Feudtner, et al, 2011).

A Pediatria sempre reconheceu a necessidade de ver o doente num contexto que transcende
a doenca indo além das questdes fisicas, integrando pais, escola, sociedade e trabalhando
em parceria com outras profissdes (Reis, 2011). Assim, apesar do desenvolvimento de
cuidados paliativos pediatricos ser posterior aos cuidados para adultos, incorpora na sua

génese uma vantagem adicional, que deve ser mobilizada neste paradigma.

A OMS (2009) reconhece os cuidados paliativos pediatricos como uma area prioritaria de
intervencdo programada e planificada. Implicam cuidados ativos e rigorosos, sustentados
por conhecimentos técnico-cientificos e um forte imperativo ético-deontoldgico. Trata-se
de um cuidado integral do corpo, mente e espirito do utente pediatrico. Devem ser
iniciados 0 mais precocemente possivel, ou seja, desde 0 momento do diagnostico de uma
doenca que ameaca (life-threatening) ou limita a vida (life-limiting). Podem manter-se
independentemente da crianca continuar a receber tratamentos curativos ou que
prolonguem a vida. Estendem-se ao luto dos pais. Envolvem a prestacdo de cuidados
multiprofissionais, hospitalares e comunitarios. Visam o acompanhamento holistico da
crianga e familia na diminui¢do do seu sofrimento, valorizado e respeitado em todas as
vertentes: fisica, emocional, psicoldgica, cultural, espiritual e social. Podem ser

implementados mesmo em locais com fracos recursos.
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Segundo o grupo de trabalho da Pediatria da EAPC é considera doenca potencialmente
fatal (life-threatening), toda a situacdo com grande probabilidade de provocar uma morte
prematura. Entende-se por morte prematura aquela que pode ocorrer antes da idade adulta
(Steering Committee of the European Association For Palliative Care task force on

Palliative Care for Children and Adolescents, 2007).

Assim, apesar de uma doenca potencialmente fatal, poder comprometer ou limitar o tempo
de vida do seu portador, ndo deve ser confundida com o termo doenca terminal (Steering
Committee of the European Association For Palliative Care task force on Palliative Care
for Children and Adolescents, 2007), momento a partir do qual a morte se torna eminente

(Goodger, 2009).

Os CPP ndo aceleram ou atrasam 0 momento da morte, nem tdo pouco se restringem a fase
terminal. Limita-los ao fim de vida, € interferir negativamente na qualidade, humanizacgéo
e exceléncia dos cuidados que colocamos a disposicao de criancas e familias. Este aspeto
traz importantes implicacdes no seu planeamento, que devem ser discutidas e avaliadas.
Em algumas situacdes iniciar um plano de CP precoce, pode significar atuacdo no periodo

pré natal, com todas as consequéncias dai recorrentes (Balaguer, et al, 2012).

O planeamento de CPN e em fim de vida é importante, possivel e desejavel. Veja-se, por
exemplo no Reino Unido onde um quarto dos 80 000 RN admitidos nas UCIN, apresenta

condigdes que ameagam a vida (Goodger, 2009).

Os CPP apresentam particularidades em relacdo a trajetoria da doenca e a diversos fatores

de desenvolvimento, farmacocinéticos e do metabolismo, familiares e sociais (European
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Association For Palliative Care, 2009; Oxford, 2009; Friebert, 2009; Justo da Silva,
Mendes, Santos, 2013). O grupo de trabalho da Pediatria da EAPC anunciou algumas
recomendacdes para a Europa. Considerou que os CPP sdo cuidados que visam a
otimizacdo da qualidade de vida das criancas e familias. Todas as criancas devem ter a
oportunidade de serem referenciadas a programas de CPP, desde o diagnostico de uma
doenca considerada ameacadora ou que limita a vida. Por ultimo, os CP devem iniciar-se e
manter-se independentemente do curso da doenca e da manutencdo de intervencdes
curativas ou que visem prolongar a vida (Steering Committee of the European Association
For Palliative Care task force on Palliative Care for Children and Adolescents, 2007;

Friebert, 2009).

O mesmo grupo de trabalho definiu os critérios de elegibilidade para CPP, posteriormente
adaptada para a populacdo neonatal pela ACT (European Association For Palliative Care,

2009; Goodger, 2009) constituido por 4 grupos:

1- No primeiro grupo encontram-se situacfes que ameacam a vida, nas quais o
tratamento curativo pode ser possivel, mas ainda assim, pode falhar (European
Association For Palliative Care, 2009). Nestes casos, 0 acesso a CPN pode ser
necessario quando a intervencdo curativa ndo tem sucesso ou durante um periodo
de agudizacdo da doenca. A medida que a patologia progride da-se uma transicao
gradual do paradigma. Em contraste, em caso de remissdo total da doenca, é dada
alta a familia (Goodger, 2009).

2- O segundo grupo refere-se a situagdes, com risco de morte prematura. Exigem

longos periodos de tratamento intensivo. E o caso do HIV/Sida ou a prematuridade

Joana Mendes- Maio 2013 — Universidade Catolica Portuguesa 27



Cuidados paliativos neonatais em Portugal — Doutoramento em Bioética

(European Association For Palliative Care, 2009). Nestas situacdes, os dois
paradigmas, curativos e paliativos, devem coexistir no tratamento do doente e
assumem uma alternéncia, de acordo com estadio da doenca (agudizacdo vs
remissdo). Assim, pode recorrer-se a tratamentos invasivos e com grande
diferenciacéo tecnoldgica com o duplo objetivo de prolongar a vida e otimizar a
qualidade de vida (Goodger, 2009).

O terceiro grupo € respeitante a situacbes progressivas, sem opc¢do curativa. O
tratamento é exclusivamente paliativo desde o inicio e pode estender-se durante
varios anos, como por exemplo as doencas neuromusculares degenerativas
(European Association For Palliative Care, 2009; Goodger, 2009).

Finalmente, no quarto grupo encontram-se as situacdes irreversiveis ndo
progressivas, que podem conduzir a uma morte prematura. Muitas vezes, sao
acompanhadas de incapacidade grave e maior suscetibilidade para complicacGes de

satide. E exemplo deste grupo, as criancas com paralisia cerebral.

Apesar da situacdo dos cuidados paliativos pediatricos e neonatais em muitos paises

europeus ser substancialmente diferente, partilham contudo as mesmas dificuldades e

desafios que Portugal. O pequeno nimero de doentes, as dificuldades de introducdo do

conceito na cultura médica, a heterogeneidade nos critérios de eleicdo, a escassez de

recursos comunitarios, as dificuldades no financiamento de programas, a escassez de dados

epidemioldgicos, de informacdo e de programas formativos pré e pés graduados

constituem obstaculos ao desenvolvimento (Santos, Lopes, Mendes, 2012).
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3.6. Desenvolvimento de linhas orientadoras de acdo em cuidados paliativos neonatais

O conceito de CP alargado ao contexto neonatal, data de 1982 consequéncia do avanco

tecnoldgico dos anos 70 e do seu impacto no respeito pela dignidade do recém-nascido.

Apesar dos cuidados a0 RN em fim de vida terem objetivos diferentes em relagdo aos
cuidados curativos, sdo igualmente véalidos e devem reger-se pelo mesmo nivel de
exceléncia (Rooy, Aladangady, Aidoo, 2012). Por estas razdes, tém vindo a desenvolver-se
em diversos paises, linhas orientadoras para a pratica com o objetivo principal de ajudar os

profissionais a cuidar de RN com doencgas que podem limitar ou comprometer a vida.

Um dos primeiros protocolos nesta area foi desenvolvido nos Estados Unidos, recorrendo
ao método Delphi e a um painel de 100 peritos multiprofissionais (Catlin, Carter, 2002).
Os resultados deste estudo tiveram um forte impacto para o desenvolvimento mundial de

programas de CP, pelo que foi sendo adaptado a diversas realidades e paises.

A bibliografia sobre esta tematica, apesar de escassa, tem vindo a registar um crescendo de
artigos. A revisdo sistematica de Balaguer e colaboradores (2012) identificou 1158 artigos
sobre cuidados paliativos no periodo perinatal. A maioria dos artigos foi escrita nos EUA
(California e Wiscosin) e na Europa, nomeadamente no Reino Unido, Italia e Alemanha.
Destes, onze artigos relacionavam-se com a identificacdo de linhas orientadoras de acdo e
cinco descreviam programas de CP. Gale e Brooks (2006) descreveram as atividades

desenvolvidas com o proposito de desenvolver um programa de CPN nos EUA.

Na Australia, Victoria Kain (2012), desenvolve um estudo que pretende estabelecer um
programa de CPN para as UCIN - Praecox, que ira utilizar o método Delphi, a aplicar nas

UCIN de Queensland.
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O Reino Unido ¢ o pais europeu de referéncia em CP., onde existem diversas orientacdes
para o contexto neonatal (Association for Perinatal Medicine, 2010; General Medical
Council; 2010; Goodger, 2009). A ACT (Goodger, 2009), lancou um manual sobre o
desenvolvimento de programas para RN com necessidades de CP. Destina-se a
profissionais de saude dos diversos contextos (maternidade, unidades de cuidados
neonatais, cuidados domiciliarios). E um modelo integrativo e coordenado, que pde o RN e
familia no centro dos cuidados, proporcionando um acompanhamento adequado ao longo
de todo o percurso da doenca. Inicia-se em contexto hospitalar, por vezes durante a
gravidez e acompanha idealmente a familia na transicdo para o domicilio. PropGe uma
abordagem de acordo com trés etapas, onde se identificam alguns pontos-chave. A
primeira é o ingresso no programa de cuidados paliativos, cujos pontos importantes sdo a
transmissdo das noticias e o planeamento da alta para o domicilio. Na segunda etapa
delineia-se o quotidiano, com auxilio de uma avaliacdo multiprofissional das necessidades
do RN e familia e a elaboracdo do plano de cuidados. A terceira etapa refere-se ao

planeamento dos cuidados em fim de vida e no luto.

Um estudo levado a cabo pelo Children’s hospice UK em 2008 concluiu que o
desenvolvimento de linhas de acdo sobre cuidados paliativos neonatais € essencial
(Goodger, 2009) e os seus beneficios sdo diversos e estdo documentados na literatura

(Pierucci, Kirby, Leuthner, 2001; Gale, Brooks, 2006; Goodger, 2009).

Pierucci, Kirby e Leuthner (2001) realizaram um estudo descritivo no Hospital Pediatrico
de Wiscosin, sobre a analise do servico de consultadoria de cuidados paliativos a

populacéo neonatal e pediatrica, por um periodo de 4 anos (1996 a 1998). Constataram que
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os casos foram sinalizados mais precocemente, de 5% até 30% e que estes RN
beneficiavam de menos dias de internamento em cuidados intensivos, transfusbes de
hemoderivados, acessos centrais, entubagdes, medicacdo vasoativa, ventilacdo invasiva,
manobras de reanimacdo e Raios X. Por outro lado, as suas familias acederam mais
frequentemente a lideres espirituais e assisténcia social, comparativamente a outras
criancas e familias.

SSM também veio confirmar esta tendéncia. No

O programa norte-americano FOOTPRINT
decurso da sua implementacdo houve um ganho de dias nos quais as criangas beneficiavam
de intervencao paliativa, mesmo durante os tratamentos curativos: de 53 dias em 1999 para
86 em 2000 (Toce, Collins, 2003).

Em situacdo de doenca grave, a definicdo de um plano de cuidados paliativos neonatais
permite antecipar complicacdes e cenérios de fim de vida. Favorece um ambiente calmo,
controlado e tranquilo, propicio a criagdo de memorias positivas. Aumenta a qualidade dos

cuidados prestados a RN e suas familias, pois responde de forma integral as suas

complexas necessidades (Toce, Collins, 2003; Marck, Wolfe, 2006; Gale, Brooks, 2006).

Outra consequéncia do plano de acdo é permitir acompanhar a familia, restituindo-lhe ao
maximo o controlo da situacdo, dando-lhe a capacitacdo necessaria (empowerment).
Segundo o estudo de Branchett e Stretton (2012) o empowerment torna-se mais forte pela
transmissdo da informacdo de forma precoce e precisa, de forma a permitir aos pais a
preparacdo para enfrentar a situacdo, saber o que esperar e poder fazer escolhas (mesmo

em fim de vida e de acordo com os seus desejos e valores).
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Ao capacitar os pais para a tomada de decisdo (autonomia versus consentimento
esclarecido) tornamo-los menos expostos, frageis ou vulneraveis (Patrdo Neves, 2009) e
favorecemos um reajustamento mais eficaz ao luto. Pais menos vulneraveis atuam de

forma positiva e mais contingente sobre a vulnerabilidade dos seus filhos.

O relatério da National Hospice and Palliative Care Organization enumera também

vantagens econdmicas do ingresso precoce em programas de CPP (Friebert, 2009).

Em Portugal, a experiéncia da equipa de Pediatria do Instituto Portugués de Oncologia
(IPO) de Lisboa, sublinha a importancia que um programa de CPP. A definicdo de um
plano de cuidados foi mais precoce e permitiu uma maior probabilidade de morrer no
domicilio (19%) ou nos hospitais perto da area de residéncia. Possibilitou também uma
diminuicdo do numero de mortes ocorridas no departamento de Pediatria e um menor
namero de dias de internamento. Outro aspeto positivo do programa foi a otimizacdo dos

recursos e a melhor coordenacdo de todos os intervenientes (Lacerda’, et al, 2012).
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I11. ESTUDO - CUIDADOS PALIATIVOS NEONATAIS

CONSTRUCAO DE CONSENSO COM A METODOLOGIA DELPHI

1.Considerac6es Metodoldgicas

O principal objetivo deste trabalho foi construir um documento de consenso, entre os
neonatologistas, sobre a prestacéo de cuidados paliativos e em fim de vida nas unidades de

Neonatologia em Portugal.
Foram igualmente definidos quatro objetivos especificos:

1. Promover a formacdo e a informacgéo dos neonatologistas sobre cuidados paliativos

neonatais;

2. Definir os temas de consenso para a prestacdo de cuidados paliativos e em fim de

vida para Portugal;

3. Obter consenso nas areas previamente definidas para a prestacdo de cuidados

paliativos e em fim de vida;

4. Elaborar uma proposta de atuacdo em cuidados paliativos neonatais.

As questdes de investigacdo, que estiveram na génese do trabalho relacionaram-se por um
lado, com a inexisténcia de linhas orientadoras de acdo ou equipas de cuidados paliativos
neonatais em Portugal, e, por outro lado, com a necessidade de reflexdo sobre este assunto

nas equipas prestadoras de cuidados.
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Preocupados com a escassez de formagdo medica nesta tematica e com a necessidade de
fomentar a reflexdo e dinamizar contetudos formativos, questionamo-nos sobre 0 modo de
dinamizar a formacdo e a informacdo entre os neonatologistas acerca dos cuidados

paliativos e em fim de vida no periodo neonatal.

A metodologia Delphi pareceu reunir as caracteristicas ideiais para o desenvolvimento de
um projeto com estas especificidades, apesar de ser um recurso de investigacdo de
utilizacdo pouco frequente na area da salde em Portugal. Assim, seria 0 método Delphi,
uma ferramenta facilitadora da reflexdo e do debate sobre os cuidados paliativos e em fim

de vida no periodo neonatal em Portugal?

Este Estudo foi baseado no trabalho de Catlin e Carter, realizado no ano de 2002 e nos
Estados Unidos da América, que culminou na elaboracdo de uma proposta de atuacéo
pioneira sobre cuidados paliativos neonatais e em fim de vida. Ao tentar reproduzir o
estudo para 0 nosso pais, dez anos mais tarde, surgiu a questdo de saber se os temas do
estudo norte-americano, poderiam ser adequados ao contexto sociocultural portugués. Pds-
se também a questdo de saber se seria possivel atingir um documento de consenso entre 0s

neonatologistas portugueses.

Partiu-se da hipdtese que o método Delphi seria uma ferramenta de investigacdo adequada

aos objetivos do Estudo.

Para o desenvolvimento do Estudo foi elaborado um cronograma que pode ser consultado

no anexo 1.

Foi decidido comecar por um pré-teste, utilizando como base, as questdes do trabalho de

Catlin e Carter, devendo os neonatologistas participantes responder de acordo com a sua
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experiéncia e opinido. Posteriormente foram efetuadas trés rondas constituidas pelos temas
emergentes no pré-teste e todos 0s que ndo tivessem obtido consenso na ronda anterior. Foi
utilizada a internet como veiculo de informacao e o correio eletronico como estratégia de

recolha de dados.

A andlise dos dados foi realizada de forma mista com uma componente quantitativa e
qualitativa. Como técnica de analise quantitativa optou-se por uma estatistica descritiva

simples e inferencial. A analise qualitativa foi efetuada através de analise de contetdo.

No final do Estudo, o investigador assumiu 0 compromisso de apresentar um documento
que seria submetido ao consenso dos neonatologistas através da Seccdo de Neonatologia da

Sociedade Portuguesa de Pediatria.

2. Metodologia Delphi

A técnica Delphi é uma metodologia prospetiva planeada para a investigacdo social por
Helmer e Dalkey para a RAND Corporation em 1951 e desenvolvida pela primeira vez a
partir dos trabalhos de Kaplan em 1949 (Hsu, Sandford, 2007; Sousa, 2005). O seu uso tem
vindo a tornar-se cada vez mais frequente e, tal como indica o artigo de Boulkedid e
colaboradores (2011), cerca de 80% dos estudos publicados com este método, sdo

posteriores ao ano 2000.

O método Delphi é muitas vezes reconhecido pelo seu valor na estrutura e organizacao da

comunicacdo de um conjunto de pessoas (Powell, 2003). Trata-se de um processo de

Joana Mendes- Maio 2013 — Universidade Catolica Portuguesa 35



Cuidados paliativos neonatais em Portugal — Doutoramento em Bioética

comunicacdo em grupo, iterativo, com diversas rondas de informacdo, que privilegia a

abordagem de problemas complexos, numa dindmica que visa a obten¢do de consenso.

Tem sido amplamente aplicado na investigacdo na area dos negdcios, na inddstria e nos
cuidados de saude (Powell, 2003), em dominios relacionados com a identificacdo de
necessidades, a estruturacdo de programas, a determinacdo de politicas e a utilizacdo de
recursos (Hsu, Sandford, 2007; Alvarenga, Carvalho, Escaria, 2007). Boulkedid e
colaboradores (2011), no seu artigo de revisdo sobre a metodologia Delphi, referem que os

cuidados em fim de vida surgem como uma das areas que mais recorre a esta técnica.

A utilizacdo do método Delphi é adequada quando se pretende conhecer fendmenos
subjetivos, onde ndo existem informacGes precisas ou quando se pretende incentivar novas
ideias (Wright, Giovinazzo, 2000; Sousa, 2005; Alvarenga, Carvalho, Escaria, 2007).
Permite a inclusdo de informacdo diversificada e traz a discussdo aspetos distintos do
mesmo problema, facilitando o desenvolvimento de um projeto comum (Sousa, 2005).
Projeta, deste modo, tendéncias futuras (Alvarenga, Carvalho, Escéria, 2007), trazendo

contributos ao paradigma tedrico e pratico (Okoli, Pawlowski, 2004).

A aplicacdo do método Delphi implica a constituicdo de um grupo de especialistas em
determinada area do conhecimento (Alvarenga, Carvalho, Escéria, 2007; Hsu, Sandford

2007) que passa a ser identificado como painel de peritos.

Os individuos envolvidos no painel Delphi devem ser considerados altamente qualificados
na area do conhecimento a investigar, com competéncia reconhecida entre pares e,

idealmente ocupar um lugar de lideranga (Hsu, Sandford, 2007).
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Uma das caracteristicas do método Delphi refere-se ao anonimato dos participantes no
painel, que constitui uma mais-valia, uma vez que estimula a livre expressédo de ideias de
todos, sem constrangimentos associados ao confronto face a face, esbatendo ou anulando a
influéncia da pressdo externa ou persuasdo dos participantes mais influentes, com maior
poder hierarquico ou personalidade manipuladora ou coerciva. Todas as ideias tém o
mesmo valor e sdo igualmente importantes na analise dos dados (Gallardos, Olmos, 2008).
A diversidade de pontos de vista pode aumentar o interesse e o envolvimento do painel
(Powell, 2003), estimulando um processo interativo de aprendizagem (Wright, Giovinazzo,

2000).

Todas as ideias ttm o mesmo valor e sdo igualmente importantes na analise dos dados;
principio da horizontalidade, em termos de andlise de contetdo (Gallardos, Olmos, 2008;
Flick, 2005). A diversidade de pontos de vista pode aumentar o interesse e o envolvimento
do painel (Powell, 2003), estimulando um processo interativo de aprendizagem (Wright,

Giovinazzo, 2000, 64).

Apesar do anonimato face ao restante painel, o investigador identifica o perito através do
seu preenchimento do documento de consenso. Ou seja, esta metodologia prevé que o
investigador identifique o documento de consenso com o seu respondente, com a
consequente vantagem de permitir o acompanhamento de cada perito, possibilitando a
clarificacdo das respostas, e conduzindo para niveis mais elevados de conhecimento

(Okoli, Pawlowski, 2004).

Um dos aspetos mais importantes na dinamica da metodologia Delphi, é tentar que os

participantes reflitam sobre o tema em analise e que assim possam rever 0 Seu
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posicionamento ao longo das rondas (Okoli, Pawlowshi, 2004). Permite que 0s peritos
possam corrigir a sua opinido, usufruam de tempo para pensar individualmente, de acordo
com os argumentos apresentados pelo painel. Autores como Hsu e Sandford (2007)
consideram que este facto pode interferir numa maior convergéncia de opiniGes e na

qualidade do consenso.

Assim sendo, um dos componentes essenciais € a iteratividade das rondas, o que implica
dar feedback aos participantes. O processo de dar feedback deve ser controlado pelo
investigador, com o objetivo de orientar os peritos na resolucdo do problema em estudo,
abstendo-se no entanto de emitir a sua propria opinido (mantendo-se neutro). Isto é, de
fazer os peritos refletir e amadurecer as suas posi¢des e diminuindo o ruido na

comunicacdo (Hsu, Sandford, 2007).

Toda a informacdo considerada irrelevante, repetida ou confusa deve ser eliminada,
facilitando a transmisséo de informacéo clara, livre de interferéncias e que seja promotora

do movimento de consenso (Gallardos, Olmos, 2008; Sousa, 2005).

3. Metodologia de Analise de Dados

Os métodos de analise de informacéo, na metodologia Delphi, dependem dos objetivos, da

estrutura das rondas, da dimensao do painel e do tipo de questbes (Powell, 2003).

Como j& referido, o ponto de partida para a elaboracdo das afirmagdes submetidas a
apreciacdo dos peritos resultou de uma primeira recolha de dados (fase do pré-teste)

através de um formulério de preenchimento eletrénico, de respostas abertas - abordagem
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qualitativa. Considerando as respostas a este formulario (em anexo 11) como constituindo
o corpus (base de dados qualitativa), recorreu-se a analise de conteudo para identificar os
temas emergentes. A analise de contetudo foi também utilizada para identificar novas
categorias, latentes nos comentarios que os peritos foram criando ao longo das rondas do
painel Delphi (Powell, 2003; Vala, 2003). Assim sendo, as categorias emergentes foram
consequéncia dos resultados obtidos nas fases preliminares e permitiram elaborar os
documentos de consenso das rondas seguintes. O seu principal objetivo foi reduzir o
material textual, resumindo-o e categorizando-o. Categorizacdo significa dividir os dados,
conceitua-los e reagrupa-los de forma distinta (Flick, 2005). Para identificacdo das ideias
emergentes dos textos recolhidos, recorreu-se ao método de codificacdo tedrica aberta
linha-a-linha de Charmaz (1995). Pretendeu-se desta forma ser o mais exaustivo possivel
na identificacdo de ideias que pudessem ser posteriormente incluidas na lista para
consenso. As unidades de significados assim criadas foram posteriormente agrupadas em
categorias que foram, por sua vez, agrupadas em dimensdes (que constituem as seccles

principais da lista de ideias posteriormente submetidas a consenso).

No presente Estudo, a andlise de dados qualitativos foi realizada sem recorrer a qualquer
programa informatico. Toda a categorizacdo foi realizada pelo investigador e validada,

posteriormente, por um perito nesta metodologia de analise.

A analise quantitativa foi um recurso importante, que permitiu tornar a analise dos
resultados mais objetiva, replicavel, mensuravel e imparcial (Hsu, Sandford, 2007). Para
avaliar o nivel de consenso, obtido através das escalas de Lickert, realizou-se uma analise

quantitativa descritiva simples de cada afirmacéo e com recurso a medidas de tendéncia
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central. Tal como descreve Maroco, as medidas de tendéncia central (média, moda e
mediana) procuram caracterizar o valor da variavel sob estudo que ocorre com maior

frequéncia (Maroco, 2007, 37).

O recurso a media como forma de avaliar a convergéncia de opinido € altamente
recomendavel, tal como atestam Hsu e Sandford (2007). Contudo, alguns autores
consideram-na insuficiente como critério exclusivo (Ludwig, 1994; Sousa, 2005). A média
pode mascarar resultados, se existir um ndmero significativo de ndo respostas ou

posicionamentos opostos, nos extremos da escala de concordancia.

As medidas de dispersdo central contribuiram para enriquecer a descricdo da informacéo
(Sousa, 2005; Maroco, 2007). Decidiu-se também avaliar a percentagem de concordancia,
de acordo com o0 seguinte critério: para reunir consenso, 80% das respostas da ronda
deveriam ter um posicionamento igual ou superior a 8 na escala de Lickert apresentada (1-

10).

No final das trés rondas, as afirmagdes que ndo atingiram os critérios de consenso
estabelecidos, para além da andlise estatistica descritiva, foram estudadas com recurso a
uma estatistica inferencial. Obtiveram-se tabelas de cruzamento, residuos ajustados e 0s
resultados do teste do Qui-Quadrado de Pearson ou do teste Exato de Fisher, este ultimo
nas situacdes de tabelas 2x2 (exemplo: comparacdo entre a frequéncia de avaliacbes de
concordancia por sexo). Em termos gerais esta metodologia aplicou-se para analisar a
distribuicéo das frequéncias de concordancia versus ndo concordancia segundo as variaveis
de caracterizagdo do painel de peritos (sexo, idade, anos de experiéncia, local de trabalho e

distrito de trabalho) por forma a identificar diferencas estatisticamente significativas e/ou
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eventuais tendéncias de resposta, contribuindo desta forma para uma melhor interpretacao
dos resultados atingidos. Sempre que necessario e possivel agregaram-se as variaveis de
confundimento em causa, tendo por base uma prévia analise da distribuicdo das respostas
criando-se inicialmente classes mais pequenas que, sempre que necessario, se foram
agregando num numero de classes menor, procurando-se uma maior fiabilidade dos testes

(tamanho da amostra, nimero de respostas por célula).
O nivel de significancia estabelecido para todos os testes estatisticos foi de 5%

Para analise da informacédo quantitativa foi criada uma base de dados em programa Excel

2009 e utilizado o programa SPSS® versdo 15.0 para Windows.

4. O Estudo e a Metodologia Delphi

No presente Estudo, planeou-se uma fase de geracdo de ideias (pré-teste), de apelo a
intuicdo e criatividade dos participantes, com o objetivo de conhecer as praticas de
cuidados nas diferentes unidades de Neonatologia e identificar os temas de consenso,
importantes para o desenvolvimento de um protocolo aceitavel para os neonatologistas

participantes.

Em Portugal, os cuidados paliativos neonatais, representam mais do que um problema
complexo, um verdadeiro desafio social, cultural, institucional e politico. Em primeiro
lugar, a morte em idade pediatrica e, especialmente no periodo neonatal, permanece um
tabu. Por outro lado, a verdadeira dimensdo do problema ndo é conhecida, ndo existindo

dados epidemioldgicos rigorosos e desconhecendo-se também o nimero de familias que
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poderiam beneficiar destes servicos. Além disso, constata-se que nas UCIN ndo sao
conhecidas linhas orientadoras de acdo, servicos, programas piloto ou equipas
especializadas em cuidados paliativos neonatais. A formacdo das equipas de salde nesta
area permanece pouco valorizada e a investigacdo embora seja uma realidade, é ainda

insuficiente e pouco difundida entre os pares.

A prestacdo de cuidados paliativos neonatais, enquadra-se no perfil de um conhecimento
incerto, confrontando os profissionais com decisGes éticas complexas. Estas envolvem,
muitas vezes, conflitos entre principios e valores como a beneficéncia, a ndo maleficéncia,
a justica, a solicitude, a dignidade humana, a vulnerabilidade e a eutanasia, entre outros.
Por outro lado, no periodo neonatal, a evolucéo clinica em situacGes de extrema gravidade
ou risco de vida, acarreta sempre incerteza diagndstica e prognoéstica, que interfere no

planeamento dos cuidados e na tomada de deciséo.

No percurso dos neonatologistas, ndo existe formacao sobre cuidados paliativos neonatais
pré ou pos graduada, que seja de presenca obrigatoria. As préaticas de cuidados paliativos e
em fim de vida sdo diferentes em cada unidade de Neonatologia e pouco debatidas entre os
pares. Estes aspetos justificam a necessidade de reflexdo sobre o assunto, realcando a

urgéncia em clarificar conceitos e desconstruir mitos.

Para o desenvolvimento do Estudo, tornava-se importante que o painel de peritos
expusesse as suas opinides e ideias sobre o conteddo de um protocolo sobre CPN

permitindo depois redigir as recomendagdes que reunissem consenso.

A mais-valia deste Estudo situou-se, ndo no documento final ou no nivel de convergéncia

de opinido, mas acima de tudo, no debate e na reflexdo fomentados ao longo das rondas.
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Como afirma McKenna (1994) esta metodologia é uma ferramenta poderosa para fomentar

a discussdo sobre o tema, mais do que obter conclusdes.

Ao esforcar-se para que todos os participantes se pudessem rever no documento de
consenso, isto €, se sentissem comprometidos e responsaveis pelo produto final, este
trabalho poderia levar a uma desejavel mudanca de atitudes, que facilitasse o passar da
intencdo a acdo, promovendo alteracBes concretas nas atuais praticas de cuidados. Por
outro lado, ao serem inquiridos os especialistas na area, muitos deles com papel influente
na comunidade médica, o conhecimento por eles produzido seria considerado valido entre

pares, 0 que tornava a sua aceitacdo mais pacifica no terreno.

O método Delphi é uma ferramenta de investigacdo que tem por base as opinides
subjetivas dos elementos constituintes do painel, construidas de forma reflexiva, baseadas
no conhecimento individual, na experiéncia empirica e na visdo estratégica que se vai
construindo ao longo das rondas de informacéo (Sousa, 2005, 187). Traz a andlise do
problema, pelo menos o nivel de conhecimento do membro melhor informado e, em geral,
um volume muito maior de conhecimento (Okoli, Pawlowski, 2004). Considerando que um
dos objetivos deste Estudo foi promover a informacdo médica sobre os cuidados paliativos

neonatais, 0 método Delphi foi claramente, uma estratégia metodologica adequada

De acordo com as sugestdes de Boulkedid e colaboradores (2011) foi proporcionado um

feedback individual e coletivo ao painel de peritos.

Apos a rececdo de cada documento de consenso o responsavel enviou uma mensagem
eletronica a cada perito, onde era fornecido um feedback qualitativo, no qual era informado

se todos os itens tinham sido preenchidos, de acordo com as instrugdes.
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O método Delphi prevé a possibilidade de validar as respostas com 0s peritos, com o
objetivo de compreender a relacdo causa-efeito entre os diversos fatores, que justificam o
seu posicionamento (Okoli, Pawlowski, 2011). Esta perce¢do pode ajudar o investigador a
compreender os fendmenos associados a questdo em analise, fundamental para interpretar
adequadamente os resultados e planear a ronda seguinte. Assim, foi solicitado a adi¢éo de
um comentario, sempre que o posicionamento do perito fosse inferior a 7, na escala de
Lickert (1-10), no sentido de perceber como aumentar a sua concordancia. De igual forma,
foi solicitado um esclarecimento pontual a algum comentario acrescentado, sempre que o0

investigador tivesse considerado necessaria a sua clarificacao.

Ao grupo de peritos foi também fornecido feedback quantitativo, no final de cada ronda.
Cada um foi informado sobre as afirmacgdes que reuniram consenso, aquelas que foram
excluidas e as que transitaram para a ronda seguinte. Com o objetivo de preservar o
anonimato ndo foram divulgados os comentarios adicionados pelo painel nem fornecidos
dados estatisticos mais descritivos. Ainda assim, segundo o interesse do perito, qualquer

informacdo adicional podia ser consultada na plataforma eletrénica do Estudo.

Apesar de ndo existirem normas rigidas ou evidéncia cientifica quanto ao numero de
rondas ideais, a sua escolha deve relacionar-se com o tempo previsto para o estudo, 0s
custos envolvidos e o grau de cansaco expectavel no painel (Hasson, Kenney, McKenna,
2000). Diversos autores recomendam a realizagdo de uma a quatro (Boulkedid, et al, 2011,
Hsu, Sandford, 2007; Powell, 2003). Para este Estudo, definiu-se a aplicacdo de trés

rondas, tal como no estudo desenvolvido por Catlin e Carter (2002).
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Tal como indicam Boulkedid e colaboradores (2011), todas as rondas obedeceram aos
mesmos critérios para 0 consenso. Neste Estudo convencionou-se como critérios para
consenso: a) média de respostas > 7,6 (Likert de 1-10) e b) concordancia > a 80% (80%

respostas na ronda igual ou superior a 8).

Afirmagdes com concordancia < a 30%, foram eliminadas do documento, por se considerar

improvavel reunirem consenso ao fim de trés rondas.

A percentagem minima de participacdo definida foi de 80% na primeira ronda, pois o
instrumento inicial era extenso e laborioso, e 85% nas rondas subsequentes. Em todas as
rondas foi dada oportunidade a totalidade do painel (N= 57) para participar, mesmo que

nao o tivesse feito na ronda anterior.

O tempo de duracdo de cada etapa resultou de uma preparacdo cuidadosa, para evitar
quebras na motivacdo do painel ou que se esquecessem das respostas dadas anteriormente,
tal como sugerem Hsu e Sandford (2007). Para cada ronda convencionou-se a duracdo de
uma semana, podendo alargar-se 0 prazo, por mais uma semana, se necessario para atingir

a percentagem de resposta definida. O tempo entre as rondas variou entre 15 e 20 dias.

O tempo estimado de preenchimento, em média, foi decrescendo ao longo das rondas,
resultado da simplificacdo progressiva do documento: 30 minutos (ronda 1), 15 minutos

(ronda 2) e 5 minutos (ronda 3).

A definicdo das afirmacdes seguiu as indicacdes de Alvarenga, Carvalho e Escéria (2007).
Assim, cada uma preocupou-se em espelhar um tema de conhecimento incerto ou
informacdo escassa. Sempre que praticavel, cada afirmagéo referiu-se a um Unico assunto,

sendo o mais especifico possivel. Foi elaborada de forma concisa, por vezes esquematica,
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preocupando-se em ndo ultrapassar as 20-30 palavras. A clareza foi também uma qualidade

relevante, diminuindo a possibilidade de dupla interpretacéo.

Tal como as recomendacGes do artigo de Boulkedid e colaboradores (2011), os
documentos utilizados tiveram por base a analise de informacgédo da ronda anterior. Todas
as afirmac6es que reuniram consenso e todas as excluidas foram eliminados do documento

nas rondas posteriores.

Para comparar respostas, de forma a facilitar a analise e avaliar o nivel de consenso obtido,
todas as afirmacdes foram do tipo fechadas ou de alternativa fixa. Para cada afirmacao, de
classificacdo obrigatdria, o perito deveria posicionar-se de acordo com o0 seu grau de
concordancia. Utilizou-se uma escala de Likert de 10 amplitudes (1= discordo totalmente a
10=concordo totalmente), por se considerar analdgica e intuitiva e ndo ter ponto médio.
Para cada afirmacdo o perito podia adicionar um comentario para aumentar a sua

concordancia.

Na anélise dos dados as afirmacdes foram divididas em trés categorias: 1) as que atingiram
os critérios de consenso (media > 7,6 e concordancia > 80%), 2) as com baixa
concordancia que foram eliminados (concordancia < 30%) e 3) as que necessitam de maior
discussdo e clarifica¢do na ronda seguinte (média <7,5 ¢/ou concordancia entre 30 e 80%).

Em relacdo as afirmacdes que necessitavam reformulacdo, foi realizada uma anélise de

conteddo dos comentarios adicionados.

Na ronda final realizou-se também a caracterizacdo da parcela do painel que discordou das

afirmacGes que ndo reuniram consenso, procurando diferencas e tendéncias..
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5.Seleccdo do Painel

Apesar de se reconhecer a importancia do envolvimento multiprofissional no planeamento
e execucdo de CPN, optou-se por selecionar a classe médica como populacdo alvo do
Estudo, por se considerar que, no nosso contexto institucional e cultural, formam o topo do

processo de decisdo nas UCINSs.

Na Seccdo de Neonatologia (SN), o termo consenso € aceite e utilizado para a construcao
de conhecimento. Como parte integrante da Sociedade Portuguesa de Pediatria, a Sec¢do
tem publicada uma monografia Consensos em Neonatologia (Seccdo Neonatologia
Sociedade Portuguesa Pediatria, 2004), presente nas UCIN portuguesas. Este documento
resume recomendacdes e linhas orientadoras de acdo em diversos dominios. Por outro lado,
a SN tem consagrado nos seus estatutos um oOrgdo denominado Comissdo para 0sS
Consensos, responsavel pela revisao, supervisao da elaboracao e atualizacdo dos mesmos.
A pagina eletronica da SN, apresenta uma sec¢do com o mesmo nome, dedicada a
apresentacao de documentos orientadores da pratica (ver

http://www.lusoNeonatologia.com/pt/consensos/).

Assim, a metodologia de trabalho sob a ldgica de consenso é aceite pelos neonatologistas,
habituados a nomeacdo de grupos de consenso, que pesquisam e elaboram um documento,
orientador das praticas. Posteriormente, apresentam-no ao escrutino dos pares, numa
reunido cientifica, ficando posteriormente a discussdo da comunidade médica por um
periodo convencionado. A problematica dos CPN e em fim de vida foi considerado um
tema de abordagem necessaria, ainda inexistente na SN. A definicdo de um protocolo de

cuidados paliativos neonatais e em fim de vida, servira como fator de diferenciagdo de
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qualidade nos servicos que vierem a adotar. Por estas razdes se espera, possa motivar uma

maior adesdo dos neonatologistas ao Estudo.

O numero de formagdes multiprofissionais sobre CPN e pediatricos tem vindo a aumentar
em Portugal nos dltimos anos. Ainda assim, a adesdo médica a estas iniciativas tem sido

insuficiente, o que reforca a preméncia da sua sensibilizacao.

O lancamento deste Estudo permitiu a informacdo sobre o modo de pensar e de agir dos
neonatologistas em relacdo aos cuidados paliativos e em fim de vida, aspeto que pode ser
importante para a nomeacdo da melhor estratégia, para encorajar a sua participacdo no

futuro desenvolvimento de programas multiprofissionais.

A amostra foi ndo probabilistica ou ndo aleatoria (Maroco, 2007), constituida por todos 0s
neonatologistas inscritos ou ndo, na Seccdo de Neonatologia da SPP, que tendo tido
conhecimento do estudo, aceitaram participar de forma livre e esclarecida e que tinham

endereco eletronico pessoal.

Para a constituicdo da amostra, utilizaram-se diversas estratégias de selecdo: 1) convite ao
perito pela equipa de investigacdo, 2) divulgacdo do Estudo através dos circuitos da Seccao

Neonatologia 3) recrutamento por bola de neve.

O convite pela equipa de investigacdo demonstrou-se como a estratégia mais eficaz para a

formacéo do painel, reunindo cerca de 79,7% do painel do Estudo, isto é 49 participantes.

A divulgacdo do Estudo através da Seccdo de Neonatologia permitiu recrutar 8,5% do

painel, num total de 5 participantes.
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Dias antes de dar inicio as rondas Delphi, pediu-se aos peritos que indicassem um colega
que pudesse estar interessado em participar, para que pudesse ser contactado. Através desta

técnica de recrutamento por bola de neve foram selecionados 11, 9% da amostra.

A amostra foi constituida em duas fases. A primeira estendeu-se até Julho 2011,
diretamente relacionada com a aplicacdo do pré-teste e contou com 38 neonatologistas. A
segunda fase de recrutamento durou até 2 dias antes do inicio da aplicacdo do Delphi,
sendo o grupo final formado por 57 médicos, 0 que corresponde a 41% do numero de

neonatologistas inscritos na Ordem dos Médicos.

Quanto a dimensdo da amostra, a metodologia de Delphi ndo fornece diretrizes rigidas
sobre a sua constituicao, determinando apenas que o nimero ideal de participantes depende
do tema a estudar e da populacéo possivel de ser auscultada (Alvarenga, Carvalho, Escéria,
2007; Hsu, Sandford, 2007). De facto, consoante os autores podemos encontrar diferentes
indicacdes (Hsu, Sandorf, 2007). Okoli e Pawlowski (2004), por exemplo, referem no seu
artigo que o numero recomendado deve situar-se entre 10 a 18 peritos. Contudo, todos
concordam que mais importante do que a dimensao é a dindmica que se desenvolve no

painel.

A constituicdo do painel foi um processo demorado e sensivel (Marco 2010 a Fevereiro
2012) e contou com a dinamizacdo de diversas estratégias, para estimular o0s
neonatologistas a aderir ao Estudo. Definiu-se como critérios de inclusdo: ser médico, ter
conhecimento e experiéncia em cuidados neonatais, aceitar participar no estudo, fornecer
um endereco eletronico de contacto, demonstrar motivagdo para participar e evidenciar

disponibilidade ao longo das trés rondas de informacéo.
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6.Metodologia de recolha de Informacéo

Os documentos na metodologia Delphi sdo tradicionalmente enviados por correio.
Contudo, numa era de informacdo rapida como a atual, a utilizacdo da internet como
veiculo de recolha de informacdo tem ganho popularidade (Hsu, Sandford, 2007;

Boulkedid, et al, 2011).

Este projeto utilizou o correio eletronico como método de recolha de dados, o que veio a
facilitar a obtencdo dos dados de uma populacdo dispersa geograficamente, sem que fosse
necessaria a sua deslocacéo para um espaco comum (Hsu, Sandford, 2007; Burns, Groove,
2001). Desta forma, foi possivel incluir participantes de todo o territério nacional,
independentemente do seu local de trabalho, sem quaisquer custos econdémicos associados,

com circuitos de comunicacéo de utilizacdo rapida, simples e eficaz.

O formato do estudo contou com o parecer favoravel da comissao Nacional de Protecdo de

Dados, autorizacdo 5373/ 2011 (anexo 2).

A comunicacdo com o0s participantes foi realizada através de um endereco para 0S
propdsitos do estudo:cpn.ib.ucp@gmail.com. Este endereco serviu também para envio e

recolha do documento de cada ronda e divulgacdo da informacéo na pagina do Estudo.

Durante o desenvolvimento do Estudo, de 11 Abril 2011 a 29 Junho 2012, foram enviadas
330 mensagens: 102 referente a fase do pré-teste, 96 a primeira ronda, 72 a segunda ronda
e 60 a terceira ronda. No mesmo periodo, foram recebidos 325 contactos, com maior
frequéncia na fase do pré-teste e na primeira ronda. A maioria das mensagens, 55%, foi

proveniente dos participantes.
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O conteddo das mensagens enviadas esteve relacionado com apelos a participacgéo,
esclarecimento de davidas, envio do instrumento de recolha de dados juntamente com
instrucdes de preenchimento, confirmacdo da rececdo dos documentos e atualizacdes do

estudo com envio de feedback sobre as diversas etapas.

A medida que o estudo foi prosseguindo, o numero de mensagens enviadas aos
participantes foi diminuindo, devido a: a) simplificacdo do documento de trabalho e b) os

peritos foram ficando cada vez mais familiarizados com a metodologia aplicada.

Na fase inicial do trabalho, pré-teste e primeira ronda, os participantes foram convidados a
preencher uma maior diversidade de documentos (documento de consenso, consentimento
informado e caracterizacdo do painel) e a dar o seu parecer e sugestdes sobre a ferramenta

de trabalho e o aspeto geral da plataforma eletrénica do estudo.

7.Plataforma eletrénica

Para dinamizar a informacdo e a formacdo sobre o Estudo e os cuidados paliativos
neonatais, € promover a gestdo da investigacdo e a motivacdo dos participantes, foi
desenvolvida uma plataforma eletronica, acoplada ao correio eletronico apresentado

anteriormente e desenvolvida através da ferramenta eletronica gratuita Google sites.

O seu acesso foi reservado aos membros do painel, realizando-se apenas através da
hiperligacdo enviada pela equipa de investigacdo, por correio eletrénico, no momento da

formalizacdo da adeséo ao Estudo.
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A plataforma eletronica constituiu uma inovacdo na forma de investigar os fendmenos que
constituiam os objetivos do Estudo. Foi construida com a ajuda de profissionais com
experiéncia na area da informatica e a sua operacionalidade foi testada por dois
enfermeiros, dois médicos, um epidemiologista, um estatista, um jurista e duas familias

que experienciaram cuidados paliativos neonatais.

Durante o pré-teste, solicitou-se a cada um dos participantes que navegasse na plataforma e
emitisse a sua opinido quanto a estética, acessibilidade, adequacao e clareza dos conteddos
e apresentasse as sugestfes para tornar a ferramenta mais apelativa e atraente. Todas as
sugestdes foram analisadas tendo contribuido para melhorar a plataforma. O texto foi
reduzido e a informacdo chave foi disponibilizada sob a forma de hiperligac6es (que podia

ser consultada de acordo com a curiosidade do utilizador).

O mapa da plataforma foi constituido por oito paginas, a maioria com atualizacdo regular:
1) pagina de boas vindas, 2) estado da arte, 3) apresentacdo do Estudo, 4) clarificacdo de
conceitos, 5) documentacdo- noticias, 6) construcdo de consenso- método Delphi, 7)

resultados preliminares e 8) contactos.

A pégina de rosto, figura 1 pretendeu ser apelativa, dando as boas vindas ao participante,
ao mesmo tempo que o informava sobre a etapa do Delphi (a data do acesso a plataforma).
Nesta pagina foram igualmente adicionados e atualizados testemunhos nacionais e

internacionais, em forma de filme ou depoimento escrito e outras noticias de interesse.
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Figura 1: Aspeto da pagina inicial da plataforma eletrénica

Na pagina estado de arte pretendeu-se justificar a pertinéncia deste projeto, salientando a
importancia dos CPN através de um breve enquadramento tedrico. A mensagem foi

enfatizada com recurso a um testemunho real.

Na apresentacdo do Estudo foram adicionados contetdos referentes aos autores do
trabalho, objetivos do Estudo, metodologia de investigacdo, consideracdes éticas e
estratégia de recolha de informacdo. Tornava possivel aceder a uma pequena nota
curricular da investigadora, ao parecer da Comissdo Nacional de Protecdo de Dados e a
duas cartas de referéncia redigidas pelo orientador da tese (Prof. Doutor Lincoln Justo da

Silva) e pela coorientadora (Prof. Doutora Anita Catlin) (anexo 3).

Foi criada também uma pagina para clarificagdo de conceitos para facilitar a comunicacao
do grupo, uniformizando linguagem e conceitos. Apresentou-se a definicdo de cuidados
paliativos pediatricos, doenca que limita ou que ameaca a vida e critérios de elegibilidade

para cuidados paliativos em Pediatria, de acordo com as diretrizes da OMS e da EAPC.
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A pagina documentacdo- noticias visou a dinamizacdo de informacgdo sobre CPN e a
promocdo da reflexdo dos neonatologistas. Nela o participante podia consultar
hiperligacdes de interesse, que davam acesso a paginas internacionais e a noticias
atualizadas. O perito podia ainda fazer atualizacdo de documentacdo e descarregar de
forma gratuita os artigos disponiveis. Nesta pagina podia ainda encontrar a versdo original

e a versdo traduzida do artigo que inspirou a realizacao deste Estudo (anexo 4).

Na pagina construcdo de consenso — méetodo Delphi apresentou-se as diversas etapas do
método, com uma pequena nota descritiva de como se foi desenrolando a recolha de dados.
Esta pagina deu também acesso a etapa atualizada do estudo, onde se podia consultar o
documento a consenso na ronda, o formato do consentimento informado e instrucdes de

preenchimento do instrumento de recolha de dados.

Na péagina dos resultados preliminares, foram sendo colocados contetdos relativos a
evolucdo do consenso e do painel, ao longo das rondas. Todas as informacBes foram

disponibilizadas de forma anénima e confidencial.

A Ultima pagina do mapa da plataforma do estudo foi dedicada a divulgacdo dos contactos

do investigador, do orientador de tese e do Instituto de Bioética.

Para monitorizar o acesso a plataforma do estudo, testando a sua popularidade e a eficécia
da sua criacédo, foi desenvolvida uma ferramenta no Google Analytics. Este programa, de
utilizacdo gratuita, foi ativado no periodo de operacionalizagdo das rondas Delphi

(Fevereiro a Abril de 2012).
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A partir da utilizacdo desta plataforma foi possivel realizar uma caracterizacdo dos
utilizadores, quanto ao numero de visitas, numero de visualizacdes de paginas, media de
paginas por visita e a duracdo média da visita. Permitiu ainda visualizar a cidade a partir da

qual se acedeu.

Durante a colheita de dados a plataforma teve 108 visitas de 41 participantes (quadro 1),

prova de alguma curiosidade entre os peritos, principalmente no inicio do estudo.

Fevereiro Marco Abril Total
Visitas (N) 70 21 17 108
Visitantes (N) 26 9 7 41
Visualizacdes de pagina (N) 267 78 60 405
Média de paginas por visitas (N) 3,81 3,71 3,53
Duracdo média das visitas (min) 4 min 7 min 8 min
30seg 18 seg 15 seg
Novos visitantes (%) 65,7 28,6 23,5
Visitantes repetentes (%) 34,3 71,3 76,5

Quadro 1: Atividade mensal da plataforma eletrénica, durante 0 método Delphi.

A medida que as rondas foram progredindo, a percentagem de novos visitantes foi
diminuindo mas ainda assim, alguns consultaram-na com maior frequéncia. A duragédo
média das visitas aumentou de 4 minutos e 30 segundos para 8 minutos e 15 segundos,
tendo sido visualizadas no total 405 paginas. Estes factos parecem demonstrar, que a
criacdo da plataforma eletronica foi pertinente para dinamizar a informacao e reflexao nos

temas gque foram abordados.

Ao longo das trés rondas, a plataforma eletronica foi acedida a partir 10 cidades diferentes,
com maior dispersdo geografica na ronda inicial. A maioria foi referente a regido de Lisboa

e Vale do Tejo, que apresenta o maior nimero de unidades de Neonatologia e maior
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percentagem de peritos no painel. Deste modo constatou-se que a mensagem circulou por

varias unidades em todo o Pais.

8. Exigéncias éticas

O Estudo cumpriu todas as exigéncias éticas requeridas para um trabalho desta natureza,
contando com o parecer favoravel da Comissdo Nacional de Protecdo de Dados
(autorizagdo 5373/ 2011). Foi criado um endereco eletronico exclusivo, para
correspondéncia com os participantes, gestdo da informacdo da plataforma do Estudo e
recolha de dados. Todas as informacdes foram tratadas sob rigoroso sigilo, ndo sendo
divulgadas para além da equipa de investigacdo e do ambito do Estudo. Toda a informacéo
contida na plataforma eletrdnica respeitou a legislacao, referindo fontes e autores originais.
Todos os depoimentos e as fotografias exclusivos tiveram a autorizacdo escrita das

familias, que aprovaram a visualizacdo dos menores nas imagens divulgadas (anexo 5).

Apesar de as respostas serem anénimas e confidenciais, 0 método Delphi implicou que o
investigador associasse 0 documento ao nome e correio eletrénico do respondente, para
permitir um contacto direto e confidencial em caso de necessidade. A prop6sito, no caso da
auséncia de respostas em alguns itens do questionario, o responsavel do Estudo, alertou o
neonatologista para o facto, convidando-o a rever a sua posi¢ao depois de nova anélise ao

contetdo do tema em questao.
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O consentimento informado para participacdo no Estudo, considerado muito importante,

foi obtida em duas etapas, como sugere Boulkedid e colaboradores (2011).

A informacdo sobre o Estudo e as condi¢des de participacdo foi transmitida através da
Seccdo de Neonatologia (plataforma eletronica da SN, eventos cientificos ou jornal
eletronico) e por contacto efetuado pela equipa de investigacdo. Em ambos 0s casos, 0
neonatologista teve de enviar o seu correio eletronico pessoal, como indicador do seu
interesse em participar. De seguida, a equipa contactou-o através de correio eletrénico
estabelecendo-se assim o primeiro elo de ligacdo ao Estudo. Cada participante recebeu
uma mensagem com a apresentacdo do responsavel pelo Estudo, sendo-lhe explicada a
natureza e objetivos do trabalho, a metodologia aplicada e salientando a importancia da
participacdo de cada profissional. Recebeu também a hiperligacdo de acesso a plataforma

eletronica.

Na fase do pré-teste, cada participante teve como condicdo prévia, de dar o seu

consentimento esclarecido antes de receber o questionario.

Posteriormente, durante as rondas Delphi, o consentimento foi solicitado a cada perito
através de uma hiperligacdo, que permitia 0 acesso a uma pagina eletronica onde podia ler,
refletir e aceitar participar, caso concordasse com as condi¢des apresentadas. Para validar a
sua participacdo devia premir o campo Tomei conhecimento e aceito as condic¢es do
Estudo, seguido do preenchimento de alguns dados pessoais (nome completo, enderego
eletronico e data). SO ap6s a conclusdo desta etapa se considerou concluido o processo do

consentimento esclarecido (figura 2 e anexo 6).
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Figura 2: Consentimento informado, versao eletrénica

A informacdo proveniente das rondas ficou guardada no computador pessoal do
responsavel pela investigagdo em formato Word 2009, Excel 2009 e SPSS, versdo 15 para
Windows, bem como no programa eletronico Google Docs, e acessivel apenas ao
orientador e equipa de estatistica, todos incluidos no dever de sigilo profissional. Todos 0s

computadores pessoais utilizados para aceder e tratar os dados colhidos, dispunham de

antivirus atualizado.
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9. Estratégias de encorajamento a participacéo

Para manter uma taxa de resposta elevada ao longo das diversas rondas, a motivacao do
painel foi decisiva, e a equipa de investigacdo devia ter um papel ativo nesta area (Ludwig,
1994). Apesar de a literatura ndo ser unanime sobre a importancia da motivacao, cerca de
13% dos estudos descreveram a utilizacdo de técnicas especificas de encorajamento do

painel (Boulkedid, et al, 2011).

No Estudo, o recurso a metodologia Delphi, constituiu uma abordagem inovadora, que
exigiu a fidelizacdo de participacdo por um longo periodo de tempo (trés meses), num
processo que podia ser laborioso. Por outro lado, os cuidados paliativos neonatais ndo sao
ainda um tema apelativo e de prioridade na cultura médica o que podia conduzir a uma

taxa de ndo resposta crescente e expressiva ao longo das rondas.

Para prevenir esta tendéncia, foram sendo desenvolvidas diversas estratégias, com vista a

adesdo, promocéao e manutencdo da motivacao do painel de peritos.

A constituicdo do painel foi um processo demorado, complexo e sensivel que se estendeu
durante quase 2 anos (Marco 2010 a Fevereiro 2012). Para fomentar o interesse e a adesao
ao projeto, foi lancada uma campanha de divulgacdo entre pares e a procura de apoio

cientifico de uma entidade credivel entre os neonatologistas.

Foi assim que surgiu o apoio da Seccdo de Neonatologia (SN) que divulgou o Estudo em
nas XXXXVIII Jornadas Nacionais de Neonatologia (Maio 2010), nas XXXIX Jornadas
Nacionais de Neonatologia (Novembro 2010) e nas XL Jornadas Nacionais de

Neonatologia- Encefalopatia Neonatal - Uma Abordagem Multidisciplinar (Maio 2011).
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Nestes eventos, foi apresentada a tematica dos cuidados paliativos neonatais sob a forma
de comunicacBes orais ou poster, com o objetivo de promover a informacdo da
comunidade sobre o tema e justificar a pertinéncia do desenvolvimento deste trabalho. Os

resumos das diversas apresentacfes podem ser consultados no anexo 7.

A SN divulgou o Estudo através dos seus circuitos eletronicos e antes do inicio das rondas,
fez circular pelos associados, em forma de jornal eletronico, uma carta do orientador,
apresentando o projeto e apelando a adesdo. Foi também adicionada uma noticia na pagina
oficial da SN, de forma a captar 0S interessados
(http://www.lusoNeonatologia.com/pt/noticia/20/cuidados-paliativos-neonatais-em-

portugal/). De igual forma, o Estudo foi também divulgado no Férum dos Neonatologistas,
um espaco  de  discussdo informal da  Seccdo  de Neonatologia

(http://lusoneo.portugueseforum.net/t114-cuidados-paliativos-neonatais-em-portugal).

Em Janeiro de 2012, entre a fase de pré-teste e o arranque oficial da primeira ronda,
realizou-se uma apresentacdo de divulgacdo do projeto no Hospital de Santa Maria,
intitulada CP Neonatais em Portugal — Uma abordagem cientifica que teve como objetivos
a divulgacdo do Estudo, a procura de potenciais interessados e a submissdo da consisténcia
metodoldgica do projeto ao escrutinio dos especialistas na area investigacdo médica,

presentes na reunido.

O desenvolvimento de uma plataforma eletrdnica, interativa, dindmica e de uso exclusivo
aos participantes destinou-se a fomentar a curiosidade individual e aumentar o interesse no
projeto. Permitiu também aos participantes descarregar ou sugerir novos artigos,

publicacdes ou noticias de destaque.
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A andlise dos dados do pré-teste foi de grande utilidade para melhorar as ferramentas de
trabalho. Durante a aplicacdo do método Delphi, os documentos de consenso apresentados,
foram enviados como anexo em mensagem eletronica e sob a forma de um documento

EXCEL, numa versdo mais simplificada, relativamente ao conceito inicial.

Para manter a fidelizacdo e comprometer os profissionais com o conteudo das suas
respostas, a equipa de investigacdo considerou incluir nominalmente como autores, para
além dos responsaveis pelo Estudo, cada um dos peritos que participassem na construcdo

do consenso e se revissem no texto final.

No final do Estudo, alguns participantes solicitaram uma declaracdo de participacdo para
efeitos curriculares (ver anexo 8) o que demonstrou que a estratégia desenvolvida foi

adequada e teve o impacto pretendido, pelo menos em alguns dos participantes.

A dindmica que se desenvolve no painel durante as rondas é mais importante do que a
dimensdo da amostra (Okoli, Pawlowski, 2004) o que foi considerado fundamental. Toda a
organica de funcionamento das rondas resultou de uma profunda reflexdo. Durante as
rondas o investigador esteve em contacto frequente com cada perito, enviando mensagens
diarias de motivacao a participacdo, com a atualizacdo da taxa de resposta e do nimero de
respostas ainda em falta, bem como o prazo limite. A medida que a ronda atingia o prazo
limite, as mensagens tornavam-se mais frequentes e incisivas, relembrando aos ndo
respondentes, a importancia da sua participacdo. Em alguns casos, foi realizado ainda um
apelo direto a participagdo, através do contacto pessoal da equipa de investigacdo
(nomeadamente o orientador da tese) aos peritos ndo respondentes. Estas estratégias

demonstraram-se adequadas e tiveram o impacto pretendido no painel. A percentagem de
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resposta foi superior a 80% em todas as rondas e, ao contrario do previsto, ndo houve um

numero crescente e cada vez mais expressivo de ndo respostas.

A cada perito que remetia um documento de consenso preenchido era devolvido uma
resposta rapida, confirmando que o documento tinha sido corretamente preenchido e
chegado nas melhores condigdes, ou, pelo contrério, pedindo esclarecimento em relacéo a

alguma afirmacéo ou comentario adicionado.

Nas mensagens eletrénicas enviadas aos participantes, houve um grande cuidado na
redacdo da informacao, restringindo o contedo ao essencial e transmitindo as instrucoes
necessarias da forma mais rapida, simples e clara possivel. Esta preocupacdo pretendia
evitar o cansaco facil e monotonia a leitura da mensagem e a desisténcia antes de concluir
o0 preenchimento do documento. Todas as outras informacdes foram adicionadas no correio
eletronico sob a forma Para saber mais clique em..., onde 0 acesso a outros contetdos

podia ser realizado através de hiperligacdes ou da plataforma do Estudo.

Todos os participantes (N=57), incluindo os que ndo preencheram o documento de
consenso, receberam a totalidade das mensagens. Esta iniciativa teve como principais
objetivos: 1) dar a conhecer a metodologia e o rigor do trabalho, e, 2) apelar a participacédo
nas rondas seguintes. A técnica desenvolvida foi apropriada aos objetivos, verificando-se

novas participaces na segunda e terceira rondas (N=3).

Dado que a correspondéncia com o painel se estendeu por variados meses, pretendeu-se
manter a harmonia na comunicagdo e o bom espirito com os investigadores. Uma das
atividades adotadas referia-se ao envio de cartdes felicitagdes nas épocas do Natal e da

Pascoa.
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10. Instrumento de recolha de dados — Questionario pré-teste

O questionario, utilizado na fase pré-teste, foi elaborado com base nas questdes originais
do Estudo de Catlin e Carter (Creation of a Neonatal End-of-Life Palliative Care Protocol,

2002), com a autorizacao dos autores (anexo 9).

Apdbs uma leitura cuidadosa do questionario original e atendendo ao contexto nacional e
populacdo alvo do Estudo, realizou-se uma avaliagdo da pertinéncia dos itens (Vilelas,
2009) de que resultou a eliminacdo de duas questdes. Uma delas relacionava-se com a
problematica da doagédo de érgdos no periodo neonatal, que ndo é uma pratica frequente no
nosso pais. A outra era relativa as necessidades do profissional de enfermagem para a
prestacdo de CPN e em fim de vida, visto que o painel foi constituido exclusivamente por

neonatologistas.

Foi decidido adicionar uma questdo, referente ao controlo da dor e dos sintomas em
cuidados paliativos neonatais e em fim de vida. Apesar do estudo de Catlin e Carter ndo
incluir uma questdo relacionada com o controlo da dor, esta surgiu numa publicacédo

posterior e por isso foi considerada obrigatoria na presente trabalho.

Na preparacdo do questionario, foram adotadas as etapas descritas por Guillemin,
Bombardier e Beaton (1993) e referidas por Vilelas (2009), para a validagdo cultural:

traducdo, retro tradugdo, revisdo por um grupo de peritos e realizacdo do pre-teste.

Assim, procedeu-se & sua tradugdo para portugués, tendo o cuidado de preservar o
significado e manter a integridade do texto original. Esta traducdo foi realizada pela equipa

de investigagdo e por uma professora bilingue de portugués e inglés, de forma
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independente. Tal como recomendado por Vilelas, a traducdo foi realizada por dois
tradutores qualificados, um que conhecia a tematica e outro que ndo a conhecia (20009,
358). Posteriormente, as tradugdes foram comparadas, avaliadas as discrepancias

encontradas e elaborado um documento final.

Em seguida dois tradutores especialistas na lingua inglesa, realizaram de modo
independente a retro traducdo do questionario de portugués para a lingua inglesa. Nesta
fase, pretendeu-se identificar divergéncias de significados, interpretagdes e conteldos,
garantido a qualidade do instrumento. Os tradutores ndo tiveram acesso ao documento
original (Vilelas, 2009). Novamente, as duas versdes foram comparadas, analisadas as

discrepancias e explicitados ou corrigidos contetidos suscetiveis de provocar davidas.

Seguidamente, o documento final foi analisado por um grupo de peritos. Tal como adverte
Vilelas (2009), a escolha do painel de especialistas é de extrema relevancia para atingir a
validade cultural do documento. O documento foi revisto por especialistas bilingues,
peritos na éarea do conhecimento (Etica, Neonatologia e cuidados paliativos) e por
especialistas no método e com experiéncia na construcao e validacdo de documentos. A
cada um foi pedido que, de acordo com a sua area de competéncia pudesse avaliar a
equivaléncia semantica (palavras, vocabulario, gramatica), idiomatica (expressdes
idiomaticas), cultural (contextualizacdo dos contetdos) ou conceptual (equivaléncias de

conceitos) do documento de recolha de dados (Vilelas, 2009).

Cada sugestdo foi acolhida pela equipa, no sentido de melhorar a ferramenta de trabalho,

tornando-a mais pratica, contextualizada, cientifica e inteligivel.
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Posteriormente realizou-se o pré-teste, que permitiu aferir a compreensdo e clareza dos

temas propostos e identificar as areas de consenso relevantes os CPN em Portugal.
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IV. RESULTADOS

1.Pré-teste — Fase de geracdo de ideias

O pré-teste foi lancado em Julho 2011, contou com a colaboragdo de 23 participantes e
teve quatro objetivos: 1) validar o instrumento de recolha de dados, 2) identificar as areas
de consenso relevantes para um protocolo de cuidados paliativos neonatais, 3) otimizar as
ferramentas de trabalho (instrumento de recolha de dados e plataforma eletrénica) e 4)

preparar a primeira ronda.

Foi constituido por 3 partes distintas, tal como pode consultar no anexo 10: consentimento
informado, caracterizacdo dos participantes e a parte dedicada as questfes dos CPN e em

fim de vida.

A Ultima parte foi constituida por 18 questBes abertas, integrando nove areas: 1)
planeamento de CP; 2) abordagem dos CP preé natais; 3) abordagem dos CPN; 4) critérios
de CP ao RN; 5) apresentacdo dos CP aos pais; 6) necessidades do médico em CP; 7)

controlo da dor/ sintomatologia; 8) cuidados de fim de vida; 9) apoio a familia.

O estudo original foi desenvolvido na década anterior e numa realidade distinta da
nacional. Assim sendo, no questionario elaborado foi ainda contemplada uma questéo, que
pretendeu identificar outras areas de consenso relevantes: Que temas incluiria num

protocolo em CP Neonatais e em fim de vida, apropriado a realidade portuguesa?

A (ltima questdo do questionario, Acrescente, se considerar necessario, alguns

comentérios finais, teve como objetivo proporcionar aos respondentes um espaco onde
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pudessem expressar livremente a sua opinido acerca do tema, do documento de recolha de
dados ou outro aspeto considerado relevante.

Tradicionalmente 0 método Delphi inicia-se por um questionario, composto por questdes
abertas (Hsu, Sandford, 2007), tal como o presente Estudo. As questBes abertas permitiram
ajudar o investigador a antecipar todas as categorias ou formas de expressdo acerca do
tema em analise (Vala, 2003), de uma forma mais rica e profunda (Powell, 2003). De facto,
pretendeu-se que as categorias emergentes da analise do pré-teste revelassem quais as areas
apropriadas para a elaboracdo de um protocolo de CPN, adequado as necessidades

nacionais.

O questionario pré-teste foi elaborado com o auxilio do programa Google docs. Assim, 0
seu preenchimento foi eletronico, dinamizado atraves da caixa de correio e alojado na
plataforma do estudo. O aspeto do questionario pré-teste encontra-se na figura 3:

—————————

Comentineste Iformadao

Figura 3: Questionario pré-teste
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Optou-se pelo preenchimento através da plataforma, uma vez que foi disponibilizada
informacdo e instrucdes adicionais, na pagina eletronica onde 0 mesmo se encontrou.
Pensou-se ainda que o preenchimento através da plataforma, poderia influenciar
positivamente o utilizador a navegar na mesma e a explorar os seus contetdos. Dado que
se estava numa fase onde a geracdo de ideias era pretendida, estes aspetos foram

considerados muito importantes.

Optou-se pela utilizacdo da ferramenta Google docs pois parecia trazer vantagens
inquestionaveis. Por um lado era esteticamente mais apelativa e dava um aspeto mais
sofisticado e atual. Tratava-se de uma ferramenta gratuita e aparentemente de simples
utilizacdo. Por outro lado, tornava o preenchimento de todas as questBes obrigatorias,
evitando que os participantes ndo respondessem aos itens que julgassem mais complexos,
sensiveis ou quando a sua opinido pudesse ser desviante, minoritaria ou embaracosa. O
programa permitia ainda elaborar uma base de dados eletrénica do pré-teste, o que poderia
ser importante em caso de necessidade de resgate de informacdo. E de realcar que a

informacao eletronica disponivel nesta ferramenta foi de acesso exclusivo ao investigador.

Os dados do pré-teste vieram demonstrar a necessidade de simplificar a ferramenta
eletronica: 1) O neonatologista tinha de ter acesso permanente a internet durante todo o
preenchimento, 2) o programa ndo permitia o preenchimento faseado (ndo era possivel
gravar antes da sua conclusdo), 3) o programa ndo permitia voltar atrds ou introduzir
quaisquer alteracdo depois de terminado o preenchimento, e, 4) o0 programa nao permitia
ter outros documentos abertos em simultdneo (ndo era possivel aceder a plataforma

eletronica nem fazer consulta de documentos).
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Assim, os documentos de consenso, durante o método Delphi, foram elaborados em
programa Excel 2009 para Windows e remetidos como anexos na mensagem de correio
eletronico. Os participantes receberam instrucdes de como preencher e armazenar o

documento no seu computador.

1.1. Caracterizacéo dos participantes

A maioria dos participantes no pré-teste era do sexo feminino 60%, em contraste com 0s
40% do sexo masculino. A média de idade foi de 45,22 anos, em que 0 participante mais

novo tinha 29 anos e o0 mais velho 64 anos.

Quanto a distribuicdo por anos de experiéncia profissional em Neonatologia, a média de
experiéncia profissional foi de 12,35 anos, sendo que o participante com menos
experiéncia contava menos de um ano em Neonatologia e o participante com mais

experiéncia com 25 anos de pratica na especialidade.

A grande maioria, isto é 91%, trabalhava num HPAP, em contextos tecnolégicos altamente
diferenciados, cuidando de RN gravemente doentes ou no limiar da viabilidade. Apenas

um elemento, exercia fun¢ées num hospital de apoio perinatal privado.

O distrito de Lisboa, que acolhe o maior niumero de Unidades de Neonatologia, incluiu
74% dos respondentes mas o grupo distribuiu-se por 5 distritos: Braga (4%), Coimbra

(4%), Lisboa (74%), Madeira (4%), Porto (9%) e Viseu (4%).
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1.2. Resumo do pré-teste

Apos reflexdo sobre o conteddo das afirmacGes recebidas, para efeitos da primeira ronda,
as areas propostas a consenso foram reestruturadas mantendo a diversidade de informacao
encontrada. A &rea- cuidados paliativos neonatais foi integrada na area critérios para
CPN. Por sua vez, a area - apresentacdo aos pais e apoio a familia foi reformulada numa
area mais inclusiva intitulada os pais em CPN. O quadro 2 ilustra as areas que foram

colocadas a consenso durante a primeira ronda Delphi:

Areas a consenso na 12 . Afirmagcdes do pré -
Subareas
ronda teste (N)
Formacao Médica 15
I. Planeamento de CPN Recursos Humanos e Técnicos 12
Local 13
I1. CP pré natais 12
I11. Critérios para CPN 21
Apresentacdo dos CPN aos pais 10
IV. Os pais em CPN Pais prestadores cuidados 6
Pais alvo de cuidados CPN 5
V. Necessidades do médico 10
V1. Controlo dor e sintomas 5
VII. Cuidados em fim de Eta_lp,ag para desligar o ventlla_d(zr 13
. Critérios para suspender nutricdo/ 10
vida . ~
hidratacao
Total 132

Quadro 2: Areas, subéreas e afirmag@es introduzidas ap6s avaliacdo do pré-teste

O quadro 2 mostra que do pré-teste emergiu uma grande diversidade de conteddos,
totalizando 132 ideias. Este facto por um lado veio confirmar a complexidade dos CPN e,
por outro lado, veio realcar a adequacdo da metodologia Delphi aos objetivos do Estudo e a

adequacao dos neonatologistas inquiridos como peritos no tema.

A area planeamento em CPN, destacou-se pelo maior numero de ideias geradas, num total

de 40, o que sugere a complexidade do planeamento e desenvolvimento dos cuidados
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paliativos neonatais, nomeadamente no que concerne ao caracter multiprofissional da

formacéo, a logistica necessaria e a escolha do local.

Em contraste, a area relativa ao controlo da dor e sintomas em CPN, foi a que originou um
menor numero de ideias, ou por ser a menos explorada ou valorizada pelos participantes,

ou por se tratar de um assunto consensual, o que ndo levantou grande controvérsia.

O pré-teste veio reforcar os resultados do estudo original, demonstrando a sua atualidade e
pertinéncia. De facto as areas identificadas, do ponto de vista do neonatologista,
mostraram-se conformes com o contexto sociocultural portugués, e foram semelhantes as

encontradas por Catlin e Carter em 2002.

A apresentacdo e discussdo dos resultados refere-se aos nove parametros do pré-teste: 1)
Planeamento de CP; 2) CPN; 3) CP pré natais; 4) Critérios de inclusdo em CP; 5) Os pais
em CPN; 6) Necessidades do médico; 7) Controlo da dor e sintomatologia; 8) Cuidados em

fim de vida e 9) Apoio a familia.(anexo 11)

1. Planeamento dos CP

Os participantes consideraram importante tecer consideragdes acerca de trés eixos: I.
Caracteristicas da formacdo médica necessaria para a prestacdo de CP; 1I. Recursos
materiais e técnicos imprescindiveis para CPN; I1l. Local privilegiado para prestacdo de

cuidados centrados na familia
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|. Formacdo médica

Foram identificadas duas dimensbes estruturantes, uma relativa aos conteldos
programaticos pertinentes e outra relativa as caracteristicas consideradas importantes na

formacgédo medica (quadro 3).

Dimensdes Categorias

Bioética/ Expressdo social da morte neonatal/ Neonatologia/
Enquadramento Legal/ CP / Controlo da dor/sintomatologia/
Psicologia/ Comunicacdo/ Apoio RN/ familia/ Psiquiatria/
Multiculturalidade/ Religido/ Recursos Comunitarios/ Auto cuidado
dos profissionais

1.Conteudos
Programaticos

Necessidade de formagdo em Portugal/ Pré-graduada/ Pés-graduada/
Teorica/Tedrico-pratica/ Tipologia da formacdo/ Caracteristicas dos
formadores/ Transdisciplinaridade/ Periodicidade

2. Caracteristicas
da Formagéo

Quadro 3: Dimensdes e Categorias relativas a formacdo médica para CPN

A semelhanca do estudo original, os participantes valorizaram os contetidos programaticos
para o0 planeamento de cuidados paliativos. Além do natural desenvolvimento de
competéncias dentro da especialidade médica de Neonatologia (Ciclo de Estudos Especiais
em Neonatologia), os profissionais deviam receber formag¢do no dominio das seguintes
areas: Bioética, abordagem sobre a expressdo social da morte neonatal, enquadramento
legal, conceitos sobre cuidados paliativos, controlo da dor e sintomatologia, psicologia e
psiquiatria, comunicacdo, apoio ao RN e familia, multiculturalidade, religido, levantamento

dos recursos comunitarios e estratégias de auto cuidado na equipa de saude da UCIN.

Quanto as caracteristicas da formacao, os neonatologistas consideraram que a formacao

atual € ainda insuficiente em Portugal. A mesma devia ter lugar em contextos pré ou pos-
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graduados e ter uma componente teorica e tedrico-pratica (com discussdo de casos e

desenvolvimento de competéncias em contextos de trabalho).

Tal como no estudo norte-americano, os participantes consideraram que a formacao devia
ser coletiva e transdisciplinar incluindo neonatologistas, enfermeiros, psicélogos,
psiquiatras, lideres espirituais, sociologos e/ou assistentes sociais. Os formadores
envolvidos deviam provir de diferentes areas do saber e deter conhecimentos e experiéncia

reconhecida na area.

Tanto os cursos regulares, como os planos formativos, deviam ser especificos e de
atualizacao periddica e podiam ou ndo estar integrados dentro da subespecialidade sendo

porém de presenca obrigatoria, pelo menos uma vez na vida profissional.

Il. Recursos materiais e técnicos

O grupo foi unanime ao salientar a importancia da logistica técnica e material para o
desenvolvimento de programas de CPN, tal como apontam as conclusdes do estudo que

inspirou este trabalho.

Foram identificadas quatro dimensdes relativas a: 1) recursos materiais, 2) recursos
humanos, 3) especificidades dos recursos técnicos e dos cuidados e as 4) caracteristicas do

local de prestagéo de CPN, que se encontram descritas no quadro 4.
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Dimensdes Categorias

Importancia dos recursos materiais/ Controlo da dor/ sintomas/
1.Recursos materiais Otimizacédo da via aérea/ Conforto/Alimentacao/
hidratacao/Espaco fisico

Importdncia  dos  recursos  técnicos/ humanos/  Equipa

2.Recursos humanos L DA T
multiprofissional/ Qualificagdes dos profissionais

Continuidade dos cuidados / Articulacdo de cuidados/ recursos
/Acessibilidade/ Tipologias dos cuidados / Normas Orientadoras/
Humanizacdo/ Acompanhamento da familia/ Multiculturalidade/
Acompanhamento domiciliario/Acompanhamento permanente

3. Especificidades dos
recursos técnicos/
cuidados

Especificidade do local/ Tipo de Local/ Privacidade/ Conforto/
Acessibilidade/ Valéncias do espago/ Presenca dos pais/ Presenga
de pessoas significativas

4. Caracteristicas do
Local

Quadro 4: Dimens0es e Categorias relativas aos recursos para CPN

Os neonatologistas referiram a importancia dos recursos materiais para o planeamento de
cuidados paliativos, valorizando a logistica que permita um controlo adequado e precoce
da dor e outros sintomas, nomeadamente a presenca de escalas de avaliacdo da dor,
equipamento e farmacos para analgesia. Referiram ainda a necessidade de equipamento
que permita otimizar a via aérea, a promocdo do conforto do RN com material para
posicionamento ou colchBes anti escaras e a alimentacdo e hidratacdo, quer oral quer

intravenosa.

A dimensdo humana foi considerada fundamental referindo-se que a equipa devia, acima
de tudo, demonstrar motivacdo e caracterizar-se pela formacdo diferenciada. O caracter
multiprofissional da equipa foi posto em evidéncia a semelhancga do estudo original. Foi
ainda referido que devia ser facilitado o acesso de outros técnicos para dar resposta pontual

as necessidades identificadas no RN e familia.
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Os neonatologistas consideraram algumas especificidades dos recursos técnicos e cuidados
como a integracdo dos CP, numa logica de continuidade dos cuidados ao RN e familia,
semelhantes aos cuidados numa unidade de Neonatologia. Esta pratica pressupde um

enfoque muito especial na humanizacgéo dos cuidados.

Os participantes, da mesma forma que o estudo norte-americano, referiram que o
reconhecimento das necessidades da familia era fundamental em CPN, acrescentando que
devia ser possivel um acompanhamento permanente e diferenciado, quer ao RN quer a
familia (informar, apoiar, dar conforto, coragem, fornecer informacdo escrita...),
respeitando a sua individualidade numa perspetiva multicultural (apoio cultural, religioso e

espiritual).

Os neonatologistas identificaram a tipologia de cuidados paliativos neonatais
considerando-os adequados em diversas situacdes: episodios de agudizacdo da doenca,
internamento na UCIN ou em regime de ambulatério. Reconheceram a possibilidade de
alta para o domicilio, desde que existisse acompanhamento diferenciado disponibilizado

pela equipa neonatal ou pelo pediatra assistente.

Outra categoria identificada foi a importancia do desenvolvimento e atualizacdo constantes
de normas orientadoras das praticas de CP e em fim de vida nas Unidades de Neonatologia,

seguindo a mesma perspetiva do estudo de Catlin e Carter.
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I11. Local para cuidados paliativos neonatais

Os participantes teceram consideracdes em torno de trés dimensdes (quadro 5): local

principal, especificidades para a escolha do local e caracteristicas do local.

Dimensotes Categorias
Hospital/ Unidade de Neonatologia/ UCEN/ UCIN/ Neonatais/ Sala
1.Local principal apropriada em internamento/ Internamento no servico Pediatria/

Hospital de Dia/ Comunidade/ Domicilio

Escolha individualizada/ Preferéncias dos pais/ Local apropriado/
Apoio multiprofissional/ Requisitos éticos/ Continuidade de
cuidados

2. Especificidades para
a escolha do local

3. Caracteristicasdo | Transmissdo de mas noticias/ Conforto/  Privacidade/
local Acompanhamento pelos pais/ Presenca de pessoas significativas

Quadro 5: Dimensdes e Categorias relativas ao local para CPN

Para os participantes o local para prestar cuidados paliativos neonatais devera respeitar
algumas especificidades como ser um espago fisico adequado, humanizado e com
privacidade, que promova a intimidade e privacidade familiar e ser de acesso facil. Deve
permitir a permanéncia dos pais e facilitar a presenca de pessoas significativas (familiares,

amigos, lideres espirituais).

Os participantes ndo foram unanimes quanto ao local mais adequado referindo diversas
opcdes: unidade de Neonatologia (homeadamente uma sala individualizada), o domicilio

ou uma unidade tipo hospice neonatal.

O ambiente hospitalar emergiu como opcao por diversos participantes. Enumeram como

opcdes o internamento em unidades de Neonatologia (com um nivel de diferenciagédo
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variavel, desde os cuidados intermédios aos cuidados intensivos), o servico de Pediatria ou
0 hospital de dia. Alguns participantes referiram a possibilidade da prestacdo de CPN em
sala apropriada dentro da unidade de internamento, que otimizasse o conforto e a
privacidade. Tal como apontou o trabalho de Catlin e Carter, as UCIN parecem néo ser o

local mais adequado para esta tipologia de cuidados.

Alguns neonatologistas referiram a possibilidade da prestacdo de CPN na comunidade,
perto da area de residéncia e em articulacdo com hospital e com a equipa de salde que
conhece as necessidades da crianca e da familia. O espaco devia ser ajustado a familia

respeitando, sempre que possivel, as preferéncias dos pais.

A Ultima dimensdo prendeu-se com a identificacdo das caracteristicas do local que devia
ser adequado para a transmissdo de mas noticias (tranquilo e confortavel).
Preferencialmente devia estar afastado da agitacdo da UCIN, permitir o acompanhamento
dos pais e a presenca das pessoas significativas para apoio ao casal (profissionais,

familiares ou lideres espirituais).

2. Cuidados paliativos pré natais

A informacéo ficou estruturada em duas dimensdes: a Comunicacdo em CP pré natais e as

Especificidades dos CP pré natais (quadro 6).
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Dimensotes Categorias

Importancia da Informacdo ao casal/ Tipo de Informacéo /
Comunicagdo pais/ profissionais/ Acompanhamento ao
casal/ familia/ Participacao parental na deciséo

1. Comunicacéo em CP pré
natais

Acompanhamento pré natal/ Equipa multiprofissional/
Parceria de cuidados/ ConsideracOes éticas/ Critérios de
elegibilidade/ Planeamento dos cuidados

2. Especificidades dos CP pré
natais

Quadro 6: Dimensdes e Categorias relativas aos CP pré natais

Os neonatologistas, tal como no estudo modelo, elegeram a Comunicagdo em CP pré
natais como ferramenta privilegiada de trabalho, tendo considerado que devia existir uma
preocupacdo prioritaria em discutir a situacdo com os pais, informando-os, de forma

adequada e preparando-os para a situagdo que teriam de enfrentar.

A semelhanca do trabalho original, alguns neonatologistas consideraram que o casal devia
conhecer todas as alternativas possiveis decorrentes do diagndstico: aborto terapéutico da
gravidez, prossecucao da gravidez e CP. SO depois teriam a possibilidade de decidir em

conformidade com os seus desejos e 0s seus referenciais de valores.

Podia ainda definir-se com a familia, segundo o ponto de vista de alguns participantes, o
nivel de cuidados de conforto e as medidas paliativas a implementar, devendo o

nascimento ocorrer numa instituicao de satde adequada.

A importancia da partilha da informacdo entre todos os elementos da equipa,
uniformizando a linguagem e procedimentos entre a consulta pré natal e a equipa de

Neonatologia, foi referida por alguns neonatologistas.
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Os neonatologistas referiram que o casal podia ser envolvido no processo de decisdo e na
evolucdo do mesmo, dispondo de acompanhamento psicoldgico dirigido ao casal gravido e
sua familia. O seu acompanhamento devia pautar-se por elevados padrdes de ética,

deontologia, técnica, profissionalismo e compaixao.

Foram sugeridos como critérios de elegibilidade de cuidados paliativos pré natais a
prematuridade extrema, malformacBes major, cromossomopatias ou situacfes

incompativeis com a vida.

3. Cuidados paliativos neonatais

Foram identificadas quatro dimensdes: 1) Especificidades dos CPN, 2) Equipa, 3) os Pais e

4) os Cuidados ao RN, que se encontram no quadro 7.

Dimens6es Categorias
1. Especificidades dos Local/Consideragdes éticas/ Planeamento dos
CPN cuidados/Comunicacao / Pais/ Linhas orientadoras

Multidisciplinaridade/ Membros da equipa/ Qualificagcbes da

2. Equipa de CPN equipa/ Parceria/ Continuidade cuidados

Pais como parceiros na decisdo/ Acompanhamento a familia/

3. Os pais em CPN x . x
Promocéo da vinculacéo

4. Cuidados ao RN em Critérios de elegibilidade/ Diminuicdo do sofrimento/ Cuidados
CPN de conforto/ Avaliagdo/ controlo da dor

Quadro 7: Dimensdes e Categorias relativas aos CPN

Esta area foi bastante mais desenvolvida pelos participantes, comparativamente ao estudo

de Catlin e Carter.
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No que se refere as Especificidades foram valorizados diversos locais: desde o domicilio, a

unidade hospitalar (unidade de Neonatologia) ou a um hospice.

Os participantes revelaram ainda preocupac0es éticas inerentes a pratica de CPN, tecendo
consideracOes sobre a problematica da qualidade de vida ou a diminui¢do do sofrimento do
RN e familia. Outra questdo levantada versou sobre o papel da familia e a sua inclusdo no
planeamento dos cuidados. Emergiu ainda a controversa questdo da definicdo de cuidados
de conforto ou cuidados minimamente invasivos, logo, como distinguir entre intervencdes
adequadas e medidas desproporcionadas. A comunicacdo efetiva entre os pais e 0s
profissionais da UCIN, numa alianca terapéutica desde o diagnostico, foi considerada
importante, referindo ainda que a familia devia ser informada do diagndstico e

prognosticos possiveis.

A segunda dimensao referia-se ao papel da equipa em CPN que devia ser multiprofissional,
constituida essencialmente por neonatologistas, enfermeiros, psicologo, lider espiritual e
outros elementos que se entendam adequados. Todos os profissionais necessitavam de

formacédo diferenciada e experiéncia pratica nesta area.

O papel dos pais em CPN foi uma das dimensdes que emergiu dos dados. O casal devia ser
considerado parceiro esclarecido no cuidar e na tomada de decisdo, integrado na equipa e
envolvido no processo e na evolucdo. A sua opinido devia ser respeitada. Os pais
necessitavam de acompanhamento multiprofissional, desde o diagnéstico, no internamento
e prolongando-se ap6s a alta hospitalar ou no domicilio, muitas vezes necessario depois da
morte do RN. Outro aspeto focado foi a importancia de ser o médico de referéncia a

transmitir a informacé&o atualizada aos pais.
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4. Critérios de inclusdo em cuidados paliativos neonatais

A informacdo recolhida foi organizada de acordo com as quatro categorias definidas de
desenvolvidas pela ACT (valuing short lifes) e adotados pela European Association for
Palliative Care. As contribuicGes dos participantes encontram-se resumidas nas categorias

apresentadas no quadro 8.

Dimensb6es Categorias
1. Situagdes que podem comprometer a
vida (onde o tratamento curativo é
possivel mas pode falhar)
2. SituagOes que exigem internamentos
longos (com o objetivo de prolongar a Prematuridade/Cardiopatias
vida) e risco de morte prematura

Faléncia multiorganica/Septicemia/ Sindrome de
Aspiracdo Meconial/ Hérnia Diafragmatica

SituagBes incompativeis com a vida/ Doengas
metabdlicas/ Doengas genéticas/ Doencas
neurodegenerativas/  Doengas  neuroldgicas/
Doencas gastro-intestinais

3. SituacGes progressivas, sem opcéo
curativa, na qual o tratamento é paliativo
desde o diagnostico

Sindromes Polimalformativos/ Sequelas
neurologicas /Criangas com  necessidades
complexas de salde/ Sequelas pulmonares
incapacitantes/ Potencial de relagéo
comprometido

4. Situac0es irreversiveis, ndo
progressivas, acompanhadas de
incapacidade grave, provaveis de conduzir
a morte prematura

Quadro 8: Dimensdes e Categorias relativas aos critérios para CPN

Alguns neonatologistas exemplificaram as situagdes que podem comprometer a vida, onde
0 tratamento curativo € possivel mas pode falhar: RN em faléncia multi-organica, com

septicemia, hérnia diafragmatica ou sindrome de aspira¢do meconial.

As situagdes que exigem internamentos longos (com o objetivo de prolongar a vida) e onde
existe o risco de morte prematura, foram referidas a prematuridade extrema ou por algumas

cardiopatias complexas.
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Existem outras situacdes progressivas, sem opcao curativa, na qual o tratamento é paliativo
desde o diagnostico. Desta dimensdo fizeram parte as seguintes categorias: situacdes
incompativeis com a vida (p.e. sindromes polimalformativos major, trissomias), doencas
metabolicas, doencas genéticas (p.e. trissomia 13 e 18), doencgas neurodegenerativas,
doencas neuroldgicas (p.e. encefalopatia hipoxico-isquémica grave com mau progndstico,
hemorragia periventricular grave) e doencas gastro-intestinais (p.e. enterocolite necrosante,

intestino curto).

Na dimensdo, situacdes irreversiveis ndo progressivas, acompanhadas de incapacidade
grave, provaveis de conduzir a morte prematura 0s neonatologistas enumeraram
sindromes polimalformativos como malformacgdes graves do sistema nervoso central,

outras situacdes congénitas graves com prognastico reservado.

5. Os pais em cuidados paliativos neonatais

A semelhanca do estudo que inspirou este trabalho, os pais sdo considerados parte
indissociavel dos CPN. Os participantes teceram consideracGes em torno de dois eixos: .
A preocupacdo na forma como é conduzida a apresentacdo dos CPN aos Pais; II. O

reconhecimento dos pais como prestadores de cuidados privilegiados em CPN;

I. Apresentacdo dos cuidados paliativos neonatais

Relativamente a esta problematica, os participantes expressaram-se segundo 5 dimensdes

(quadro 9): 1) requisitos para abordar os pais, 2) caracteristicas da informacao transmitida,
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3) tipologia da informacdo a fornecer, 4) o processo de tomada de decisdo e 5)

especificidades no acompanhamento dos pais (quando sdo abordados sobre CPN).

Dimens6es Categorias

Planeamento na transmissdo de mas noticias/ Reunido

1.Requisitos para abordar os pais com os pais/ Caracteristicas do Ambiente/ Equipa

sobre CPN multidisciplinar/ Acesso a outros recursos
Informagdo precoce/ Informagéo objetiva/ Clareza da
2.Caracteristicas da informacéo Informacao
transmitida Coeréncia da Informacdo/ Informacdo verdadeira/

Compreensibilidade da informagéo

Informagdo diagnodstica/  Informagdo  progndstica/
3.Tipologia da informacéo ConsideracBes sobre qualidade de vida/ Opcbes de
intervencdo terapéutica/ Informagéo sobre CP / Plano
de cuidados/ Local de prestacdo de cuidados

Pais como parceiros na decisdo/ Decisdo partilhada/

4.0 processo de tomada de decisdo ~ .
Relacdo de confianga

Individualizacdo na abordagem da familia/Escuta ativa
dos pais

Apoio dos pais/ Informacdo progressiva, adequada a
capacidade de entendimento da familia

5. Especificidades no
acompanhamento dos pais quando
sdo abordados sobre CPN

Quadro 9: Dimens0es e Categorias relativas a apresentacdo dos CPN aos pais

Alguns neonatologistas referiram-se aos requisitos para abordar os pais sobre CPN,
destacando a importancia da transmissao de mas noticias e a possibilidade de um apoio
familiar mais precoce. Para tal, devia programar-se uma reunido individualizada com os
pais, em ambiente calmo, tranquilo e promotor da privacidade. Estes dados confirmam os

resultados do estudo modelo norte-americano.

A reunido devia ser multiprofissional com a presenca do neonatologista (médico sénior),
enfermeiro e, sempre que possivel, a assisténcia de outros profissionais. Devia privilegiar-

se a designacao de um interlocutor para dinamizar a conversa.
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Parte dos neonatologistas revelaram preocupacdo relativamente as caracteristicas da
informacdo transmitida, coincidindo nesta posi¢cdo com o trabalho de Catlin e Carter.
Consideraram que a informacdo devia ser transmitida o mais precocemente possivel de
forma honesta e verdadeira, num didlogo permanente. A informacéo a transmitir aos pais
devia ser progressiva, faseada ao longo do internamento e da evolucdo clinica e adequada a
sua capacidade de entendimento. Era igualmente importante a coeréncia na abordagem da

equipa e do conteudo da informacéo a transmitir.

Considerou-se também importante informar os pais sobre o conteddo de CPN e o seu
contributo para o plano individual de cuidados do RN. O local de prestacdo de cuidados foi
também valorizado tendo sido referida a vantagem da transferéncia de cuidados para o

domicilio ou local perto do mesmo.

O processo de tomada de decisdo foi considerado dimensdo importante, com 0s pais a
serem reconhecidos como parceiros ativos. Afirmaram a importancia de um didlogo
permanente para decidir sobre continuar, limitar ou suspender os cuidados (sic),
aconselhando os pais, fruto da experiéncia acumulado e mostrando disponibilidade e

abertura para escutar 0s seus receios e davidas.

I1. Pais como prestadores de cuidados paliativos neonatais

Os pais foram considerados prestadores de cuidados ao RN por exceléncia, devendo ser
incentivados e incluidos na prestacdo de cuidados no quotidiano das unidades de
Neonatologia. A pergunta, como poderé a familia prestar cuidados a um RN em CPN ou

em fim de vida, os neonatologistas responderam de acordo com quatro dimensdes: 1) a
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Tipologia dos cuidados, 2) os Objetivos da prestacdo de cuidados, 3) os Requisitos para a

mesma e 4) o Papel da equipa como promotora (quadro 10).

Dimensoes

Categorias

1. Tipologia dos cuidados

Filosofia integrada de cuidados/ Cuidados de higiene e
conforto/ Alimentacdo/ Avaliacdo e Controlo dor

2. Obijetivos da prestacao de
cuidados parentais

Promocéo da Vinculagdo/Criacdo de Memorias

3. Requisitos para a prestacao
de cuidados parentais

Pais como Prestadores de cuidados Privilegiados/
Respeitar  desejos/preferéncias  dos  pais/ Boa
Comunicagdo Pais/ Equipa/ Integrar os pais como
parceiros no cuidar/ Local

4. Papel da equipa como
promotor da prestagédo de
cuidados parentais ao RN

Transdisciplinaridade/ Formag&o/ Ensino aos pais/ Apoio/
Suporte profissional

Quadro 10: Dimensbes e Categorias relativas aos pais como prestadores de CPN

Tanto no estudo modelo, como no preé-teste, foi reconhecida a importancia dos pais como
cuidadores. Alguns participantes descreveram que o0s pais podiam ser integrados em
cuidados similares a todos 0s outros, que garantissem o acompanhamento e o conforto

neonatal. O envolvimento precoce nas rotinas promovia a vinculagdo reforcando o

sentimento de competéncia parental.

Assim, foi considerado de extrema relevancia que a equipa fosse competente para apoiar 0s

pais na descoberta do filho, estimulando a sua presenca, a criagdo de memodrias,

confortando ou pegando ao colo o recem-nascido.
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6. Necessidades do médico em cuidados paliativos neonatais

A prestacdo de CPN é desafiante, complexa e desgastante pondo a prova a capacidade
profissional para resolucdo de conflitos emocionais e éticos. Assim sendo, dar resposta as
necessidades dos neonatologistas torna-se fundamental para promocao da sua saude mental
e diminuicdo do stress emocional e burn-out a que estdo expostos. A informacéo obtida no
pré-teste, foi sobreponivel ao artigo norte-americano, organiza-se por um lado para as
necessidades que emergem durante a prestacdo de CPN e por outro lado, as decorrentes da

morte neonatal.

I. Necessidades do médico para a prestacdo de cuidados paliativos neonatais

Foram colocadas a discussdo dos participantes cinco dimens@es sobre as necessidades do
médico durante a prestacdo de cuidados paliativos. Dessas propostas resultaram varias

contribuicdes resumidas no quadro 11.

Dimenso6es Categorias
1. Formagéo CP / Neonatologia/ Psicologia/Comunicacao/ Etica

2. Desenvolvimento de Competéncias humanas/ relacionais/ Competéncias ético-
competéncias legais/ Competéncias praticas/ Competéncias tedricas

3 Estrutura Organizacional Disponibilidade/ Estrutura dos servicos/ Linhas orientadoras

de acdo
4.Caracteristicas individuais | Vocacio/ Area de Interesse individual
5.Apoio na tomada de Procura de Consenso na decisdo/ Envolvimento da equipa
deciséo /Gestor de caso

Quadro 11: Dimensdes e Categorias relativas as Necessidades do Médico para CPN

Alguns neonatologistas referiram a necessidade de formagéo considerando as seguintes

areas: Cuidados Paliativos (defini¢bes, contributos, campos de acdo), Neonatologia
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(conhecimento fisiopatoldgico, identificagdo e controlo de episddios de agudizacdo da
doenca, consideracdes progndsticas), Psicologia (apoio a familia, fases do luto,
compreensdo das angustias e expectativas dos pais), Comunicacdo (estratégias de
otimizacdo da comunicacdo com as criangas, pais e profissionais) e Bioética (respeito,
dignidade humana, sensibilidade, bom senso, conflito de principios/valores, bem supremo

do RN, o papel dos pais no processo de tomada de decisao).

A semelhanca do estudo original, a estrutura organizacional, foi considerada como
facilitadora da pratica de CPN embora tivesse havido referéncia a constrangimentos de

tempo, para apoiar e acompanhar as familias ao longo do processo.

Na dimensdo caracteristicas individuais, os neonatologistas consideraram que a vocagao

condicionava a sensibilidade e a postura adotada perante o RN, familia e equipa.

Tal como no estudo norte-americano, alguns neonatologistas verbalizaram a necessidade
gue sentiam no apoio a tomada de deciséo referindo a importancia do consenso na equipa
sobre o processo de decisdo. A decisdo tomada por acordo fomentava a discussao critica do
problema, a capacidade de aceitacdo da opinido do outro, 0 envolvimento de outras areas

médicas e a coesdo da equipa.

Outra categoria mencionada foi a necessidade nomear um gestor de caso. Consideraram
importante designar um elemento como porta-voz da equipa. A sua funcdo era mediar a

comunicagdo entre os pais e a equipa e informar continuadamente a familia da situag&o.
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I1. Necessidades do médico apds a morte neonatal

A morte de um RN representa, talvez, o expoente maximo de dor nos adultos que a
vivenciam: profissionais e familia. Assim, tornava-se importante conhecer as necessidades
verbalizadas ap6s a morte neonatal. A questdo como médico, que apoio sente como
necessario apos a morte de um RN, os neonatologistas responderam de acordo com 5

dimens0es, identificadas com as respetivas categorias, no quadro 12:

Dimensbes Categorias

Verbalizagdo da necessidade de Apoio
1.Importancia de apoio ap6s morte neonatal | /Fatores pessoais/ Dificuldade em Lidar com
a morte/Individualidade do RN e familia

Apoio psicolégico/ Apoio social/  Apoio
2. Tipologia do apoio espiritual/ Apoio familiar/ Apoio da equipa
multiprofissional

Comunicacdo com a familia no luto/
Acompanhamento do RN e familia/ Apoio
psicolégico aos pais/ Apoio de Pares/
Autdpsia

3. Apoio para acompanhar a familia em luto

4. Apoio da equipa sobre as decisdes que

Decisfes em equipa/ Resolugédo de Conflitos
envolveram os CP e a morte neonatal

Reflexdo em equipa/ Tempo de lazer/

5.Reflexdo sobre a morte neonatal Reflexdo individual

Quadro 12: Dimensdes e Categorias relativas as necessidades do médico ap6s a morte neonatal

Alguns participantes referiram que aos profissionais devia ser disponibilizado o mesmo
tipo de apoio que era oferecido aos pais e familia, 0 que estava de acordo com as
conclusdes do estudo original. A dificuldade em gerir emocdes, 0 envolvimento pessoal e
exposicéo a decisdes complexas e emocionais, vém também justificar a importancia deste

apoio apos a morte do RN.
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A forma como dizem lidar com a perda, depende de fatores pessoais. Como mecanismo de
coping, ficava muitas vezes o sentimento de dever cumprido, de ter tido um
relacionamento privilegiado com os pais e de ter minimizado a dor da sua perda. Alguns
participantes referiram também a dificuldade em lidar com a morte neonatal e aceitar os

limites da ciéncia e da tecnologia.

Apds a morte do RN, alguns neonatologistas verbalizam a necessidade de receberem apoio
(psicologico, social, espiritual, familiar ou da equipa que participou nos cuidados ao RN e
familia) para serem capazes de acompanhar a familia em luto. Consideram importante um
contacto posterior com a familia em luto (um ou dois meses ap0s a morte) onde possam
demonstrar a sua solidariedade. E um momento privilegiado para resolver alguns conflitos
sobre os cuidados em fim de vida, avaliar a qualidade do luto, despistando e encaminhando

situacOes de luto disfuncional.

Alguns neonatologistas verbalizaram a necessidade de apoio da equipa sobre as decisdes
que envolveram os CP e a morte neonatal, porque, para lidar com a morte do RN, era
muito importante que tivessem tido consenso na decisdo adotada. Quando se decide

sozinho (noites/ fins de semana) ficam dividas sobre a decisdo mais adequada.

O apoio multiprofissional na tomada de decisdo permite a reflexdo sobre a pertinéncia das
atitudes paliativas e terapéuticas adotadas, a resolucdo de conflitos sobre cuidados em fim
de vida e a coesdo da equipa e da informagdo. Oferece ainda espaco para que alguns

elementos possam afirmar-se como objetores de consciéncia.

Finalmente, tal como no estudo modelo, os neonatologistas expressaram a necessidade de

reflexdo sobre a morte neonatal. A reflexdo podia ser conduzida em equipa, através da
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dinamizacdo de reunides de briefing, onde seria dada a possibilidade de falar sobre o

assunto e discutir criticamente sobre os pontos fortes e fracos.

7. Controlo da Dor/ Sintomatologia

Quando questionados sobre como realizar a identificacdo e controlo da dor e
sintomatologia em CPN e em fim de vida, a informacéo recolhida organizou-se de acordo

com quatro dimens@es descritas no quadro 13.

Dimens6es Categorias

Escalas para a avaliagdo da dor/ Avaliagéo
sistematica e universal da dor/ Avaliagdo fisioldgica/
Avaliagdo comportamental /Valorizar procedimentos
dolorosos

1.1dentificagdo da dor neonatal

Abordagem individualizada da dor neonatal/ Medidas

2.Controlo da dor/ sintomatologia farmacologicas/ Medidas ndo  farmacoldgicas/

neonatal Analgesia/ Sedacao
3.Elementos Facilitadores da Desenvolvimento de Protocolos/ Linhas
identificag&o e controlo da dor/ Orientadoras/ Abordagem multiprofissional/
sintomatologia neonatal Ultrapassar 0s mitos sobre a dor neonatal

4.0bjetivos da identificagéo/
controlo da dor e sintomatologia
neonatal

Quadro 13: Dimensoes e Categorias relativas a identificacdo e controlo da dor e sintomatologia

Alivio da dor/Alivio do sofrimento/ Promogdo do
conforto/ Otimizacdo da qualidade de vida

Quando questionados sobre identificagdo da dor neonatal um grupo de participantes
considerou ser de extrema importancia realizar a avaliagdo precoce, objetiva e sistematica
da dor no RN com necessidades paliativas ou em fim de vida. A escolha da escala de dor
era uma etapa muito importante, devendo a equipa estar familiarizada com a mesma Tal
como no estudo original, defenderam que se devia ponderar a analgesia, nas suas palavras,

pouco restritiva, adequada e de poténcia crescente.
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Alguns neonatologistas referiram elementos facilitadores da identificacéo e controlo da
dor e sintomatologia neonatal defendendo a importancia do desenvolvimento de
protocolos da dor e de linhas de orientagdo. Reconheceram a importancia de ndo se ter
receio da dose necessaria para o conforto ou de recorrer a uma escalada terapéutica,

sempre que necessario.

E curioso destacar que a area controlo da dor e dos sintomas em CPN foi a que gerou um
menor nimero de ideias entre os participantes. Em contraste, o estudo americano teceu
diversas consideracdes, muitas vezes mais amplas, reunindo linhas orientadoras sobre a
tipologia de farmacos a utilizar, vias de administracdo e definicdo das doses. Abordou

também questdes referentes a elaboracao dos registos em diario clinico.

8. Cuidados em fim de vida

A informacdo obtida no pré-teste desenvolveu-se sob trés eixos: I. Como proceder para
desligar do ventilador um RN em fim de vida; Il. Como proceder se 0 RN permanecer vivo
apos desconexdo do ventilador; I1l. Que critérios utilizar para limitar ou suspender a

nutricdo e hidratacdo ao RN em fim de vida.

I. Desligar o ventilador

A questdo, como desligar do ventilador um RN em CP e em fim de vida, os participantes
responderam com grande diversidade de informacdo, tal como no estudo original. A

informacdo obtida pelo pré-teste encontra-se no quadro 14.

Joana Mendes- Maio 2013 — Universidade Catolica Portuguesa 91



Cuidados paliativos neonatais em Portugal — Doutoramento em Bioética

Dimens6es Categorias

1.Barreiras a abordagem da Barreiras a abordagem da extubacdo do RN em
extubacdo do RN em final de vida | final de vida
Discussdo do caso/ Decisdo em equipa/
2.Preparacdo da Equipa Envolvimento dos pais no processo/Preparacédo da
equipa para a extubacdo do RN
Atender aos desejos dos pais/ Vinculacdo/

3. Preparacdo da familia Espiritualidade/ Comunicagdo com os pais/ Apoio a
familia
4.Preparacdo do ambiente Caracteristicas do ambiente
5.Preparagdo do RN Conforto do RN/ Avaliagéo da dor/ Controlo da dor

Diminuicdo progressiva dos parametros de
ventilagdo/ Colocar pardmetros de ventilagéo
6.Etapas para desligar o ventilador | minimos/ Diminuicdo do Oxigénio suplementar/
Alterar modalidade ventilatoria/ Desligar o
ventilador/ Extubacdo do RN

Vigiar sinais de desconforto respiratdrio/ Avaliacéo
hemodinamica

7.Cuidados ap0s extubacéo

Quadro 14: Dimensdes e Categorias relativas a como desligar o ventilar a um RN em fim de vida

Alguns neonatologistas verbalizaram a existéncia de barreiras que condicionavam a
reflexdo sobre a problemética da extubacdo do RN em final de vida. A controvérsia sobre
este tema tal como no estudo original, manifestou-se pela solicitacdo de parecer da
Comissdo de Etica para a Satde enquanto outros colegas referiram a extubagdo como

cenario pouco frequente.

Os participantes consideraram ser de extrema relevancia a preparagdo de todas as variaveis
envolvidas no momento do desligar o ventilador. Apontaram a necessidade de preparar a

equipa, os pais, 0 RN e 0 ambiente; aspetos igualmente debatidos no estudo original.

Foi considerado relevante preparar a equipa sobre o que pode acontecer ao desligar o

ventilador antecipando futuros cenarios, de modo a responder as necessidades. A equipa
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também devia ter formacéo para acompanhar os pais neste momento, com enfase especial
na expressao dos sentimentos, na promog¢do da vinculagdo e na criagdo de memorias. O

apoio aos pais devia incluir a familia, amigos e lideres espirituais.

A preparacdo do RN foi também enfatizada pelos participantes, de forma similar ao
protocolo norte-americano. O conforto do recém-nascido foi considerado prioritario

podendo ser colocado ao colo e aliviado da dor e dos sintomas respiratorios.

As etapas para desligar o ventilador suscitaram atitudes diferentes entre os participantes
desde a diminuicao progressiva dos parametros de ventilacdo até se atingirem os minimos,
a diminuicdo do oxigénio suplementar, a alteracdo da modalidade ventilatoria para CPAP
com pressdes baixas e s6 depois se devia desligar, preferencialmente com o RN ao colo,

retirando-se a seguir o tubo endotraqueal.

Tal como no estudo norte-americano os cuidados ap0s extubacdo, sdo descritos no pré-
teste, como vigilancia dos sinais de desconforto respiratério e avaliacdo hemodinamica do

RN, com o objetivo de assegurar o conforto do recém-nascido.

I11. Como proceder quando um recém-nascido desligado do ventilador se mantém vivo

Quando a morte ndo ocorre imediatamente apds retirada do ventilador, emocionalmente
torna-se muito dificil estruturar o plano de cuidados a crianga e & familia. Questionou-se
sobre o que fazer quando um RN, retirado do ventilador, se mantém vivo e a informacéo
obtida encontra-se no quadro 15. As areas identificadas foram coincidentes com as

desenvolvidas com o estudo original.
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Dimens6es Categorias

Constrangimentos  éticos/ Manter o RN

1. Constrangimentos a extubacao neonatal extubado/ Conforto dos profissionais

Controlo  dor/Diminuicdo do  sofrimento/
2. Avaliacdo e controlo da dor/ sintomas | Avaliacdo de sintomas respiratérios/ Sedacao/
Analgesia

Plano antecipado de cuidados/ Cuidados de
3. Filosofia dos cuidados Conforto/ Hidratacdo/ Nutricdo/ Transferéncia
de cuidados

Preparacdo dos pais/ Apoio dos pais/ Desejos
dos pais

Quadro 15: Dimensdes e Categorias relativas a como proceder quando um RN desligado do

4.Especificidades da relagdo com os pais

ventilador se mantém vivo

Esta hipotese mostrou a dificuldade dos participantes que apresentaram diversas solucdes
como nao extubar em nenhuma circunsténcia, o sentimento de desconforto da equipa

perante a situacao e o respeito pelos compromissos assumidos com 0s pais.

Outra categoria mencionada foi a implementacdo de cuidados de conforto que incluia a
diminuicdo do sofrimento e a supressao de tratamentos futeis. A manutencdo da nutricdo e
da hidratacdo foi referida por alguns participantes como promotora de conforto e a
transferéncia para o domicilio ou para um hospital mais proximo da residéncia podia

também ser considerado.

111. Suspensdo da Hidratacdo e Nutricdo

A definicdo de critérios para a suspensao da hidratacdo e nutricdo do RN em final de vida
surgiu como um tema particularmente sensivel, complexo e desafiante. Quando

questionados sobre este assunto (quais os critérios para limitar fluidos e/ou nutricdo ao
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RN em fim de vida?) emergem mesmo dimensfes opostas. O resumo das dimensdes e das

categorias encontradas encontram-se resumidos no quadro 16.

Dimens6es Categorias
1. Barreiras a tomada de deciséo Constrangimentos éticos

2. Critérios para a tomada de decisdo | Conforto do RN/ Pratica de Cuidados Vigente

N&o limitar a hidratacdo/ nutricdo/ Aporte
minimo/ Administracao entérica/
Administracdo Endovenosa

Limitar Hidratacdo/ Nutricdo em fim de vida/

Administracdo entérica/Administragao

Endovenosa

Quadro 16: Dimens0es e Categorias relativas a quais os critérios para suspender ou limitar
hidratacdo e nutricdo em final de vida

3.Manter Hidratacdo/ Nutrigdo em fim de
vida

4. Suspender Hidratagdo/ Nutri¢cdo em fim
de vida

Os respondentes referiram como critérios para a tomada de decisdo a manutencdo do
conforto do recém-nascido. Alguns participantes preferiram manter a hidratacdo e a
nutricdo em fim de vida por via entérica, seguindo as afirmagdes do estudo original,

enquanto outros defenderam a ideia oposta, ou seja, suspender a hidratacéo e nutri¢éo.

9. Apoio a Familia

Um aspeto fundamental em cuidados paliativos neonatais foi considerar os pais como alvo
de cuidados, desde o diagndstico e ao longo de todo o processo. Tal como no estudo
original foram identificados dois momentos: I. As necessidades de apoio da familia de um

RN em CP; Il. As necessidades da familia ap6s a morte neonatal
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I. Apoio a familia em cuidados paliativos neonatais

Os participantes enumeraram as necessidades da familia de acordo com quatro dimensoes:
tipologia do apoio, caracteristicas do apoio, necessidade de apoio profissional e apoio no

luto (quadro 17).

Dimens6es Categorias

Apoio familiar/ pessoas significativas/ Apoio da equipa UCIN/
Apoio psicologico/ Apoio psiquiatrico/ Apoio religioso/ Apoio
Espiritual/ Apoio social/ Grupo de ajuda mutua

1.Tipologia do apoio a
familia

Multiprofissional/ Apoio especializado/ Apoio continuo/
Disponibilidade/Solidariedade/ Empatia/ Respeito/
Individualidade da unidade familiar /Comunicacdo com os pais

2.Caracteristicas do apoio a
familia

3.Necessidade de apoio
profissional para prestar Participagdo nos cuidados/ Otimizacdo Ambiente/ Domicilio
cuidados ao RN

4.Apoio no luto Apoio no luto/ Autopsia

Quadro 17: Dimensdes e Categorias relativas ao apoio a familia em CPN

Na tipologia de apoio a familia em CPN os neonatologistas referiram a importancia do

apoio informal prestado por familiares, amigos préximos ou pessoas significativas.

O acompanhamento especializado foi também referido pelos neonatologistas quando
sugeriram a necessidade de psic6logo ou pedopsiquiatra para o apoio ao luto. Foi ainda
enunciada a necessidade de apoio econdmico e social e destacada a necessidade do

encaminhamento dos pais para grupos de ajuda mutua.

A equipa prestadora de cuidados devia demonstrar disponibilidade para conversar com 0s

pais e adotar uma postura de solidariedade, empatia e respeito pelo RN e familia.
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1l. Apoio a familia ap6s a morte neonatal

O estudo original revelou que alguns pais mantém necessidade de acompanhamento
diferenciado apds a morte. A informacdo obtida com a questdo, que apoio necessitara a
familia ap6s a morte do RN, foi organizada em quatro dimensdes: tipologia do apoio,

contacto com a familia, e especificidades no apoio no luto (quadro 18).

Dimens6es Categorias

Apoio familiar/ pessoas significativas/ Equipa Materno-
infantil/  Apoio psicologico/ Apoio psiquiatrico/Apoio
religioso/ espiritual/ Apoio burocratico/administrativo/
Apoio econdmico-social/ Apoio genético/ Grupos de
Ajuda mdtua

1.Tipologia do apoio a familia
no luto

2.Contacto com a familia em Reunido com os pais/Autopsia/ Planeamento de novas
luto gestacOes/ Apoio aos pais

Necessidade do apoio durante o luto/Disponibilidade da
equipa/ Apoio de acordo com as necessidades
pais/Multiprofissionalidade

Quadro 18: Dimens0es e Categorias relativas ao apoio aos pais apos a morte neonatal

3.Especificidades do apoio no
luto

O apoio burocratico e administrativo, para auxilio nas diligéncias oficiais (funeral,
autopsia), foi referido pelos participantes. Muitas familias tém indicacdo para seguimento
pela equipa de genética. Alguns neonatologistas consideraram que este acompanhamento

promovia a definicdo de um diagndstico correto e o planeamento de futuras gestacdes.

Os neonatologistas, a semelhanca do estudo modelo, consideram que devia existir contacto
com a familia em luto nas semanas seguintes onde seriam apresentados os resultados da
autopsia, informando os pais sobre o diagndstico correto e o relatério da anatomia
patoldgica. Os profissionais deviam demonstrar disponibilidade para ouvir os pais e

responder as suas duvidas e inquietagdes.
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2. Método Delphi

2.1. Caracterizacéo do painel

Durante as trés rondas a caracterizacdo da populacédo participante sofreu oscilagcdes pouco
significativas (anexo 12). Tratou-se de um painel diversificado em termos de tempo de
experiéncia, local e contexto de trabalho, que contribuiu, por um lado, para a riqueza do

documento, por outro, para a difusdo das conclusdes a diversos distritos nacionais.

O numero de participantes por ronda manteve-se praticamente estavel (N=45 na primeira e
na segunda ronda e N=44 na Gltima ronda). Quarenta e dois neonatologistas participaram
nas trés rondas e ao longo do estudo registaram-se também novas participacdes (duas na

segunda ronda e uma na ronda final).

Em termos de sexo, o painel manteve a mesma tendéncia e foi constituido
maioritariamente por participantes do sexo feminino (cerca de 60%), o que acompanhava a

distribuicdo normal da populacdo portuguesa (Pordata, 2012).

Quanto a distribuicdo por idades, tratou-se de um painel heterogéneo, com uma variacao de
42 anos de idade (entre 30 e 72 anos). A média de anos foi discretamente aumentado ao

longo das rondas (de 46,2 para 46,9 anos).

Seguindo esta tendéncia, no painel revelou que houve uma grande diversidade quanto aos
anos de experiéncia em Neonatologia. A variagdo foi de 39 anos de prética (de menos de 1
ano a mais de 40 anos). No decorrer das rondas, a média de anos de experiéncia

profissional em Neonatologia foi aumentando discretamente (de 14,3 para 14,8 anos).
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Grande parte do painel exercia funcbes numa unidade de grande diferenciacdo técnica

(cerca de 87% num HAPD, cerca de 11% num HAP e 2,2% numa UCI mista).

Neste estudo estiveram representadas todas as regiGes nacionais, a excecdo da regido do
Algarve e dos Acores. No painel figuraram 11 distritos: Lisboa (oscilou entre 40,9% e
46,7%), Porto (15,6%), Braga (oscilou entre 13,3% e 15,9%), Coimbra (oscilou entre 4,4%
e 6,7%), Setubal (4,4%), Evora (4,4%), Viseu (2,2%), Viana do Castelo (2,2,%), Vila Real

(2,2%), Santarém (2,2%) e Madeira (2,2%).

A regido de Lisboa e Vale do Tejo, onde se localizam maior numero de unidades de
assisténcia neonatal, registou uma participacdo mais expressiva e foi também a regido que

contou com mais desisténcias.

Na primeira ronda pretendeu-se também caracterizar os motivos de ndo participacdo, com
0 objetivo de compreender o que pode ter condicionado os peritos. Conhecer 0s motivos,
poderia ajudar o investigador a conhecer as limitacdes do Estudo e como supera-las nas

rondas seguintes.

Para isso, foi enviado aos neonatologistas que ndo colaboraram, uma mensagem eletronica
de apelo a resposta na segunda ronda, que incluia uma solicitacdo de esclarecimento.
Acrescentou-se que, para efeitos da tese de doutoramento, seria relevante fazer a
caracterizacdo dos motivos da ndo participacdo. Apresentou-se uma grelha com algumas
opcoes: N&o concordo com o método/ N&o compreendi 0 método/ Documento de consenso
muito extenso/Nao consultei o email a tempo/ N&o tive disponibilidade/ Esqueci-me/

Prefiro ndo dar a minha opinido/ Outro (especifique por favor).
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Nenhum neonatologista respondeu, ndo se conhecendo por isso as razdes que motivaram a
ndo adesdo ao projeto. Apesar de se ter tentado ndo ferir suscetibilidades, alguns podem ter
encarado esta estratégia com alguma negatividade. Outra razdo possivel foi o terem
preferido ndo expor as razbes que motivaram o seu comportamento, depois de terem

aceitado participar no mesmo.

O tempo médio de resposta ao documento diminui discretamente na segunda ronda (4,62
dias) mas voltou a aumentar na terceira ronda (6,3 dias), apesar do documento a consenso
ser mais curto. Estes aspetos poderdo querer exprimir ou que as afirmagfes a consenso, por
serem mais complexos exigiram mais tempo de reflexdo, ou, por outro lado, que se
instalou uma certa desmotivacao ou cansaco no painel (quadro 19). Os resultados parecem
apontar que realizar trés rondas foi o adequado a populacdo de peritos, sem prejuizo da

percentagem de participacdo e da qualidade dos dados.

N Data inicio Tempo de resposta (dias)
ronda Min | Max | Média Desvio Padréao
Ronda 1 45 12-02-2012 0 11 4,89 2,613
Ronda 2 45 07-03-2012 1 9 4,62 2,070
Ronda 3 44 09-04-2012 1 17 6,30 3,606

Quadro 19: Data de inicio das rondas e tempo de resposta em dias (min, max e desvio padréo)

Quem participou nas 3 rondas (N=42) teve um tempo médio de resposta por ronda de cerca
de 5 dias, variando em mais ou menos cerca de 2 dias. Em cada ronda, apesar de alguns
remeterem o documento nas primeiras 24horas, a maior parcela de respostas era dada perto

da data limite da ronda ou ap6s mesmo o primeiro prazo ter expirado. Estes dados
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confirmam a pertinéncia da metodologia adotada, nomeadamente no tempo planeado de

cada ronda, para o sucesso na adesdo do painel.

3. Primeira ronda

A primeira ronda decorreu de 12 a 22 de Fevereiro de 2012 e contou com a participacdo de

45 peritos (78,9% do painel).

O documento da primeira ronda incluiu os topicos considerados relevantes para um
protocolo de cuidados paliativos neonatais, baseado no artigo de Catlin e Carter e nos
dados do pré-teste. Foi constituido por 87 afirmacdes, 8 delas com diversas alineas. Na
totalidade, os participantes tiveram de pontuar 133 afirmacdes (anexo 13). Para reforcar o
envolvimento dos participantes foi proposta no final do documento, a seguinte afirmacéo: a
lista de consideragfes integra todos os aspetos relevantes para a elaboracdo de um

protocolo de CPN para Portugal.

Antes de ser enviado para todos os participantes, o documento foi analisado por dois
neonatologistas, um perito em cuidados intensivos pediatricos, um perito em cuidados
paliativos, um perito em CP Pediatricos, um especialista sobre metodologia Delphi, um
epidemiologista e um estatista, com o objetivo de tornar o documento simples, claro,

pratico e inteligivel.

Para cada afirmagdo em analise, foi calculado: numero de respostas, minimo, maximo,
média, desvio-padréo, percentagem de concordancia (concordancia = posicionamento de 8,

9 ou 10 na escala de Lickert convencionada) e percentagem de ndo respostas.
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Nesta fase do Estudo, dado que era muito importante identificar todas as areas relevantes

para um protocolo nacional, foram consideradas as ideias novas, em relacdo ao pré-teste,

obtidas pelos comentérios do painel.

3.1.Apresentacdo dos resultados

Na primeira ronda, cerca de 65,4% (87 afirmacGes) atingiu os critérios de consenso pré

definidos. Duas afirmacdes (1,5%) foram excluidas e 33,1% (44) transitaram para a

segunda ronda (anexo 14 e 15).

A grande maioria das areas (85%), atingiu consenso em mais de 50%. Trés areas atingiram

mesmo consenso de 100%, tal como descreve o quadro 20.

I. Planeamento de CPN 52,5% _ 47,5%
Formacgdo Médica 46,7% - 53,3%
Recursos Humanos e Técnicos 45,5% _ 54,5%
Local 64,3% 35,7%

Il. CP Pré natais 100% _ _

I11. Critérios para CPN 57,1% 42,9%

1V. Os pais em CPN 100%

Apresentacdo CPN 100% _ _
Pais prestadores cuidados RN 100%
Pais alvo de cuidados 100% o o

V. Necessidades do médico em CPN 70% 30%

VI. Controlo da dor/ sintomas 100%

VII. Cuidados em fim de vida 34,8% 8,7% 56,5%
Etapas para desligar o ventilador 46,2% 7,6% 46,2%
C_ritériosN suspender nutri¢éo/ 20% 10% 70%
hidratacao

Quadro 20: Primeira ronda; &reas e afirmacgdes que atingiram consenso, foram excluidas ou
transitam para a 22 ronda (%)
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Quanto a afirmacdo: esta lista de considerac@es integra todos os aspetos relevantes para a
elaboracé@o de um protocolo de CPN para Portugal, teve o acordo de 86,7% do painel, o
que demostra a pertinéncia e adequacdo da metodologia Delphi e a qualidade dos dados do

pre-teste.

No final da primeira ronda, a analise dos comentarios, permitiu identificar 27 novas ideias,
distribuidas pelas seguintes areas: planeamento de CPN (3 ideias), critérios para CPN (1
ideia), controlo da dor/ sintomas (7 ideias), cuidados em fim de vida (13 ideias) e

consideracdes finais (3 ideias).

Curiosamente, a area cuidados em fim de vida, foi a que por um lado, revelou baixa
concordancia (34,8%), mas por outro lado, gerou um maior nidmero de comentarios e
novas ideias. Os resultados parecem apontar que se trata da dimensdo complexa, com

grande diversidade de contetidos (alguns dos quais numa perspetiva oposta).

Outro fendmeno a realcar foi na area controlo da dor e sintomas onde, apesar do ter sido
consenso total, foram adicionados novos conteudos, que permitiram aprofundar o nivel de

consenso, nas rondas seguintes.

1.Planeamento de cuidados paliativos

A area do planeamento em CPN foi considerada bastante relevante, tal como no estudo de
Carter e Catlin (2002) reunindo 40 afirmagdes em torno de trés areas: |I. Formagdo médica,

Il. Recursos materiais e técnicos e Ill. Local.
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|. Formacdo médica

Das 15 afirmacdes, 46,7% atingiram consenso, o que demonstrou a necessidade de ajustar

alguns aspetos, apresentados de modo a poder acolher maior adeséo.

O painel concordou que para prestar CPN os profissionais deviam ter formacédo especifica,
ser multiprofissional e ocorrer em contexto p6s graduado. Consideraram também que a
formacdo devia ser de presenca obrigatoria, pelo menos uma vez na vida profissional do
neonatologista. Identificaram diversas areas formativas, tal como o estudo de Catlin e
Carter (2002). Reuniram consenso 0s seguintes contetdos programaticos: o enquadramento
legal, os conceitos e principios de CPP, o controlo da dor/ sintomatologia, a comunicacao e

transmissdo de mas noticias.

As afirmacdes que ndo atingiram consenso registaram um maior desvio padrdo (acima de

1,91), que se explica pela heterogeneidade de posicionamentos.

A primeira afirmacdo referia-se ao tipo de formacdo necessaria para cuidados paliativos
neonatais e foi constituida por 10 alineas, dos quais 6 ndo obtiveram consenso. As alineas
gue ndo obtiveram consenso foram: 1.1 Bioética; 1.2. Expressao social da morte neonatal;
1.6. Apoio holistico aos pais; 1.7. Espiritualidade e religido; 1.9. Recursos comunitarios e

1.10. Auto cuidado dos profissionais.

A alinea referente a bioética registou uma taxa de concordancia de 60% e média de 7,3.
Alguns peritos comentaram que nao existia necessidade de formacdo adicional em
Bioética. Defenderam que ndo era relevante, necessario (...) importante (R53) ou essencial
(R12), porque a formacdo obtida através do curso base de medicina era satisfatoria.

Consideraram ainda que a experiéncia era suficiente para responder aos desafios bioéticos
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dos Cuidados paliativos neonatais. Na opinido de alguns peritos, devia ser adquirida pelos
recursos classicos para a prestacdo de cuidados gerais (R29), e por vivéncias

anteriores ”(R53).

Em contraste, outra parcela do painel considerou que a bioética era uma area que trazia
importantes subsidios para os CPN por se tratar de uma filosofia importante, na qual "os

neonatologistas deviam investir” (R27).

Outra alinea da afirmacdo inicial que ndo atingiu os critérios para o consenso foi o
referente & expressdo social da morte neonatal (média de 7,2 e concordancia de 68,9%). A
semelhanca anterior, parte do painel considerou que ndo era uma area formativa relevante,

enguanto outra parcela, salientava a sua importancia.

A alinea referente ao apoio holistico aos pais também ndo obteve consenso (média de 8,1
mas a concordancia ndo ultrapassou 67,7%). Um dos aspetos que pode ter condicionado a
sua interpretacdo foi o termo holistico, questionado por alguns peritos, com frases como:
Talvez por ignoréancia em relacdo ao holismo (R42) ... Formacéo especifica em apoio
holistico? O que é que estdo a falar?”. Embora a filosofia de cuidados paliativos fosse
considerada importante, parte dos neonatologistas referiu que ndo tinha necessidade de
formacdo no apoio holistico aos pais, considerando suficiente a dada no curso de Medicina

e a experiéncia adquirida na pratica clinica.

A espiritualidade e religido foi outra alinea que reuniu critérios de consenso mais baixos:
média de 5,9 e concordancia de apenas 40%, (desvio padrdo de 3,09). Alguns
neonatologistas rejeitaram que a religido e espiritualidade fosse um conceito fundamental

em cuidados paliativos neonatais (R27), embora para outros, aprofundar conhecimentos
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sobre a espiritualidade pudesse dar a conhecer como as diferentes religides encaram a
morte e o sofrimento (R42). Outra parcela do painel considerou que os profissionais das
UCIN nédo tinham essa necessidade porque os cuidados paliativos ndo dependem de

religides (R44).

Os recursos comunitarios (média de 8 e concordancia de 66,7%) constituiram outra alinea
sem consenso, assim como o autocuidado dos profissionais (média de 7,5 e concordancia
de 55,6%.). Este ultimo, provavelmente por dificuldade de interpretacdo como comprova a
observacao de um dos peritos: auto cuidado? (R44), podem concretizar do que se trata?

(R42).

Ao tentar simplificar a leitura, num documento tdo extenso, a redacdo demasiado
telegrafica da afirmacdo referente ao tipo de formacéo necessaria para cuidados paliativos
neonatais), eventualmente introduziu alguma dificuldade na descodificacdo das suas

alineas. Este aspeto foi tido em conta na reformulacdo para a segunda ronda.

Quanto a afirmacdo A formacdo médica atual € insuficiente para a pratica de CPN, reuniu
um dos critérios para o consenso (média de 8,1), contudo a concordancia foi de 66,7%,
tendo recebido 5 criticas. A dificuldade na concordancia manifestou-se por uma oposicao
entre os que consideraram ser a formacao médica atual suficiente para a pratica de CPN
pois apesar de dificuldades esses cuidados eram prestados (R44) e, outros que referiram
ser insuficiente dado que a maior parte dos profissionais tem grande dificuldade em lidar
com a morte e em "deixar" morrer” (R28). Para a segunda ronda a afirmacgédo ficou: a

formacdo medica atual deve dar maior enfase aos CPN.
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A Ultima afirmacdo que ndo obteve consenso solicitava aos participantes uma posi¢do
sobre — a formacdo em cuidados paliativos deve ser incluida desde o inicio do curso de
Medicina, com uma média de 7,4 e concordancia de 57,8%. Foi evidente a diversidade de
opinibes, embora todos concordassem que a formacdo em cuidados paliativos era
importante, no decurso da formagcdo medica. Assim enquanto uns referiam que os
conceitos subjacentes aos cuidados paliativos devem estar presentes ja durante o curso
(R44), outros afirmavam que deveria ser incluida nos anos clinicos (R36), e numa fase
mais madura dos alunos de medicina (R40). Para a segunda ronda a afirmacdo foi: a
formacdo em cuidados paliativos deve ser incluida no curso de medicina, com maior

destaque nos anos clinicos.

Il. Recursos materiais e técnicos

Os recursos materiais e técnicos foram considerados essenciais para o planeamento de

CPN. Das 13 afirmacdes, mais de metade, 54,5%, ndo obteve consenso.
O painel defendeu que os CPN deviam estar acessiveis a todas as familias.

O painel considerou que as equipas deviam ser multiprofissionais, constituidas por médico,
enfermeiro e psicélogo. Os neonatologistas referiram também ser importante desenvolver
normas orientadoras para ajudar os profissionais a cuidar de RN com necessidades de CP e

suas familias.

As afirmacles que néo atingiram consenso registaram um maior desvio padréo (> 1,95),

devido a maior heterogeneidade de pontos de vista.
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Apesar de reunir uma média de 8,1, a afirmacdo - Os recursos técnicos e materiais sao

importantes para o planeamento de CPN, obteve uma concordancia de 68,9%.

A primeira dimens&o retirada dos comentarios dos peritos relacionou-se com a ideia que 0s
recursos materiais e técnicos existentes sdo suficientes para CPN. De facto, consideraram a
logistica importante mas que existiam em todas as Unidades (R40), como para qualquer
area da medicina (R44). Como acrescentou um dos peritos A prestacdo de cuidados
paliativos pode propiciar-se com 0s recursos classicos para a prestacdo de cuidados

gerais (R29).

A segunda dimensdo falou na importancia da filosofia de cuidados, em que alguns peritos
afirmaram que E mais importante a filosofia que deve estar presente do que a logistica

(R29) e que o decisivo para a sua implementacéo é a vontade (R52).

Acolheu-se as sugestdes dos neonatologistas e a redacdo para a segunda ronda ficou: A

filosofia dos cuidados é mais importante do que o local onde se exercem CPN.

A afirmacdo que abordava a constituicdo da equipa foi constituida por 8 alineas, das quais
6 ndo obtiveram consenso. Para a segunda ronda, transformou-se cada alinea huma frase

auténoma, com o objetivo de clarificar a mensagem.

Foi referida a importancia do assistente social na equipa de CPN, considerando este
profissional como um recurso especifico e importante para otimizagdo dos cuidados. Por
outro lado, alguns peritos defenderam que o assistente social devia ser solicitado de acordo

com as necessidades da familia.
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O assistente espiritual também nédo reuniu consenso (média 7,3 e concordancia de 64,4%),
assim como o técnico administrativo, o fisioterapeuta e o nutricionista, embora alguns
peritos tenham enfatizado a sua importancia, reconhecendo que todas as valéncias sao

importantes (R29) e numa equipa todos os [profissionais] descritos sdo necessarios (R40).

Nesta subarea registou-se uma nova ideia. Pela andlise da informacdo, percebeu-se que

para alguns peritos era muito importante a definicdo dos papéis dos diversos profissionais.

I11. Local

A selecdo do local foi um aspeto particular do planeamento, refletido através de 15
afirmacdes, onde a maioria atingiu consenso (64,3%). Os participantes reconheceram que a
escolha do local para CPN era importante e devia estar relacionada com a proximidade do

domicilio, os recursos comunitarios e os desejos dos pais.

De acordo com a visdo do painel no ambiente hospitalar o espaco eleito devia reunir as
seguintes caracteristicas: ser tranquilo, com instalacdes confortaveis, ter facil acesso e

promover a privacidade.

Outro aspeto considerado essencial foi a sele¢do do local para transmitir mas noticias que
devia ser adequado, calmo e promotor da privacidade, onde os pais e profissionais podiam

permanecer sem interrupgoes.

Quanto a tipologia do local para CPN nenhuma alinea reuniu consenso. O primeiro local
foi a UCIN cuja média ficou préxima (7,4) mas a concordancia foi de 62,2%. Foi um

topico bastante comentado (12 comentarios), com um desvio padrdo alto (3,14), e a sua
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complexidade manifestou-se nas afirmacdes do painel. Por um lado, alguns consideraram
que a UCIN néo devia ser o local preferencial de cuidados; Talvez néo seja o local mais
adequado para um RN em paliativos mas sim para RN a investir (R19) enquanto outros
referiram que os CPN deviam ser prestados em unidades especialmente vocacionadas para
esse efeito, quartos, integrados em sistemas publicos de saude, com privacidade para pais
e filhos (R40). Porém, alguns neonatologistas, referiram que a UCIN podia ser uma op¢éo,
dependendo da patologia e da necessidade de equipamento (R28) e do contexto clinico

(R61).

Tendo em conta os dados obtidos, optou-se incluir duas afirmac6es na segunda ronda: 1) A
UCIN ndo ¢é o local mais adequado para prestar CPN, e, 2) Em algumas situacdes,
dependendo da patologia, do estadio da doenca e da necessidade de equipamento
diferenciado, a UCIN torna-se o local provavel para a prestacdo de cuidados paliativos e

em fim de vida.

O segundo local foi a unidade de cuidados intermédios neonatais (media de 8,1 e
concordancia de 68,9%). Dos 7 comentarios redigidos, alguns consideraram que os CPN

deviam ser prestados de preferéncia em cuidados intermédios (R61).

O servico de Pediatria como local para cuidados paliativos neonatais, esteve afastado dos
critérios de consenso (média de 6,0 e concordancia de 46,7%), registando um desvio
padréo elevado de 3,63. Foi expressivamente comentado por 9 neonatologistas, por vezes
em prismas opostos, mas em linha com o que foi afirmado anteriormente. O mesmo
fendmeno ocorreu com a alinea hospital de dia (média de 5,6, concordancia de 42,2% e

desvio padréo de 3,61).
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O domicilio como cenario para CPN ndo congregou consenso, com uma média 8,1 e
concordancia de 71,1%, tendo sido comentado por 11 peritos. Para alguns membros do
painel o domicilio era pouco adequado, representado uma opcéo geralmente impossivel

(R1), enquanto para outros o domicilio era o local ideal (R27).

De acordo com o painel, pareceram preferir-se 0s contextos menos tecnoldgicos para CPN.
Assim surgiu para a segunda ronda: Os contextos hospitalares menos tecnoldgicos (p.e.
unidade de cuidados intermédios neonatais), sdo mais adequados para 0s cuidados

paliativos e em fim de vida.

Nesta area foram introduzidas duas ideias novas. Uma relacionou-se com a definicdo de
critérios do espaco, baseados na situacdo e no tempo de vida previsto do RN. A outra
considerou que os CPN podem ser prestados em unidades especialmente vocacionadas

para esse efeito.

2.Cuidados paliativos pré natais

A filosofia dos cuidados paliativos, aplicada ao periodo da gestacdo, foi uma novidade no
contexto nacional. Ainda assim, as 12 afirmacdes atingiram consenso, 0 que parece indicar
que o pré-teste identificou todos os aspetos fundamentais, parar tornar o documento

aceitavel pelo painel de peritos.

Todo o painel defendeu que os cuidados paliativos dirigidos, ao feto com patologia
potencialmente fatal ou incompativel com a vida e seus pais, eram uma componente

importante dos cuidados paliativos no periodo perinatal. Identificaram que situacGes de
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prematuridade extrema, malformacGes major, cromossomopatias (13, 18) e situacdes fetais

incompativeis com a vida podiam beneficiar destes cuidados.

Consideraram que a comunicagdo com a familia devia ser adequada e permanente. O casal
devia ser informado sobre o diagndstico, o prognostico e evolucdo provavel da doenca,
bem como o risco de haver repeticdo numa gravidez futura. Devia conhecer todas as

alternativas terapéuticas possiveis: aborto, continuacdo da gravidez e cuidados paliativos.

Os neonatologistas concordaram que os pais deviam ser incluidos como parceiros na
definicdo de plano de cuidados ao feto/ RN.O plano de cuidados nesta etapa tem o nome de
plano de nascimento, e incluia a definicdo do local, os cuidados disponiveis, o tipo de

medidas paliativas antes e ap0s 0 nascimento e os cuidados de conforto.

A afirmacdo que propunha a partilha de informacéo entre todos os elementos da equipa,
uniformizando linguagem e procedimentos, numa boa articulacdo entre a consulta pré natal
e a Neonatologia, atingiu um consenso quase perfeito (média de 9,8 e concordancia de

100%).

3.Critérios para cuidados paliativos neonatais

A discussdo decorreu em redor de 21 afirmagfes e, pouco mais de metade (57,1%),

reuniram consenso.

O painel concordou que os CPN visavam a otimizacdo da qualidade de vida do RN e da
familia e a diminuicdo do seu sofrimento, ao longo de uma doenca grave, potencialmente

fatal ou limitadora do tempo de vida.
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Quando confrontados com os critérios de categorizacdo da European Association for
Paliative Care, concordaram com o terceiro e 0 quarto grupo. Tais foram os casos de RN
com doencas progressivas, sem opcdo curativa, na qual o tratamento é paliativo desde o
diagnostico e RN com doencas irreversiveis nao progressivas, acompanhadas de

incapacidade grave.

Reconheceram alguns exemplos de situacdes neonatais que podiam beneficiar de CPN:
limiar da viabilidade, algumas cardiopatias complexas, sindromes polimalformativos
major, algumas doencas metabolicas, doencas genéticas (trissomia 13 e 18), doencas
neurodegenerativas, encefalopatia hipoxico-isquémica grave com mau prognostico,
malformacBes graves do sistema nervoso central e situacbes com graves sequelas

neurologicas.

A afirmacdo -os CP sdo importantes para RN em gue o tratamento curativo é possivel mas
pode falhar, ndo agregou consenso, com uma media de respostas de 6,8 e concordancia de
57,8%. Esta apresentou um maior desvio padrao (3,34) e maior nimero de comentarios (9).
A maioria dos neonatologistas defendeu os cuidados paliativos em oposicdo aos cuidados
curativos afirmando que deviam ser instituidos, quando se esgotaram todas as
possibilidades (R62): Enquanto ha hipotese de tratar ndo se deve pensar em paliativos
(R11). Por outro lado, a normal intervencéo e comunicag¢ao com 0s pais, sempre adequada
a situacdo e gravidade de cada caso (R32) néo foi reconhecida como cuidado paliativo.
Tendo em conta os comentarios a reformulagdo para a segunda ronda foi: os CP podem

beneficiar RN em que o tratamento curativo ndo constitui solu¢éo para o problema.
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A afirmacdo -os CP sdo importantes para RN com internamentos longos, onde apesar de
existir o risco de morte prematura, as intervencdes médicas prolongam a vida, reuniu uma
média de 7,7 concordancia de 64,4%. Teve uma percentagem de ndo resposta mais
expressiva (6,7%) e mereceu comentario de 7 peritos, referindo a sua discordancia e a
dificuldade de entendimento da questdo. Para alguns neonatologistas, o ingresso em
cuidados paliativos neonatais devia relacionar-se com a definicdo do progndstico da
situacdo, enquanto outros, consideraram que depende da qualidade esperada dessa vida
(R11) ou para RN sem esperanca de sobrevida (R40). A luz dos comentarios, para a
segunda ronda a afirmacdo ficou: Os CP podem beneficiar RN que tém risco de morte, cujo

internamento é longo e complexo.

Diversas alineas da afirmacdo -S&o exemplo de situacdes neonatais que podem beneficiar
de CP..., ndo reuniram consenso. Para efeitos da segunda ronda, optou-se por dividir as
alineas em considerac@es relacionadas com o diagnostico (faléncia multiorganica, hérnia
diafragmatica, aspiracdo meconial,. intestino curto) e com o prognéstico (situagdes
neonatais com necessidades complexas de salde, situacdes neonatais com necessidades
complexas de saude e condi¢bGes neonatais com graves sequelas pulmonares). Em todas
alineas, alguns peritos manifestaram a sua discordancia, enquanto outros consideraram que
o0 ingresso em CPN deve depender da gravidade e evolucdo de cada caso em concreto

(R32) e apds demonstrado insucesso das estratégias terapéuticas (R27).

A afirmacdo proposta referente a situacGes neonatais onde o potencial de relagdo se

encontra severamente comprometido registou uma percentagem de ndo resposta de 8,9%,
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com uma média de 7,5 e concordancia de 53,3%. Para alguns peritos houve dificuldade em

descodificar o contetdo da afirmacéo.

Na analise desta area, verificou-se que o painel considerou importante a definicdo do
prognostico (potencial de cura, capacidade de sobrevivéncia) e qualidade de vida (atual e
futura), como fatores de inclusdo em cuidados paliativos neonatais, 0 que constituiu uma
inovacdo, em relacdo ao protocolo de Catlin e Carter. Por este motivo, na segunda ronda,
foi introduzida uma nova afirmacéo: O prognostico, relacionado com a qualidade de vida

futura, ajuda a determinar se o RN pode beneficiar de CP.

4. Os pais em cuidados paliativos neonatais

Esta area incluiu 21 afirmac6es, divididas por trés eixos de reflexdo: I. Apresentacdo dos
CPN aos pais, Il. Pais como prestadores de cuidados ao RN e Ill. Pais como alvo de

cuidados.

I. Apresentacdo dos cuidados paliativos neonatais aos pais

A comunicagdo com as familias foi componente fundamental, fomentando o debate com
10 afirmacgdes. O painel reconheceu que a informagdo devia ser transmitida o mais

precocemente possivel, pois reforga a relacdo de confianca na equipa.

O painel concordou que a transmissao de mas noticias devia ser planeada e realizada em

reunido multiprofissional, incluindo o neonatologista e o enfermeiro. A equipa devia ser
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coerente quanto a abordagem e nivel de informacdo partilhado com os pais e essa
informacdo devia ser transmitida, preferencialmente pelo mesmo elemento da equipa, na

maioria das vezes o médico assistente.

Praticamente todos os peritos concordaram que a informacdo devia ser transmitida de
forma progressiva ao longo do internamento, em linguagem clara e objetiva. Devia incluir
informacdo sobre a qualidade de vida atual e futura do RN e ser baseada na experiéncia do
Servico e dados internacionais crediveis (média de 9,8 e concordancia de 100%). A
abordagem aos pais devia caracterizar-se pelo bom senso, sensibilidade e respeito pela

unidade familiar e a sua cultura.

O painel considerou também consensual que devia existir a preocupacdo de mostrar
disponibilidade (individual e coletiva) para a escuta ativa dos pais. A equipa devia também

validar a compreensédo parental da informacéo fornecida.

I1. Pais como prestadores de cuidados ao recém-nascido

O painel reconheceu a importancia da integracdo dos pais na equipa de CPN, tal como o

estudo original (Catlin, Carter, 2002).

Os neonatologistas reconheceram que estabelecer previamente um plano de cuidados,
ajudava 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.

Os peritos consideraram que cada plano de CP ao RN devia ser frequentemente revisto e

atualizado.
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A responsabilidade de CP foi considerada responsabilidade da equipa com o apoio dos
pais. Reconheceram que os pais deviam ser respeitados nos seus desejos e envolvidos no

processo e na tomada das decisoes.

Os peritos concordaram que a participacdo dos pais nos cuidados promovia a vinculagéo,

reforcava o sentimento de competéncia parental e promovia a organizacdo de memorias.

Foi consensual que o ensino, a formacao e o treino dos pais era muito importante para a

sua participacdo nos cuidados ao seu filho.

I11. Pais como alvo de cuidados em cuidados paliativos neonatais

O painel considerou consensual que os pais deviam ser alvo de acompanhamento
multiprofissional continuo e diferenciado. Este devia iniciar-se desde o diagnostico,
mantendo-se durante o internamento e a alta hospitalar e, muitas vezes, depois da morte do

recém-nascido.

Para se desenvolver um plano de cuidados dirigido aos pais, devia realizar-se uma
avaliacdo das suas necessidades fisicas, psicologicas, emocionais, espirituais, econémicas e
sociais. Para os apoiar em momentos de crise e luto, podia ser importante disponibilizar

apoio psicologico e fomentar redes de apoio espiritual e ajuda muatua.

Perante a possibilidade de morte do recém-nascido, o painel defendeu que os pais deviam

ser informados sobre as vantagens e as desvantagens da realiza¢do da autopsia.
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Para o painel, depois da morte neonatal, devia realizar-se uma reunido com 0s pais para
transmitir as condoléncias da equipa, os resultados da autopsia, resolver conflitos sobre os

cuidados em fim de vida e orientar situacdes de luto patoldgico.

5. Necessidades do médico em cuidados paliativos neonatais

As necessidades dos médicos foram abordadas a partir de 10 afirmagfes, onde 70%
reuniram consenso. O facto de todas terem estado proximos dos critérios de consenso

(atingiram pelo menos média > a 7,6) realgou a relevancia deste tema.

De uma forma geral o painel considerou a necessidade de desenvolver competéncias
humanas, relacionais, no dominio da Bioética e da legislacdo nacional, sendo a experiéncia

e motivacao individual consideradas determinantes.

Os neonatologistas exprimiram necessidade de sentir que as decisdes que envolviam os

CPN e a morte tinham tido o apoio consensual da equipa.

O painel reconheceu a importancia de realizar reunifes ap6s a morte do recém-nascido,
com o proposito de promover a reflexdo em grupo, avaliar de forma construtiva as atitudes

terapéuticas e paliativas adotadas e a expressao de sentimentos.

A afirmacdo -Sinto necessidade de adquirir competéncias de comunicacé@o interpessoal
com 0s pais e entre pares, ndo reuniu consenso, com uma média de 8 e concordancia de
75,6%. Um neonatologista referiu que a experiéncia era suficiente. Por isso, a questao foi
reformulada, passando a ser colocada da seguinte forma: Em algumas situacGes, sinto

necessidade de melhorar a minha forma de comunicar com 0s pais e entre pares.
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A afirmacéo sobre a necessidade de uma estrutura organizacional promotora da pratica de
CPN que privilegie a disponibilidade da equipa para apoio aos pais, que retina a logistica
para este tipo de cuidados e que tenha linhas orientadoras de acéo bem definidas esteve
préxima do consenso (média de 8,8 e concordancia de 77,8%), mas sem qualquer

comentario.

A afirmacdo sobre necessidade de apoio emocional e psicoldgico para CPN obteve média
de 8,1 e concordancia de 64,4%. Um neonatologista referiu que essa necessidade talvez
seja inversamente proporcional a experiéncia (R29). Esta afirmacdo transitou para a
segunda ronda com outra formulacdo: Em algumas situacgdes, sinto necessidade de apoio

emocional e psicolégico na prestacéo de CP.

6. Controlo da dor e sintomas em cuidados paliativos neonatais e em fim de vida

As afirmacdes desta area reuniram 100% de consenso e concordancia muito elevada. Os
dados parecem sugerir que o pré-teste trouxe a discussao alguns dos principais aspetos para
0 enquadramento do tema em Portugal. Ainda assim, manifestou-se insuficiente, pois

suscitou também um maior nimero de novas ideias (7).

A avaliagdo precoce, objetiva e sistemética da dor e de outros sintomas fundamental para
promover o conforto e a qualidade de vida do RN e sua familia, mereceu consenso
generalizado. O painel considerou que a utilizacdo metddica de escalas de avaliagdo da dor

devia ser difundida e aplicada de forma universal e rotineira.

Para os peritos, as medidas farmacoldgicas basearam-se nos principios de controlo da dor

segundo a OMS com acesso a diversos farmacos (sacarose, morfina, fentanil). Incluiram
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também medidas ndo farmacoldgicas como a utilizacdo de sacarose para a estimulacéo da

suc¢do nao nutritiva, o posicionamento adequado e a otimizacdo das medidas de conforto.

Os neonatologistas concordaram que cuidados de conforto seriam descritos como cuidados
minimamente invasivos, que privilegiassem 0 contacto com 0s pais, a manutencdo da
alimentacdo, a prevencdo de sinais de dificuldade respiratoria, a avaliacdo e controlo da

dor e dos sintomas emergentes.

Os comentarios fizeram emergir duas novas ideias: 1) O paracetamol deve fazer parte da
lista de farmacos analgésicos utilizados em Neonatologia e 2) A amamentacédo pode ser

uma medida ndo farmacolégica para o controlo da dor neonatal.

7. Cuidados em Fim de Vida

A Neonatologia tem sido palco de um extraordinario desenvolvimento técnico-cientifico,

que levanta preocupaces sobre a qualidade de vida dos recém-nascidos em fim de vida.

Os cuidados em fim de vida foram incluidos em 23 afirmacdes, que se distribuiram pelas
seguintes subareas: |. Etapas para desligar o ventilador a um RN em fim de vida e Il

Critérios para suspender nutricdo e hidratacdo em fim de vida

|. Etapas para desligar o ventilador a um recém-nascido em fim de vida

Esta &rea foi discutida em torno de 13 afirmacGes, sendo que em 46,2% ndo reuniu

consenso e uma foi excluida.

Joana Mendes- Maio 2013 — Universidade Catolica Portuguesa 120



Cuidados paliativos neonatais em Portugal — Doutoramento em Bioética

O painel considerou consensual que, para desligar o ventilador, devia haver uma
preparacdo prévia dos pais, da equipa, do ambiente e do RN. Concordaram também que
antes da retirada do ventilador, devia ser discutido em equipa um plano individualizado de
cuidados, para ajudar os profissionais a antecipar cenarios posteriores a extubacéo e adotar

0s procedimentos adequados.

Outro aspeto considerado importante pelo painel foi o papel do responsavel pela equipa,
normalmente o neonatologista que deve liderar e ser o porta-voz da equipa. Devia
esclarecer os pais que o recém-nascido pode ndo falecer de imediato e prepara-los para o

que podia acontecer depois do ventilador ser desligado.

Os neonatologistas aceitaram que ap6s desligar o ventilador, este ndo devia voltar a ser
ligado. O painel defendeu que apo6s extubacdo devia continuar a privilegiar-se o conforto,

alivio do desconforto respiratorio, da dor e do sofrimento do RN e familia.

A afirmacdo que foi excluida refletia uma posicdo extrema - nunca se deve desligar o
ventilador a um RN em fim de vida que obteve uma média de 3,1 e concordancia de 4,4%.

Este item desencadeou grande reacdo no painel com 18 comentarios.

A afirmacdo - os pais devem ser envolvidos na decisédo sobre a extubacao, informados de
forma segura, verdadeira, frontal, sendo permitida a sua presenca, se for de sua vontade
apresentou uma média de 7,8 e concordancia de 66,7%. Alguns peritos defenderam que,
segundo a nossa cultura (latina, ndo saxonica) (R29), a decisao de suspender a ventilacéo
é da responsabilidade da equipa médica e de enfermagem (R27), afirmando que é possivel

envolver os pais mas sem transferir para eles o 6nus da decisédo (R36).

Joana Mendes- Maio 2013 — Universidade Catolica Portuguesa 121



Cuidados paliativos neonatais em Portugal — Doutoramento em Bioética

Tendo em consideracéo a discussdo dos peritos foi decidido reformular afirmacao em trés:
1) a decisdo sobre desligar o ventilador é da equipa com o apoio dos pais, 2) 0s pais
devem ser informados de forma segura, verdadeira e frontal e 3) deve ser permitida a

presenca dos pais, se essa for a sua vontade.

A afirmacdo sobre - deve ser incentivada a criacdo de memorias, como pegar o RN ao
colo, retirar uma madeixa de cabelo, fazer um molde da méo ou pé e tirar fotografias,
reuniu média de 8,4 e concordancia de 75,6%. Alguns peritos consideraram que dependia,
acima de tudo da vontade dos pais (R62), da cultura e tradi¢des, caso a caso (R29). Para a
segunda ronda, a afirmacdo foi transformada em: deve ser facilitada a criacdo de
memorias, como pegar o RN ao colo, retirar uma madeixa de cabelo, fazer um molde da

mao ou pé e tirar fotografias, sempre que adequado aos pais.

A afirmacdo — no momento da extubacdo o RN deve estar confortdvel e sempre que
possivel, deve ser colocado ao colo, preferencialmente dos pais, apresentou média de 8,5 e
concordancia de 77,8%. Um dos peritos falou em constrangimentos de ordem cultural,
outro referiu que, em primeiro lugar, devia estar o melhor interesse do RN e familia: Ha g
tentar ter a nocdo do que sera melhor para o RN e para o futuro dos pais sem o filho (R1).
Para a segunda ronda a afirmacdo foi reformulada da seguinte forma: No momento da
extubacdo o RN deve estar confortavel e pode ser colocado ao colo, preferencialmente dos

pais, se for da sua vontade.

A questdo - no momento da extubacdo deve realizar-se a diminuigdo progressiva dos
parametros de ventilacdo até atingir par@metros minimos, com diminuicdo do oxigénio

suplementar, obteve uma média de 8,0 mas a concordancia foi de 68,9%. Houve davidas
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quanto a extubacdo em fim de vida e o eventual prolongar do sofrimento, pelo que a
questdo foi reformulada para a segunda ronda, ficando com a seguinte redacdo: pode-se
diminuir progressivamente os parametros da ventilacdo até atingir valores minimos, com

diminuicao do oxigénio suplementar.

A afirmacdo -Pode alterar-se a modalidade ventilatoria para CPAP ou colocar pressoes
mais baixas. Em seguida deve desligar-se o ventilador e extubar o RN, reuniu média de 7,3
e concordancia de 55,6%, com varios comentarios, questionando a obrigatoriedade da
extubacdo -depende de cada situacéo clinica (R11) e a retirada da ventilacdo - por vezes
basta colocar parametros menos agressivos...nem sempre € obrigatorio extubar o bebé
(R28). Dada a controvérsia, a questdo passou para a segunda ronda com duas subdivisoes:
1) Nem sempre é necessario desligar o ventilador e 2) Nem sempre € necessario extubar o

recém-nascido.

A afirmacdo -ap0s extubacao pode ponderar-se a transferéncia para outra unidade perto
da &rea de residéncia ou a alta para o domicilio, sempre que possivel e se este for o desejo
da familia, obteve média de 8,4 e concordancia de 73,3%. Um dos peritos considerou que a
transferéncia para o domicilio é ainda um grande desafio na nossa sociedade. A luz dos
comentarios adicionou-se a afirmacdo a ideia do conforto neonatal como premissa para a

transferéncia para o domicilio.

A andlise dos dados permitiu ainda identificar uma nova ideia, acrescentada na segunda
ronda: Em alguns casos, a ventilagdo ndo invasiva pode ser adequada para o alivio de

sinais de angustia respiratoria.
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I1. Critérios para suspender a nutricdo e a hidratacdo ao recém-nascido em fim de vida

Esta foi, sem duavida, das subareas que gerou maior diversidade de opinides, por vezes
contraditdrias e posicfes extremas. Reuniu a percentagem de consenso mais baixa de todo
0 documento na primeira ronda, com apenas 20% em 10 afirmac6es. Obteve também a
maior média de comentarios por item (7,2). A todas as afirmacdes foi acrescentada
informacdo adicional (2 a 12 comentarios). Foi também a area que gerou maior numero de

ideias (11).

Estes aspetos parecem refletir o incbmodo que esta tematica provocou e a necessidade de
reflexdo subsequente, necessitando de novos pontos de vista, novos conteldos e uma

reformulacdo mais profunda das afirmac6es apresentadas.

Nesta ronda, o painel considerou consensual que devia manter-se a hidratacdo e nutri¢éo
em fim de vida, desde que essa medida promovesse o conforto neonatal. Outro aspeto que
ndo desafiou o consenso, tal como no estudo de Catlin e Carter (2002), foi considerar que a

alimentacdo entérica devia ser encarada como via preferencial de administracao de fluidos.

A afirmacdo - € legitimo suspender a hidratacéo e alimentacdo a um RN em fim de vida foi

excluida por ter apresentado uma média de resposta 2,6 e concordancia de 11,1%.

A afirmacdo - Nunca se deve suspender a nutricdo a um RN em fim de vida, obteve média
de 7,1 e concordéncia de 57,8%. Para a sua reformulacdo teve-se em conta a opinido do
painel, construindo-se a frase sem recorrer ao termo nunca: deve manter-se a nutri¢édo oral
em fim de vida, exceto se com esta medida aumentarmos o sofrimento neonatal (p.e

vomitos incoerciveis, intolerancia alimentar).
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A afirmacdo - as decisfes de suspensdo da hidratacédo e nutricdo do RN em fim de vida
devem depender dos critérios vigentes na unidade registou a percentagem mais expressiva
de ndo respostas nesta subarea (6,7%), sendo a media de 6,3 e concordancia de 42,2%.
Alguns participantes manifestaram a sua discordancia considerando que as medidas devem
ser mantidas (R44), enquanto outros, que deviam seguir as normas especificas (R47, R19)
de cuidados paliativos. Para outra parcela do painel considerou que é importante manter
soros de manutencdo basica se ndo gera sofrimento (R53) e que as decisbes devem

depender do bem-estar do RN (R28).

A andlise dos dados permitiu concluir que as decisdes que envolviam suspensdo da
hidratacdo e nutricdo do RN eram complexas e dependiam de diversos fatores. Assim, para
reformulacdo na segunda ronda optou-se por construir uma afirmagdo com diversas alineas
-as decisOes de suspensdo da hidratacdo e nutricdo em fim de vida devem ter em conta: 1)
o conforto RN, 2) os principios de CP, 3) a ética, 4) o tempo previsto de vida RN, 5) a

presenca de sinais de fome e 6) as vias de administracdo oral e EV ja iniciadas.

A afirmacdo - o aporte hidrico e nutricdo em fim de vida deve ser reduzido ao minimo
apresentou uma média de 5,6 e concordancia de 37,8%. Onze participantes comentaram
esta afirmacdo, muitas vezes de forma contraditéria. Enquanto uns defendiam a
manutencdo do aporte hidrico, outros consideravam a suspensdo. Alguns neonatologistas

referiram que a decis@o dependia de cada caso, desde que garantido o conforto do RN.

A afirmacéo - é legitimo administrar nutrientes por via endovenosa a um RN em fim de

vida ndo reuniu consenso (média de 6,3 e concordancia de 42,2%). Teve comentarios da
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parte de 12 peritos, o que revelou riqueza de contetdos, heterogeneidade de
posicionamentos e ideias por vezes contraditorias. Uma parte do painel admitiu ndo ter
opinido em relacdo a esta matéria. Para alguns, era legitimo utilizar a via endovenosa,

enquanto outros, reservavam-na para situacoes pontuais.

Tendo por base a riqueza de comentéarios apresentados a afirmacéo tomou a seguinte forma
na segunda ronda: pode manter-se a administracédo de nutrientes por via endovenosa em

fim de vida, se esta medida ja tiver sido iniciada antes.

A afirmacéo -¢ legitimo administrar liquidos por via endovenosa a um RN em fim de vida,
apesar de proxima, ndo atingiu consenso (média de 8,1 e concordancia de 71,1%). Foi
comentada por 7 peritos, de forma similar a afirmacdo anterior e, para a segunda ronda,
ficou redigida da seguinte forma: deve manter-se a hidratacdo em fim de vida, exceto se

com esta medida aumentarmos o sofrimento neonatal.

A Ultima afirmacdo déa area cuidados em fim de vida - ndo se deve recorrer a utilizacéo de
vias invasivas para administracéo de fluidos quando o RN estd em fim de vida, teve uma
média de 6,6 e concordancia de 48,9%. Foi comentada 11 vezes, por vezes de forma
contraditéria (uns concordaram, outros discordaram). Uma parcela do painel reforcou a

importancia da diminuicdo do sofrimento e a individualizacao da situacéo.

Atendendo aos comentarios, optou-se por introduzir quatro ideias: 1) se 0 RN em fim de
vida tiver um acesso central, pode ser mantido como via preferencial de administragdo de
farmacos; 2) se ndo existirem acessos endovenosos, deve privilegiar-se outras vias de
administracdo terapéutica e analgésica, 3) caso se revele necessario puncionar o RN, o

local da puncéo deve ser sempre anestesiado com lidocaina topica (EMLA) e 4) se o RN
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em fim de vida ndo tem acesso endovenoso, devem evitar-se novas pungdes ou a colocagao

de cateteres venosos centrais para administracéo de fluidos.

A questiio sobre se os topicos apresentados na ronda abordavam todos os contelidos
relevantes para um protocolo de CPN em Portugal, os participantes apresentaram muitas
sugestdes, que culminaram em 7 ideias, nomeadamente: a definicdo dos papéis dos
profissionais, o planeamento de CPN, o uso de antibidticos a utilidade ou ndo da
monitorizacao eletronica em fim de vida, a abordagem do problema de ndo reanimacéo e
0s critérios para transicdo dos cuidados intensivos para cuidados paliativos. Todas as

sugestdes foram acolhidas, tendo passado para a segunda ronda.
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4. Segunda ronda

A segunda ronda decorreu de 07 a 19 de Margo de 2012 e contou com a participacédo de 45

neonatologistas, correspondendo a 97,8% dos participantes da primeira ronda.

O documento da segunda ronda foi menos extenso, 68 afirmacdes (anexo 16), 40% das

quais resultaram de novas ideias. As areas, subareas e afirmacfes estdo no quadro 21:

Areas a consenso Subareas Aflrmag?’izs FCITEENZ
Formacao Medica 8
I. Planeamento de CPN Recursos Humanos e Técnicos 4
Local 7
I11. Critérios para CPN 10
V. Necessidades do médico 3
VI. Controlo dor e sintomas 7
VII. Cuidados em fim de Etapas para desligar o ventilador 12
vida Critérios para suspender nutri¢do/ hidratacio 14
Outros- consideracdes finais 3
Total 68

Quadro 21: Areas, subareas e niimero de afirmacdes na 2.2 ronda

4.1. Apresentacdo dos Resultados

A segunda ronda incluiu uma forte contribuicdo de novas ideias geradas na primeira ronda.
A grande maioria das afirmacBes (72,1%) atingiu consenso. Nenhuma afirmacédo foi
excluida. Houve 19 afirmaces (27,9%) que transitaram para a terceira ronda (anexos 17 e
18). Pode concluir-se que as afirmacdes foram reformuladas adequadamente, permitindo

recolher a perspetiva da maioria e promover um movimento de convergéncia de opinido.

Pelo quadro 22, pode concluir-se que houve consenso superior a 50% na maioria das areas
(exceto na area dos critérios para CPN). As consideracdes finais do documento (trés

ultimas afirmag6es do documento) tiveram mesmo consenso de 100%.
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I. Planeamento de CPN 84,2% _ 15,8%
Formacdo Médica 100% - _
Recursos Humanos e Técnicos 100% _ _
Local 57,1% _ 42,9%

I11. Critérios para CPN 30% 70%

V. Necessidades do médico em CPN 66,6%0 _ 33,3%

V1. Controlo da dor/ sintomas 85,7% - 14,3%

VII. Cuidados em fim de vida 69,2% _ 30,8%
Etapas para desligar o ventilador 83,3% _ 16,7%
r(]l_rlterlos~ suspender nutrigio/ 57.1% B 42.9%

idratacdo
Outros- consideragoes finais 100%

Quadro 22: Segunda ronda: areas e afirmacgdes que atingiram consenso, foram excluidas ou
transitam para a 32 ronda (%)

Curiosamente, com a reformulacdo e a introducdo de novos conteidos para discussdo, a
area dos cuidados em fim de vida, obteve uma percentagem de consenso mais elevada,
principalmente nos aspetos relacionados com o desligar o ventilador. Estes dados parecem
querer reforcar a ideia que as sugestdes dadas pelos peritos, na ronda inicial, foram

importantes para a formacéo de consenso.

1.Planeamento de cuidados paliativos

O planeamento de CPN estimulou o debate em torno de 19 afirmagdes.

I. Formacdo Médica

Na segunda ronda obteve-se consenso nas 8 afirmagdes.
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O cuidar em Neonatologia espelha a relacdo entre pessoa (RN, familias e profissionais)
inserido num universo ético. Os participantes verbalizaram preocupacdes éticas e

concordaram que a formacdo nesta area ajudava a perspetivar os CP.

Os peritos neste Estudo concordaram que, conhecer alguns aspetos da psicologia facilitava
0 apoio aos pais. De igual modo, a espiritualidade podia ajudar a familia no processo
fisiolégico do luto. Aceitaram também que refletir sobre a morte do RN e 0 seu impacto
familiar, psicolégico e emocional podia ajudar os profissionais na prestacdo de CP. Por
isso, as consequéncias emocionais e psicologicas sobre os profissionais de sadde deviam

ser tidas em consideracao.

Foi consensual que para o planeamento de CPN fora do contexto hospitalar era importante

identificar os recursos comunitarios.

Os peritos reconheceram que a formagdo médica atual devia dar maior énfase aos CPN, e

ser incluida no curso de medicina, com maior destaque nos anos clinicos.

Il. Recursos Materiais e Técnicos

Os recursos materiais e técnicos foram debatidos, com consenso, a partir de 4 afirmac6es

(médias superiores a 9,4 e concordancias maiores que 95,6%).

Para o painel foi consensual que além do médico, do enfermeiro e do psicélogo, podia ser

solicitada, de acordo com a situagéo, a colaboracdo de outros profissionais.
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Quase todos os neonatologistas (meédia de 9,7 e concordancia de 100%) consideraram que
0 assistente social devia ser disponibilizado a todas as familias que dele necessitassem e,

sempre que possivel a assisténcia religiosa, devia ser da mesma crenca da familia.

Um dos aspetos valorizados foi a definicéo clara dos papéis dos diversos profissionais.

Il. Local

As consideracOes acerca do espago ideal para cuidados paliativos neonatais foram

debatidas a partir de 7 afirmacg6es e, mais de metade (57,1%), obteve consenso.

O painel acordou que a filosofia dos cuidados era mais importante do que o local. A

escolha do local dependia de cada situacéo e do tempo de vida previsto do RN.

Em relacdo ao tipo de local, reconheceram que em algumas situacGes, dependendo da
patologia, do estadio da doenca e da necessidade de equipamento diferenciado, a UCIN
tornava-se o local provavel para a prestacdo de CP e em fim de vida. O domicilio foi
considerado também local indicado, se este for o desejo da familia e se existir a

possibilidade de apoio da equipa.

A afirmacdo -a UCIN ndo é o local mais adequado para prestar CPN, foi bastante
comentada (por 13 peritos), muitas vezes em perspetivas diferentes, e o Unico que ndo
atingiu nenhum critério de consenso (média de 7,3 e concordancia de 55,6%). Para alguns
a UCIN era um espaco fisico pouco sensivel a realidade de paliativos (R58), na medida em
que, frequentemente, as necessidades e imprevistos do seu funcionamento poder&o

interferir (R52).
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Foram também mencionados requisitos para a escolha do local. Em primeiro lugar os
peritos defenderam que a escolha devia estar de acordo com cada caso especifico (R50).
Alguns consideraram que se o doente estiver na UCIN, tiver previsivelmente pouco tempo
de vida, é na UCIN que esses cuidados sdo prestados (R44). Para outros a escolha estaria

dependente do grau de apoio sentido pelos pais (R62).

Foi também referida a importancia da filosofia de cuidados, que ultrapassa qualquer espaco
fisico, o local deve ter recursos humanos e materiais que ndo serdo menos importantes

que a filosofia que rege o seu funcionamento (R42).

Atendendo aos comentarios, a afirmacdo foi reformulada para a ronda seguinte,

considerando que: a UCIN pode néo ser o local mais adequado para prestar CP.

A afirmacdo — os CPN devem ser prestados em unidades especialmente vocacionadas para
esse efeito, teve uma percentagem expressiva de ndo resposta (6,7%), uma média de 7,7 e
concordancia de 62,2%. Surgiram ideias discordantes (12 comentarios). Para alguns, foi
adequada a criacdo de unidades especialmente vocacionadas para CPN, enguanto outros,
consideraram que a criacdo destes espacos levava a institucionalizacdo da morte:
aumentariam o distanciamento e a incomodidade dos profissionais perante a morte,
quando é sua funcéo - quicd a mais nobre - ajudar alguém a morrer (e esta atividade
talvez seja também importante para muitos aprendermos a melhor lidar com a

inevitabilidade da nossa propria morte) (R52).

Ficou patente a importancia do acompanhamento da familia e profissionais. Segundo a

opinido de um perito os CP podem ser prestados por quem conhece e acompanhou a RN e

Joana Mendes- Maio 2013 — Universidade Catolica Portuguesa 132



Cuidados paliativos neonatais em Portugal — Doutoramento em Bioética

a familia pela equipa que tomou a decisé@o especialmente se a esperanca de vida for muito

curta (R44). Realcaram também a importancia da formacéo das equipas.

Para a terceira ronda, a frase foi reformulada: Os CPN devem ser prestados em locais

especialmente adaptados para esse efeito, na préopria instituicéo.

A ultima afirmacdo sem consenso referia-se a - 0Ss contextos hospitalares menos
tecnoldgicos (p.e. unidade de cuidados intermédios neonatais) sdo mais adequados para
os CP e em fim de vida, registando média de 8,1 e concordancia de 71,1%. Os contextos
menos tecnoldgicos (p.e. unidade de cuidados intermédios) surgiram como alternativa: sdo
mais adequados que os intensivos, mas ndo o local ideal (R47) se a familia recusa o

domicilio ou ndo ha apoio duma equipa domiciliaria (R39).

Considerando a opinido do painel, a afirmacdo foi transformada para a ultima ronda da
seguinte forma: Em algumas situac6es, os CPN e em fim de vida podem ser prestados em

meio hospitalar de menor grau de medicalizacgao.

3.Critérios para cuidados paliativos neonatais

A discussdo foi desenvolvida em torno de 10 afirmagdes. Os dados da primeira ronda
indicavam que este tema constituia um desafio para a formacdo de consenso. De facto,

apenas 30% das afirmacdes obteve consenso na segunda ronda.

O painel concordou que os cuidados paliativos podiam beneficiar recém-nascidos em que 0
tratamento curativo ndo constituia solugdo para o problema. Os neonatologistas acordaram

gue o prognostico, relacionado com a qualidade de vida futura, podia justificar a instituicdo
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de CPN e que, situacdes neonatais com necessidades complexas de salde, como a paralisia

cerebral muito grave, podiam também beneficiar destes cuidados.

A afirmacdo- os CP podem beneficiar RN que tém risco de morte, cujo internamento €
longo e complexo, esteve préximo do consenso (média de 8,3 e concordancia de 77,8%).
Foi comentada por 6 peritos. Alguns referiram a ambiguidade da pergunta e a importancia
de uma decisdo com base nas necessidades individuais. Outro aspeto relevante foi a
definicdo do termo risco de morte. Alguns consideraram que este ndo é, s6 por si,
indicagé@o para CP (50), pois os RN que “tém risco de morte” sao muito mais frequentes
do que os que tém indicacdo para CP (R52). Um dos peritos sugeriu mesmo substituir por
cuja morte é provavel (R52). Como exemplo da complexidade deste tema, alguns peritos
defenderam que deviam ser acionados s6 em situacdes em que a cura ndo seja possivel
(R19) e, um outro referiu que, O meu conceito de CP entende os como cuidados para além
da terapéutica dirigida, quando perante a inutilidade ou futilidade desta. Todos o0s
restantes cuidados médicos em contexto distinto fazem parte do padrdo de terapéutica

regular de qualquer doente (R32).

Os comentarios sobre as doencas graves como hérnia diafragmatica grave, aspiracao
meconial grave e intestino curto foram diversificados, contudo com argumentacdo similar.

Né&o obtiveram consenso pelo que foram reformulados para a terceira ronda.

A alinea que mencionava as situacfes em que o potencial de relacdo se encontra
severamente comprometido (p.e. comunicagao, visao, audicdo) evolui favoravelmente, em

direcdo ao consenso, com média de 8,6 e concordancia de 77,8%. Os peritos teceram
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consideracBes sobre o conceito de prognoéstico aplicado aos CPN, dizendo que era dificil

de definir e devia ter em conta a patologia em causa (R29).

A alinea que mencionava as situacdes neonatais com prognéstico de graves sequelas
pulmonares, teve nesta ronda uma evolucédo favoravel, atingindo a minima requerida (7,8)

e concordancia de 68,9%.

Uma das ideias mais referidas, transversal a todos os itens, relacionou-se com a noc¢ao que

o0s cuidados paliativos ndo coexistiam com uma abordagem curativa tradicional.

5. Necessidades do médico em cuidados paliativos neonatais

A érea referente as necessidades do médico foi debatida em torno de 3 afirmagdes, tendo
havido consenso em 66,6%. Uma das necessidades referidas pelos peritos, relacionou-se

com a aquisicdo de competéncias de comunicagdo interpessoal com os pais e entre pares

O painel reconheceu que uma estrutura organizacional que privilegie a logistica, linhas
orientadoras bem definidas e disponibilidade para apoio aos pais era indispensavel na

prestacdo de CPN.

A afirmacdo em algumas situacdes, [0 médico sente] necessidade de apoio emocional e
psicoldgico na prestacdo de CP ndo reuniu os critérios para o consenso (média de 8,1 e
concordancia de 73,3%). As opinides dividiram-se quanto a necessidade deste tipo de
apoio, tendo alguns peritos concordado de forma pontual, enquanto outros, negaram essa

necessidade, considerando a experiéncia um requisito suficiente e essencial. Foi sugerida a
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substituicdo da expressdo na prestacdo para melhor saber lidar com alguém que esta a

morrer (R52), sugestdo acolhida para a terceira ronda.

6. Controlo da dor e sintomas em cuidados paliativos neonatais e em fim de vida

A segunda ronda foi constituida inteiramente pelas ideias geradas na primeira ronda, tendo

85,7% das afirmacdes atingido consenso.

O painel concordou que se 0 RN tivesse um acesso central, este podia ser mantido como
via preferencial de administracdo de farmacos em fim de vida. Os neonatologistas também
acordaram que se ndo existisse acesso intravenoso devia-se privilegiar outras vias de
administragdo terapéutica e analgésica, como na oral e a subcutdnea. Os peritos
reconheceram que o paracetamol devia fazer parte da lista de farmacos analgésicos

utilizados em Neonatologia.

A amamentacdo foi considerada medida ndo farmacol6gica para o controlo da dor

neonatal.

Em relacdo ao uso de antibidticos, os peritos consideraram que podia ser suspenso em

situacOes de fim de vida.

Reuniu consenso a ideia que no plano de cuidados devia antecipar-se as complicacfes
neonatais, decorrentes do diagnostico, bem como as a¢fes a implementar e a lista de

farmacos a utilizar em cada uma delas.

Apenas a afirmacao- caso se revele necessario puncionar o RN, o local da puncéo deve ser

sempre anestesiado com lidocaina topica- EMLA), ndo obteve consenso (meédia de 8,3 e
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concordancia de 71,1%). Uma parcela do painel alertou que ha idades gestacionais nas
quais ndo esta indicado o uso de EMLA (R40), nomeadamente no caso dos RN pré termo
(R45). Tendo esse comentario em consideracao, a afirmacdo para a ronda final foi: Se for
necessario puncionar um acesso EV, deve ponderar-se o uso de lidocaina topica (EMLA),

tendo presentes os critérios da sua utilizacéo e a idade gestacional do recém-nascido.

7. Cuidados em Fim de Vida

A é&rea dos cuidados em fim de vida demonstrou-se, mais uma vez, como uma das mais

sensiveis, polémicas e desafiantes. Das 26 afirmacdes, apenas 69,2% atingiram consenso.

|. Etapas para desligar o ventilador a um recém-nascido em fim de vida

Foram discutidas 12 afirmacdes, onde a grande maioria (83,3%) atingiu consenso.

O painel concordou que a decisdo sobre desligar o ventilador € da equipa com o apoio dos
pais. Os peritos concordaram que os pais deviam ser informados de forma segura,

verdadeira e frontal e ser permitida a sua presenca se fosse essa a sua vontade.

Outro aspeto que atingiu consenso foi relativo a criacdo de memdrias. Deviam ser
facilitadas aos pais sempre gque possivel, como o pegar o0 RN ao colo, retirar uma madeixa

de cabelo, fazer um molde da mao ou pé e tirar fotografias.

Nesta ronda o painel concordou que, no momento da extubacdo, o0 RN devia estar
confortavel admitindo que podia ser colocado ao colo, preferencialmente dos pais, se fosse

essa a sua vontade.
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Em relacdo a ventilacdo mecanica, o painel considerou que os parametros do ventilador
podiam diminuir-se até atingir valores minimos, com diminuic¢do do oxigénio suplementar.
Foi também consensual que nem sempre era necessario desligar o ventilador ou extubar o

RN.

Se apos retirar o ventilador, 0 RN se mantivesse vivo e confortavel, considerou-se
adequado ponderar a transferéncia para perto da area de residéncia ou a alta para o

domicilio, sempre que possivel e se este fosse o desejo da familia.

A afirmacdo -pode alterar-se a modalidade ventilatoria para CPAP ndo obteve consenso,
(média de 8,3 e concordancia de 71,1%) e as opinides variaram entre vai prolongar um
momento que ja € emocionalmente dificil para a equipa e para os pais quando presentes
(R27), considerando inadequada a sua utilizacdo, enquanto outros, concordavam com este
modo de ventilacdo. Assim, para a ronda seguinte, reformulou-se a ideia com a afirmacéo -

Pode alterar-se a modalidade ventilatéria para CPAP traqueal.

A afirmacdo - Um RN em CP e em fim de vida ndo necessita de monitorizacéo eletronica
dos parametros vitais, teve uma percentagem de ndo resposta alta 8,9%, média de 8,3 e
concordancia de 66, %. O uso da monitorizacdo eletronica em cuidados paliativos foi
polémico, optando alguns peritos, pelo recurso e essa técnica pois especialmente no
prematuro é dificil a percecdo dos movimentos respiratérios (R45), enquanto outros,
consideraram que os alarmes podiam ser desligados. Dada a controvérsia, a afirmagéo

passou para a terceira ronda desdobrada em quatro:

1) Um RN em CP e em fim de vida ndo necessita obrigatoriamente de monitorizagcdo

eletronica dos parametros vitais
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2) A monitorizacdo pode ser suspensa em fim de vida, sempre que se torne um fator de

stress adicional para a familia e profissionais

3) A monitorizacao eletronica dos parametros vitais pode ser mantida em fim de vida,

mas os alarmes podem ser desligados.

4) A monitorizacdo eletronica dos parametros vitais pode ser util, para melhor

orientar a equipa sobre quais as atitudes a adotar em fim de vida.

I1. Critérios para suspender a nutricdo/ hidratacdo ao recém-nascido em fim de vida

Das 14 afirmacdes colocadas a discussdo no painel, apenas 57,1% reuniu consenso. A
média de comentarios foi elevada (5,8) e o0 seu conteudo diverso e muitas vezes
contraditério, o que pode ter justificado a maior frequéncia de ndo respostas, respostas com
concordancias baixas ou pontuacbes fora da escala (de zero) e desvios padréo

frequentemente acima de 2.

O painel concordou que o aporte hidrico e nutricdo em fim de vida podia ser mantido,
desde que contribuisse para o conforto do RN, devendo porém ser restringido as
necessidades basais. O painel considerou que a nutri¢do oral podia ser mantida em fim de
vida e a alimentacdo por sonda gastrica podia ser uma escolha adequada, exceto se esta

medida aumentar o sofrimento (p.e vémitos incoerciveis, intolerancia alimentar).

Na opini&o do painel, caso 0 RN néo tivesse acesso endovenoso, deviam evitar-se novas

puncdes ou a colocacédo de cateteres venosos centrais para administracéo de fluidos.
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Os participantes concordaram que as decisdes de suspensdo da hidratacdo e nutricdo em
fim de vida deviam ter em conta o conforto neonatal, os principios dos CP e a Etica.
Outros critérios como o tempo previsto de vida do RN, a presenca de sinais de fome e vias
de administracdo oral e endovenosa ja iniciadas ndo reuniram consenso. Alguns peritos
rejeitaram a possibilidade de deixar morrer o RN a fome (R58). Consideraram que s6
surgem sinais de fome se deixarmos o RN a fome (R44), entdo, ndo se devia permitir que

tenha e manifeste fome... (R15).

A afirmacdo -a via EV ndo devera ser considerada a via preferencial para administrar
liquidos em fim de vida, reuniu média de 8,2 e concordancia de 73,3%. Na opinido de
alguns, a administracdo de liquidos EV em fim de vida dependia acima de tudo da

situacdo, tendo em conta se 0 RN tem acesso prévio e se ndo for possivel utilizar a via oral.

No final do documento, foram discutidas 3 consideracdes finais, que reuniram consenso. O
painel reconheceu que a existéncia de linhas orientadoras de acdo podia facilitar a transicéo
de cuidados (intensivos para paliativos), logo a formulacédo destes critérios devia existir em
todas as Unidades, assim como as normas para ndo reanimacdo. O painel concordou
também que além do protocolo da unidade, os cuidados paliativos, deviam adaptar-se a

cada RN e sua familia.

Um dos aspetos amplamente considerados pelos peritos ao longo do documento da
primeira ronda foi a ideia da individualidade na decisdo de instituir cuidados paliativos e

definir o plano de cuidados.
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5. Terceira ronda

A terceira ronda decorreu de 09 de Abril a 01 de Maio de 2012. Nesse documento cada

perito teve de pontuar 24 afirmac@es (anexo 19), distribuidas por cinco areas (quadro 23):

Areas a consenso Subéreas Afwmagz);\as IR
I. Planeamento de CPN Local 3
111. Critérios para CPN 7
V. Necessidades do médico 1
VI. Controlo dor e sintomas 1
VII. Cuidados em fim de Etapas para desligar o ventilador 5
vida Critérios para suspender nutri¢do/ hidratacio 7
Total 24

Quadro 23: Areas, subareas e afirmacdes na 3.2 ronda

5.1. Apresentacgéo dos Resultados

Cerca de 41,7% das afirmacdes (10) ndo reuniram consenso, apesar da esmagadora maioria
ter estado muito proximo (anexo 20). A excec¢do do item 17 (As vias de administracéo oral
e endovenosa ja estabelecidas interferem nas decisGes que envolvem a nutricdo/
hidratacdo em fim de vida) todos atingiram média > 7,5 e, quatro deles, apresentaram
mesmo concordancia de 79,5%. A maioria dos itens sem consenso (60%) resultou de ideias

introduzidas durante a primeira ronda.

A semelhanca das rondas anteriores, os cuidados em fim de vida atingiram uma

percentagem de consenso mais baixo (50%), o que a confirma como a area mais complexa.

Todas as 10 afirmacbes sem consenso na ronda final foram analisadas em termos de
distribuicdo de opinides por sexo, idade, anos de experiéncia, distritos onde trabalham e

local de trabalho (anexo 20).
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1.Planeamento de cuidados paliativos

I11. Local

Na ultima ronda, o debate decorreu entre 3 afirmacfes e 84,2% reuniram consenso. O
painel concordou que a UCIN podia ndo ser o local mais adequado para prestar CP.
Considerou também que, em algumas situacdes, os CPN e em fim de vida podiam ser

prestados em meio hospitalar de menor grau de medicalizacao.

A afirmacdo -os CPN devem ser prestados em locais especialmente adaptados para esse
efeito, na propria instituicdo, ndo reuniu consenso e, apesar da evolucdo favoravel (média
de 8,1 e concordancia de 68,2%), foi dos itens que suscitou maior debate (5 comentarios e
13,6% de ndo respostas). Para alguns peritos, apesar de ser a escolha ideal, ndo podia ser

crucial (R27) e, na sua auséncia, 0s CPN nao devem deixar de ser prestados (R52).

Mas a ideia de prestar CPN, num local especialmente adaptado para o efeito, mesmo que
dentro da mesma instituicdo, ndo foi acolhida de forma consensual. Pelo contrario, foi até
um dos itens que suscitou maior debate. O painel considerou que os CPN podiam ser
transversais a diversos contextos prestados na mesma instituicdo, diminuindo

constrangimentos éticos, geograficos ou econémicos.

3.Critérios para cuidados paliativos neonatais

A éarea dos critérios de elegibilidade manteve-se com uma das mais controversas. Das 7

afirmacg0es a discussdo, a maioria, 71,4%, atingiu consenso.
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Nesta ronda, o painel concordou que os CPN podiam beneficiar recém-nascidos cuja morte
era previsivel, mas que se mantinham com internamentos longos e complexos. Este foi um
dos grupos igualmente encontrado por Catlin e Carter (2002). Para os neonatologistas
podiam beneficiar de cuidados paliativos, quando fossem esgotados todos 0s recursos
curativos, 0s casos a seguir indicados: septicemia com faléncia multi-organica sem
melhoria clinica, hérnia diafragmatica muito grave sem melhoria clinica e intestino curto

com graves problemas de absorcéo.

Estes dados reforcaram, mais uma vez, a convicgdo que o painel associava frequentemente
0s cuidados paliativos neonatais a cuidados em fase terminal depois de ser verificada a

inutilidade dos procedimentos curativos.

Admitiram também que, dependendo da evolucdo e da gravidade de cada caso, as graves

sequelas pulmonares podiam ser situacdes que beneficiavam de cuidados paliativos.

As alineas sindrome de aspiracéo meconial muito grave e potencial de relacéo e interacéo
severamente comprometidos estiveram na fronteira do consenso, reunindo uma média de

8,6 e uma concordancia de 79,5%.

Embora o Teste do Qui-Quadrado ndo tenha detetado diferencas significativas entre o tipo
de local de trabalho e a concordancias as situacdes com potencial de relacdo e interagdo
severamente comprometidos, a observacdo dos residuos ajustados aponta para que quem
nédo trabalha em HAPD tenda a ndo concordar com o potencial de relagéo e interagdo
severamente comprometido (50% n&o concorda), verificando-se o0 oposto em quem neles

trabalha (14% néo concorda).
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5. Necessidades do médico em cuidados paliativos neonatais

Na terceira ronda, a afirmacdo - por vezes, o médico sente necessidade de apoio emocional
e psicologico para lidar melhor com alguém que estd a morrer, ndo obteve consenso
(média 8 e concordancia de 79,5%). Um dos peritos referiu que o apoio psicoldgico era

inerente ao quotidiano profissional, outro revelou a necessidade de um apoio pontual.

Embora o teste do Qui-Quadrado néo identifique a existéncia de diferengas significativas
em termos de concordancia entre os sexos, 0s resultados colhidos (residuos ajustados)
apontaram para uma possivel tendéncia: as mulheres tenderam a concordar mais com este

item que os homens.

Apesar de os residuos ajustados terem apontado para a existéncia de uma tendéncia para
que os peritos com mais de 50 anos ndo concordem com esta afirmacao, o teste do Qui-
quadrado ndo identificou diferencas significativas (p>0,05) — ainda que a sua validade

esteja comprometida face ao elevado nimero de células com valor esperado inferior a 5.

Considerando a divisdo dos anos de experiéncia por classes (ver anexo 20) verificou-se a
existéncia de diferencas significativas (p=0,003) entre a classe de anos de experiéncia e a
concordancia com esta afirmacdo. Observando os residuos ajustados (quando superiores
em termos absolutos a 1,9 indicam uma eventual tendéncia para) a classe dos peritos com
20 ou mais anos de experiéncia surge associada a uma maior nao concordancia, enquanto a
quase totalidade de peritos com menos de 20 anos de experiéncia concordou com 0

mesmo.
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6. Controlo da dor e sintomas em cuidados paliativos neonatais e em fim de vida

A terceira ronda foi constituida por uma Unica afirmacéo que obteve consenso. A utiliza¢do

de EMLA de acordo com as indicagdes do farmaco foi consensual.

7. Cuidados em Fim de Vida

Das 12 afirmacdes expostas a consideracdo do painel, metade atingiu consenso.

|. Etapas para desligar o ventilador a um recém-nascido em fim de vida

Na ronda final, foram pontuadas 5 afirmacdes, 40% das quais obtiveram consenso.

Os profissionais concordaram que um RN em CP e em fim de vida ndo necessitava
obrigatoriamente de monitorizacdo eletrénica dos parametros vitais, podendo ser suspensa,

sempre que se tornasse um fator de stress adicional para a familia e profissionais.

A afirmacdo - pode alterar-se a modalidade ventilatoria para CPAP traqueal, obteve
média de 8,0 e concordancia de 77,3%. Recebeu o comentério de 8 peritos, onde grande
parte considerou o CPAP traqueal pouco adequado ndo vendo qualquer beneficio para o

doente (R62) optando por deixar de ventilar ou se reduz para parametros minimos (R58).

A afirmacdo - a monitorizacdo eletronica dos parametros vitais do RN em fim de vida
pode ser mantida mas os alarmes desligados esteve muito proxima do consenso (média de
8,6 e concordancia de 79,5%). Alguns neonatologistas consideraram a op¢do de nao
monitorizar: Para qué monitorizar se ndo se vai atuar qualquer que seja o resultado da

monitorizagdo? (R52), embora outros defendam que os alarmes deviam continuar ligados.
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A afirmacdo - a monitorizacdo pode ser Gtil para melhor orientar a equipa sobre quais as
atitudes a adotar em fim de vida, obteve média de 8,1 e concordancia de 76,7%. Para
alguns neonatologistas a monitorizacdo em fim de vida era desadequada, enquanto para
outros, é fundamental para ajudar a definir o "fim da vida" (R29). A maioria dos
comentarios apontava para a importancia de um plano antecipado de cuidados. Se o plano
ja esta tracado (R55), a decis@o ja foi planeada (R58), entdo, as opcdes e estratégias

devem estar definidas a priori (R32).

Os peritos que trabalham nos distritos de Lisboa, Porto e Coimbra na sua quase totalidade
(93%) concordaram com que a monitorizacdo pode ser Util para melhor orientar a equipa
sobre quais as atitudes a adotar em fim de vida. Porém 50% dos que trabalhavam noutros
distritos ndo concordaram, e esta diferenca foi bastante significativa (p=0,002). Os
resultados mostraram que o0s neonatologistas dos centros de referéncia nacionais,
habituados a conviver com maior frequéncia com situacdes mais graves, sentiam

necessidade de manter monitorizacdo em fim de vida como orientacdo nas decisdes.

I1. Critérios para suspender a nutricdo/ hidratacdo ao recém-nascido em fim de vida

Esta area teve a parcela mais extensa da terceira ronda, com 7 afirmacdes, das quais 57,1%
ndo atingiram consenso. Nesta fase do trabalho, foi consensual que a ética podia ajudar a
perspetivar as decisdes que envolviam a nutricdo e hidratacdo em fim de vida. Todas as
decisdes em fim de vida deviam ter por base premissas éticas, que procuram destrincar

entre essencial e desproporcionado e dar resposta ao interesse superior do RN.
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Concordaram também que podia manter-se a administragdo de nutrientes por via EV, se
esta medida ja tivesse sido iniciada antes e oferecesse beneficios para o RN. Contudo, ndo

devia inviabilizar a transferéncia para o domicilio, se este fosse o desejo da familia.

Quanto a administracéo de liquidos em fim de vida, o grupo considerou que a via EV podia

ser adequada, se existisse acesso EV prévio e ou a via entérica ndo fosse possivel.

A afirmacéo - ao tempo de vida previsto do RN podia interferir na deciséo de suspender a
nutricdo/ hidratacdo em fim de vida (média de 7,6 e concordancia de 69,2%) mereceu
destaque de 10 peritos. A maioria exprimiu discordancia em suspender nutri¢éo,
principalmente a hidratacdo: a suspenséo da nutri¢cdo/hidratacdo nunca deve contribuir ou
de qualquer modo ser causa precipitadora, mesmo que parcial, do evento final (R50).
Alguns neonatologistas consideraram que até a morte deve ser assegurada pelo menos a
hidratacédo (R62) e outros referiram que a suspensao da nutri¢cdo/hidratacdo podia ocorrer

mas sO em situacdes de indubitavel proximidade de morte (R32).

Neste caso o teste do Qui-quadrado detetou diferencas significativas entre as classes
criadas (p=0,009) — embora a validade do mesmo esteja comprometida pelo nimero de
células valor esperado inferior a 5. Apontou para que quem trabalha em HAPD tenha
maior concordancia com a influéncia do tempo de vida previsto do RN nas decisbes (76%
concorda), ao contrario, de quem neles ndo trabalha (17% concorda). Os dados pareceram
sugerir que gquem trabalha nas UCIN mais diferenciadas concordou que o tempo previsto
de vida possa influenciar a equipa nas decisdes da hidratagdo/nutrigéo, talvez porque se

confronta mais vezes com essa realidade.
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A afirmacdo que referiu que o interesse neonatal na alimentacdo oral pode ajudar a
perspetivar a importancia da hidratacdo/ nutricdo em fim de vida, apesar da evolucao
favoravel, ndo obteve consenso (média de 8,1 e 77,3% concordancia). Neste caso, por
observacao da distribuicdo de respostas de concordancia por distrito, levar-nos-ia a pensar
que quem trabalha em Lisboa, Porto e Coimbra tendeu a concordar com este verificando-se
0 inverso em quem trabalha noutros distritos. Todavia o teste do Qui-quadrado néo
identificou como significativa tal diferenca embora o nimero de células com ndmero
esperado inferior a 5 ponha em causa a veracidade de tal resultado. Por esta razdo analisou-

se entdo agrupando os distritos em duas classes, mas onde ndo se detetaram diferencas.

A afirmacdo - as vias de administracdo oral e endovenosas ja estabelecidas (acesso
central CVU, EPC; sonda gastrica) interferem nas decisdes que envolvem a nutri¢ao/
hidratacdo em fim de vida, foi a Gnica que registou algum retrocesso no movimento de
consenso (média 7,5 e concordancia de 72,7%). O desvio padrdo também aumentou (3,17)

e houve pontuaces de zero.
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V. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

1. Fendmenos de preenchimento

Grande parte das afirmacGes desencadeou posicionamentos na amplitude maxima
permitida pela escala adotada (1-discordo totalmente a 10-concordo totalmente): 47,4% na
primeira ronda, 45,7% na segunda ronda e 70,9% na terceira ronda. Este fendmeno foi
mais evidente na ronda final, talvez porque as afirmacBes que permaneceram a discussao

fossem as que se revelaram mais sensiveis e polémicas.

Em todos as afirmagdes e todas rondas houve sempre posicionamentos de 10 (concordo
totalmente). Conclui-se, portanto, que as ideias do pré-teste, assim como as que emergiram
durante a primeira ronda, se demonstraram pertinentes, contextualizadas e adequadas ao

tema, pelo menos para uma parcela do painel.

Surgiu frequentemente a pontuacdo 0, principalmente na area cuidados em fim de vida. Foi
um fendmeno recorrente em todas as rondas, que pode ser lido de diferentes formas: 1) a
afirmacdo proposta ndo foi corretamente interpretada pelo perito., 2) o perito discordou
totalmente da afirmacéo, de tal forma que se posicionou abaixo do limite inferior da escala,
3) ndo tem opinido sobre o topico em andlise e por isso respondeu fora do intervalo da
escala, 4) selecionou o zero por considerar que seria uma nao resposta. De qualquer forma,
nenhum participante esclareceu o motivo ou alterou a sua posic¢ao, apesar de ser convidado
a fazé-lo pela equipa de investigacdo. A pontuagdo O foi tratada como uma resposta e,

como tal, inferiu na qualidade estatistica dos resultados apresentados.
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Durante as rondas, foram adicionados inicialmente uma grande diversidade de
comentarios, de varios peritos (comentarios de 34 neonatologistas na primeira ronda, de 33
segunda ronda e de 23 terceira ronda) e que foram decrescendo com o evoluir do Estudo.
As éareas mais desafiantes ao consenso foram as que registaram maior volume de
comentarios, a que se associou uma pluralidade de opinides, muitas vezes apresentando

perspetivas opostas.

Contudo, o numero médio de comentarios por perito aumentou, fendmeno que podera
querer dizer: 1) o painel aderiu a metodologia proposta ao longo do processo do Delphi, 2)

as afirmacgdes mais complexas foram as que permaneceram para a ronda seguinte.

Nos itens com diversas alineas, algumas vezes o perito adicionou uma observacao Unica
mas referente a todas alineas. Nesta situacdo, contou como comentario para todas as

alineas. O mesmo procedimento foi utilizado em todas as rondas.

Sempre que se verificou pontuacdo inferior a 8, sem nenhum comentario adicionado, foi
enviada ao perito a seguinte mensagem: para nos ajudar a compreender melhor a sua
opinido, que € muito importante para construir 0 consenso, gostariamos que acrescentasse
um comentario. Apesar deste pedido, em todas as rondas, a maioria ndo respondeu. Podera
este fendOmeno suscitar as seguintes interpretacdes: 1) o perito ndo entendeu as instrucdes,
2) redigir uma opinido implica refletir e, muitas vezes, é mais imediato responder seguindo
a intuicdo ou a emotividade, 3) ndo concordar e, a0 mesmo tempo, ndo expressar nenhuma

ideia, pode querer dizer que ndo tem uma opinido fundamentada.

Alids, grande parte dos comentarios, sugerindo reformulagGes ou novas linhas de reflexao,

foi adicionada por neonatologistas que se posicionaram de forma concordante (> a 8). Este
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fendmeno parece querer traduzir o entusiasmo de alguns pelo Estudo, pelos seus objetivos

e pela metodologia.

Alguns comentarios foram escritos de forma telegrafica. Nesses casos, o perito foi
abordado, no sentido de clarificar a ideia e o conteudo da mensagem escrita. Todavia, nem
todos esclareceram 0 seu pensamento. Em algumas situacfes, onde ndo se reuniram
critérios para o consenso, mas também ndo houve comentarios associados, a equipa de
investigacdo teve de socorrer-se da sua intuicdo e experiéncia do contexto, do método e

dos participantes, para reformular o contetddo do item, tal como considera Vala (2003).

Outro fendmeno transversal a todas rondas foram as ndo respostas (46,6% na primeira
ronda, 24,9% na segunda ronda e 29,1% na terceira ronda). Todas foram identificadas e
solicitado ao perito que as pontuasse, ficando na maioria das vezes, sem resposta. Apesar
da grande diversidade de afirmacbes que registaram pelo menos uma ndo resposta, em

poucas tiveram expressividade.

As ndo respostas podem ter sido devidas a diversos fatores: 1) esquecimento/ distracdo no
ato do preenchimento, 2) o perito ndo tinha opinido sobre o item, 3) preferiu ndo dar a sua
opinido (principalmente se ele a considerou desviante da norma social ou do eticamente
aceitavel). Na segunda ronda, algumas das ndo respostas podem ter sido condicionadas por
um problema de formatacdo do documento em alguns computadores. Apesar de ter sido
dado feedback posterior de todos os itens ndo preenchidos, nem todos os peritos

devolveram o documento preenchido com as alteragdes requeridas.
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2. Planeamento de cuidados paliativos: formacédo médica

A formacao médica foi a primeira vertente considerada pelo painel. Os dados obtidos nesta
dimensdo estdo em consonancia com o protocolo original norte-americano, ao concordar
que a implementacdo de CPN exige formacdo e compromisso dos participantes (Catlin,
Carter, 2002). A posicdo dos peritos esteve em linha com a Lei de Bases dos Cuidados
Paliativos de 5 de Setembro (Lei 52/2012) nas bases XXVII, artigo 2, e diversos estudos e

programas (Catlin, Carter, 2002; Toce, Collins, 2007; Goodger, 2009).

Foi consensual, logo na primeira ronda que a formacdo deve ser de presenca obrigatoria,
pelo menos uma vez, na vida profissional do neonatologista. Estes dados vao de encontro a
opinido de Mendes, Justo da Silva e Santos (2012) que defendem que a frequéncia em
acOes de formacdo ou atualizacdo de conhecimentos € fundamental para a aquisicdo e
desenvolvimento de competéncias, necessarias para apoiar 0 RN e sua familia, em todas as
etapas da doenca e no luto. Partindo do mesmo pressuposto, Kain (2012), esta atualmente a

desenvolver um modelo formativo para as UCIN australianas.

A formacdo dos profissionais é determinante para a qualidade dos cuidados paliativos
(Mendes, Justo da Silva, Santos, 2012), como diversos estudos tém comprovado. Twamley
e colaboradores (2012) avaliaram o impacto de uma formacdo de 4h em CPN, lecionado
em 21 unidades neonatais em Londres. Concluiram que 79% dos respondentes considerou
gue o curso respondeu totalmente as suas necessidades formativas. Os dados apontaram
que, mesmo uma atividade formativa curta, tem impacto nas atitudes dos profissionais em
relacdo a morte e ao morrer, favorecendo uma integragdo precoce dos cuidados paliativos

no modelo de assisténcia neonatal.
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Na primeira ronda, verificou-se que nem todos os peritos estavam familiarizados com
termos frequentemente utilizados em ciéncias sociais e humanas, como é caso de holismo,
espiritualidade ou autocuidado. Estes dados podem querer reforcar a necessidade de incluir
as humanidades e a filosofia da medicina no plano curricular dos medicos, tal como
sugerem Justo da Silva, Mendes e Santos (2012). Desta forma, fomenta-se a construcéo de
uma equipa transdisciplinar, a pratica de comportamentos de empatia e a exceléncia na
avaliacdo global das necessidades de RN e familias. Por exemplo, torna-se fundamental
que os profissionais adquiram conhecimentos na area da psicologia, para apoiarem 0s pais

ao longo da jornada pelos CPN (Goodger, 2009; Mendes, Justo da Silva, Santos, 2012).

O cuidar em Neonatologia espelha a relacdo entre pessoas (RN, familias e profissionais)
inserido num universo ético. A semelhanca com outros estudos (Solomon, et al, 2005;
Kolarik, Walker, Robert, 2006; Mendes, 2010; Reis 2011), os participantes verbalizaram
preocupac0es éticas. De facto, como refere Barnum (2009), os avan¢os na UCIN e a sua
capacidade de fazer sobreviver RN extremamente frageis e dependentes de tecnologia,
durante longos periodos, traz a discussdo diversas questdes, como o limite da viabilidade,
futilidade terapéutica, bem supremo do RN, ndo iniciar ou suspender determinados

cuidados, papel dos pais, justica e equidade na utilizacdo dos recursos, entre outros.

A atencdo a cultura, respeitando a identidade familiar, foi considerada fundamental, numa
sociedade marcada por uma diversidade cultural crescente como a portuguesa. Estes dados
reforcaram, mais uma vez, as conclusoes do estudo de Catlin e Carter (2002). Para cuidar
de forma integral, é importante aprofundar conhecimentos sobres as expectativas culturais,

étnicas e religiosas que rodeiam o nascimento, a morte, o morrer e o luto (Goodger, 2009).
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O Grupo de Trabalho sobre ReligiGes e Satude da Comissdo Nacional da Pastoral da Saude
publicou em 2011, o manual da assisténcia espiritual e religiosa hospitalar que pretende dar
a conhecer aos profissionais de salde esta diversidade (Grupo de Trabalho sobre Religides
e Saude, 2011). Diversos autores tém abordado o tema do entendimento de culturas e
religibes acerca da retirada e ndo implementacdo de medidas de suporte vital (Butt, 2012;

Weitzman, 2012; Scott-Joynt, 2012).

Tal como diversos estudos apontam (Toce, Collins, 2003; Goodger, 2009), para 0
planeamento de CPN fora do contexto hospitalar é importante identificar os recursos
comunitarios. No caso de Portugal, as redes perinatais regionais sao de grande importancia;
pela possibilidade de estabelecer parcerias entre as diferentes tipologias hospitalares e
fomentar a coordenacdo, comunicacdo, continuidade, complementaridade, concentracéo
de recursos e um sistema de avaliacdo e formacao continua (Comissdo Nacional De Saude

Da Mulher Crianca E Adolescente, 2012, 18).

Os peritos reconheceram que a formacao médica atual devia dar maior énfase aos cuidados
paliativos. A auséncia de formacdo tem sido apontada na literatura como barreira a
implementacdo de programas de CP em Neonatologia e Pediatria (Solomon, et al, 2005;
Kain, 2006; Kolarik, Walker, Robert, 2006; Reis, 2011; Mendes, Justo da Silva, Santos,
2012). Para alguns autores, tal como o0 nosso painel concluiu, a formacéo deveria iniciar-se
em contexto pré graduado mas manter-se durante a atividade profissional (Mendes, Justo
da Silva, Santos, 2012). Um estudo realizado a internos de Pediatria norte-americanos
concluiu também que os mesmos desejavam ter mais formacdo em cuidados paliativos

pediatricos. Consideraram ndo houve melhoria significativa em termos de treino,
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experiéncia, conhecimento e competéncia nesta area durante o periodo de internato
(Kolarik, Walker, Robert, 2006). Também o estudo levado a cabo pelo Children’s hospice
UK reconheceu a necessidade do treino e do desenvolvimento de competéncias adicionais

para os profissionais que prestem CPN (Goodger, 2009).

3. Planeamento de cuidados paliativos: recursos humanos e técnicas

Neste Estudo foi consensual que os CPN devem estar acessiveis a todas as familias, aspeto
considerado como primeira condicdo e que vai de encontro as diretrizes da OMS (2009),

da EAPC (2009) e da ACT (Goodger, 2009).

O painel reconheceu, tal como em outros estudos e protocolos (Catlin, Carter, 2002; Gale,
Brooks, 2006; Goodger, 2009, European Association For Palliative Care, 2009; Mendes,
2010) e a Lei de Bases para os CP (Lei 52/2012) que as equipas de CPN deviam ser
multiprofissionais, neste caso, constituidas por médico, enfermeiro e psicélogo, podendo

ainda ser disponibilizados outros recursos de acordo com as necessidades individuais.

Os peritos concordaram que a assisténcia religiosa, sempre que possivel da mesma crenca,
devia ser oferecida quando a familia manifestasse essa vontade, tal como identificou o
estudo de Kathleen e colaboradores (2008). O assistente espiritual € um elemento
importante na equipa, ocupando destaque crescente de acordo com as convicgdes culturais
e religiosas das familias (Rosenbaum, Smith, Zollfrank, 2010; Butt, 2012; Weitzman,
2012; Scott-Joynt, 2012). Em Portugal, existe em cada Centro Hospitalar um capeldo, que
se desloca as UCIN a pedido dos profissionais. Em situa¢fes pontuais pode ser facilitado o

acompanhamento por outros assistentes religiosos.
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Um dos aspetos valorizados pelo painel foi a definicdo clara dos papéis dos diversos
profissionais da equipa. Ainda assim, deve haver permeabilidade entre as diversas
disciplinas numa filosofia de interdisciplinaridade (Gale, Brooks, 2006). O caracter
transdisciplinar facilita o entendimento das responsabilidades individuais e, por outro lado,
aumenta o senso de cooperatividade e de dever na equipa. Consequentemente quem
beneficia é a unidade familiar que vé otimizada a resposta as suas necessidades, de forma

precoce e holistica (Ethics Advisory Committee, 2004).

4. Planeamento de cuidados paliativos: local

Os nossos resultados, a par de outros estudos (Catlin, Carter, 2002; Goodger, 2009),
constataram que a filosofia de cuidados é mais importante do que o local para os cuidados
paliativos neonatais. Goodger (2009) refere que o ambiente no qual a familia se sente
confortavel deve ser tido em consideracdo logo, os pais tém direito de participar nessa

escolha, exceto em casos urgentes (Lei 52/2012 de 5 Setembro).

A Comissdo Nacional da Saude da Mulher Crianca e Adolescente recomenda a
centralizacdo de cuidados ao RN de alto risco, em instituicbes altamente diferenciadas.
Assim, quanto mais doente ou prematuro estiver o RN nem sempre podera possivel atender
a fatores geograficos na escolha do local (Comissdo Nacional De Saude Da Mulher
Crianca E Adolescente, 2012). Este facto poderia ter langado a discusséo, tal como no
protocolo de Catlin e Carter (2002), sobre a adequacéo da transferéncia do RN em situacéo

de CP e fim de vida. Protocolos como o da ACT consideram que ap6s o diagndstico, a
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prioridade deve ser juntar a mae e 0 RN, o que afigura dificil se estiverem em instituicGes

ou cidades diferentes (Goodger, 2009).

A UCIN foi considerada um local pouco adequado para prestar cuidados paliativos (Catlin,
Carter, 2002; Goodger, 2009; Rooy, Alandangaby, Aidoo, 2012), contudo, tal como o
painel reconheceu, muitas vezes é o cenario mais provavel (Goodger, 2009). Barnum
(2009) chama também a atencdo para esta realidade, referindo a populacdo neonatal que se
encontra numa condicao tdo fragil e tdo medicamente dependente que ndo tem outra opcao
sendo manter-se hospitalizada até ao fim de vida.

As caracteristicas do local, tal como este Estudo indicou, sdo de grande relevancia para a
familia. Adequar o ambiente as suas necessidades, tornando-o num lar, pode influenciar
positivamente o conforto no momento da morte e o processo de luto (Carter, Catlin, 2002).
Kathleen e colaboradores (2008) desenvolveram um estudo qualitativo onde identificaram
as necessidades ambientais de pais que vivenciaram a morte do RN numa UCI. Estas
necessidades foram semelhantes, independentemente do tempo de internamento e véao de
encontro as conclusdes do painel.

Os pais lembram-se com detalhe das caracteristicas espaciais. Privilegiam a privacidade e
o controlo da estimulacdo sensorial e, talvez por essa razdo possam preferir que o0 RN seja
transferido para um quarto privado (Leuthner, Pierucci, 2001). Sentem necessidade de
outros espacos fisicos (salas de repouso para a familia, salas para transmissdo de més
noticias, capela, bar...).Valorizam a satisfacdo de necessidades humanas basicas,
alimentacdo, sono e repouso (junto dos filhos) e higiene e limpeza (com locais para

guardarem os seus pertences). Consideram pertinente o acesso a telefone, livros, folhetos,
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internet, entre outros, para se manterem atualizados (Kathleen, et al, 2008; Rooy,

Alandangaby, Aidoo, 2012).

Outro aspeto considerado essencial neste Estudo foi a selecdo do local para transmitir mas
noticias. Os dados encontrados vdo de encontro as caracteristicas valorizadas no manual
para transmissdo de mas noticias do Yorkshire Cancer Center (Harvey, YCN

Psychological support sub group, 2010).

A morte no domicilio foi uma das situacdes que acionou frequentemente os servicos de
CPN (Leuthner e Pierucci, 2001). Também em Portugal, o IPO de Lisboa comprovou a
tendéncia crescente de morte em casa quando existe um programa de CPP (Lacerda’, et al,
2012). No nosso Estudo, o domicilio foi considerado, se este fosse o desejo da familia e se
existisse a possibilidade de apoio da equipa, aspeto consagrado na Lei de Bases dos CP

(Lei 52/ 2012 de 5 Setembro, 5121).

Os resultados parecem ainda sugerir que a cultura e tradicdo da Medicina Portuguesa e a
atmosfera politica e econdémica, ndo permitiram ainda acolher um servico especializado em
CPN ou o modelo tipo hospice pediatrico. Os hospice estdo implantados em diversos
paises, nomeadamente no Reino Unido. Permitem um apoio permanente e cuidados
especializados, no domicilio ou em instituicdo propria, desde 0 momento do diagndstico.
Disponibilizam cuidados para descanso dos pais (respite care) e estadias curtas num

ambiente familiar (Goodger, 2009).
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5. Cuidados paliativos pré natais

Em algumas situaces, a discussdo sobre os cuidados paliativos, pode iniciar-se durante a
gravidez, quando o casal é confrontado com uma situacdo fetal potencialmente fatal ou
incompativel com a vida (Howard, 2006; Summer, Kavanaugh, Moro, 2006; Committee on
Fetus and Newborn, 2007; Munson, Leuthner, 2007; Askeisdottir, Conroy, Rempel, 2008;

The British Association of Perinatal Medicine , 2010).

A comunicacdo com a familia e o nivel de informacéo partilhado na equipa sdo essenciais
desde o diagnostico durante a gestacdo. Os pais devem ter acesso a melhor informacéo
diagnostica e prognostica e a mesma deve ser partilhada por todos os intervenientes (The

British Association of Perinatal Medicine, 2010; Balaguer, et al, 2012).

Em muitos casos, o tempo de sobrevivéncia do feto pode ser incerta. Alem disso, podem
existir complicacdes durante a gravidez e necessidade de desencadear um parto prematuro.
Assim, tal como o nosso Estudo constatou, € fundamental a referenciacdo precoce e a
definicdo de um plano de cuidados. Este deve comtemplar os diversos cenarios possiveis:
bloco de partos, UCIN, domicilio (Goodger, 2009; Balaguer, et al, 2012). Neste mesmo
sentido, a Comissdo Nacional De Saude Da Mulher Crianca E Adolescente (2012) enaltece
a necessidade das redes perinatais desenvolverem os processos de referencia¢do no ambito

do diagnostico pré-natal, intervencdo in utero e transferéncias no periodo perinatal.

Os neonatologistas do painel do Estudo, & semelhanga de outros autores, concordaram que
0s pais deviam ser incluidos como parceiros na defini¢do de plano de cuidados ao feto e ao
RN (Howard, 2006; Summer, Kavanaugh, Moro, 2006; Munson, Leuthner, 2007;

Askeisdottir, Conroy, Rempel, 2008; The British Association of Perinatal Medicine, 2010;
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Balaguer, et al, 2012). O plano de cuidados, nesta etapa tem o nome de plano de
nascimento e inclui, tal como o painel de neonatologistas concordou, a defini¢do do local,
os cuidados disponiveis, o tipo de medidas paliativas antes e apds o nascimento e 0s
cuidados de conforto. Deve ser flexivel e atualizado de acordo com a condi¢cdo materna e
fetal, os desejos parentais e 0 melhor interesse do feto e do RN (The British Association of

Perinatal Medicine, 2010).

As situacdes identificadas pelos peritos (prematuridade extrema, malformacbes major,
cromossomopatias e situacdes incompativeis com a vida) estdo em consonancia com a
literatura (Catlin, Carter, 2002; Goodger, 2009; The British Association of Perinatal
Medicine, 2010). A ACT (Goodger, 2009) identifica também outras situacdes, como
causas maternas (infecdo, consumo de substancias, mal nutricdo) e fetais ambientais

(hemorragia cerebral, infecdo).

6. Critérios para cuidados paliativos neonatais

A tomada de decisao, tal como o painel reafirmou, transcende os aspetos clinicos (General
Medical Council, 2010), logo, a definicdo de critérios para cuidados paliativos
demonstrou-se complexa (Goodger, 2009). Tanto o Estudo, como a literatura cientifica
apontam a necessidade de acolher a incerteza na decisdo (Mendes, Justo da Silva, Santos,
2012), considerando também o prognostico, probabilidade de morte e de sequela grave
(Catlin, Carter, 2002; Committee on Fetus and Newborn, 2007; Mendes, 2010; General

Medical Council, 2010). Por isso, tanto o0 nosso Estudo como a bibliografia sdo unanimes
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em afirmar que, em caso de ddvida deve recorrer-se a uma segunda opinido (Committee on

Fetus and Newborn, 2007; General Medical Council, 2010).

A definicdo de Cuidados paliativos apresentada pelo painel, posiciona-os, tal como as
indicacdes da OMS e da EAPC, além dos cuidados em fim de vida, ou seja, a populagédo
com doenca grave, potencialmente fatal (life threatening) ou limitadora do tempo de vida
(life limiting) durante o percurso da sua doenca. As categorias encontradas vao de encontro

ao estudo original norte-americano e a parte dos critérios de critérios utilizados pela EAPC.

Apesar da definicdo obtida integrar o paradigma paliativo, desde o diagnostico e a par das
intervencdes curativas, dos comentarios associados pelos peritos, fica muitas vezes a ideia
oposta. Para alguns, os cuidados paliativos sdo exclusivos da fase terminal, apés a
inutilidade das intervencdes curativas, quando o RN ndo tem hipdteses de sobreviver e sem

qualidade de vida.

Este fendbmeno parece denunciar dois aspetos: 1) por um lado, existem profissionais com
uma consciéncia paliativa crescente, por outro lado, 2) a necessidade de formacdo dos
profissionais sobre CPN, tal como diversos estudos apontam (Toce, Collins, 2003,

Mendes, 2010).

A definicdo dos critérios de elegibilidade veio comprovar esta tendéncia. Por um lado, os
profissionais concordaram que os cuidados paliativos neonatais pudessem beneficiar RN
com doengas irreversiveis ndo progressivas, acompanhadas de incapacidade grave (critério
que ndo coincide necessariamente com a fase terminal). Por outro lado, o consenso foi
mais imediato nos grupos em que o momento da transicdo de cuidados podia ser mais

facilmente identificAvel (como doencas progressivas, sem op¢ao curativa, na qual o
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tratamento é paliativo desde o diagndstico). Por exemplo, uma das afirmacgdes propostas a
consenso partiu da designacdo da EAPC (situacdes em que o tratamento curativo é possivel
mas pode falhar) e foi sofrendo sucessivas reformulagdes, tendo sido aceite na ronda final,
que os CP podem beneficiar recém-nascidos em que o tratamento curativo ndo constitui

solucéo para o problema.

Admite-se que todos os exemplos utilizados sejam meramente informativos, néo
exclusivos a uma categoria (Catlin, Carter, 2002; Goodger, 2009). As situacdes
enumeradas foram semelhantes no Estudo e no protocolo norte-americano (Caltin, Carter,
2002). A literatura, também identifica frequentemente algumas destas situacdes, colocando
em destaque as alteracGes neuroldgicas e a prematuridade, principalmente no limiar da

viabilidade (Nuffield Council on Bioethics, 2006; Manley, et al, 2010; Mendes, 2010).

7. Os pais em cuidados paliativos neonatais

De uma forma geral, os resultados obtidos nesta area vao de encontro aos do protocolo
original. O papel dos pais em CPN, em todas as suas vertentes, foi reconhecido pelo painel
como de extrema importancia, tal como em outros estudos (Mendes, 2010; Branchett,

Stretton, 2012; Alandagaby, Rooy, 2012; Rooy, Aladangady, Aidoo, 2012).
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8. Apresentacao dos cuidados paliativos aos pais

A relevancia e complexidade da comunicacdo com a familia, tem sido apontada de forma
recorrente (Catlin, Carter, 2002; Levetown and Bioethic Commitee, 2008; European
Association For Palliative Care, 2009, Ewing, 2009; Goodger, 2009; Mendes, 2010;

General Medical Council, 2010; Crozier, Hancok, 2012; Branchett, Stretton, 2012).

Tal como os peritos concluiram, as familias tém direito a receber informacgdo sobre o
estado clinico do doente (Lei 52/2012 de 5 de Setembro), permanecer junto das criancas e
participar nas decisGes (Instituto de Apoio a Crianca, 2000). No caso do RN, sem
autonomia e totalmente dependente, € com o0s pais que devem ser discutidas todas as
opcdes e tomadas decisdbes em parceria, tendo como objetivo o interesse supremo da
crianca (Almeida, 1998; Committee on Fetus and Newborn, 2007; General Medical

Council, 2010; Alandagaby, Rooy, 2012; Goggin, 2012).

Uma das questdes que exige grande sensibilidade ética e humana em cuidados paliativos
neonatais € a revelacdo da verdade. Neste Estudo, o painel reconheceu que a informacao
devia ser transmitida o mais precocemente possivel, pois reforca a relacdo de confianca na
equipa, como alias referem diversos autores (Bifulco, 2006; Goodger, 2009; Harvey, YCN
Psychological support sub group, 2010; Crozier, Hancok, 2012; Branchett, Stretton, 2012;
Goggin, 2012). A transmisséo precoce da informacdo otimiza os mecanismos de coping
parentais e permite-lhes estar sempre atualizados (Goodger, 2009). O estudo de Branchett e
Stretton (2012), por exemplo, realizado a 57 pais britanicos concluiu que a maioria deseja

ser preparada, da forma mais honesta e precoce possivel.
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A forma como ¢ introduzida a discussdo sobre cuidados paliativos neonatais tem grande
impacto (Harvey, YCN Psychological support sub group, 2010 Alandagaby, Rooy, 2012;
Rooy, Alandagaby, Aidoo, 2012) no sofrimento experienciado, na qualidade dos CP
(Wolfe, et al, 2000) e pode influenciar nas decisdes (Aladangady, Aidoo, 2012). Assim, tal
como o nosso Estudo concluiu, a abordagem aos pais deve ser precedida de uma avaliacao
das suas necessidades (Harvey, YCN Psychological support sub group, 2010; Branchett,
Stretton, 2012) e caracterizar-se pelo bom senso, sensibilidade e respeito pela unidade
familiar e a sua cultura (Grupo de Trabalho ReligiGes Saude, 2011; Butt, 2012; Weitzman,

2012; Scott-Joynt, 2012; Alandagaby, Rooy, 2012).

Tal como os nossos resultados apontaram, Harvey e o grupo de suporte psicoldgico do
Yorkshire Cancer Center (2010) sugerem que na comunicacdo de mas noticias, devem
estar presentes um membro senior (ou alguém com competéncia na area da comunicacéo,
capaz de responder as questbes parentais) e outro profissional ou pessoa significativa.
Também o Nuffield Council on Bioethics (2006) considera que as reunifes devem ser
multidisciplinares mas presididas por um neonatologista sénior. Pode ser também (til
entregar aos pais informacao escrita ou gravada e existir no servico um manual sobre como
transmitir mas noticias (Catlin, Carter, 2002; Goodger, 2009; Harvey, YCN Psychological

support sub group, 2010).

A partilha de informac&o, principalmente nas mas noticias, trata-se de um processo, néo
um evento (Committee on Fetus and Newborn, 2007; Alandagaby, Rooy, 2012), tal como o
painel reforcou. Os pais necessitam de tempo para descodificar os contetldos comunicados

e as emocOes dai recorrentes e, muitas vezes, a informacdo tem de ser repetida
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frequentemente (Goggin, 2012). Para coeréncia e continuidade de cuidados, recomenda-se
0 registo da reunido no processo do doente mencionando: nimero e caracterizacdo das
pessoas presentes, diagnostico (palavras utilizadas), prognéstico (palavras utilizadas),
objetivo do plano de tratamento (curativo/ paliativo), resposta dos pais e entendimento da

familia (YCN Psychological support sub group, 2010).

A informacéo deve ser detalhada (Committee on Fetus and Newborn, 2007; Goggin, 2012),
informativa, baseada na evidéncia e incluir informacéo sobre a qualidade de vida atual e
futura do RN, a experiéncia do Servico e dados internacionais crediveis (Catlin, Carter,
2002Goodger, 2009; Harvey, YCN Psychological support sub group, 2010; Branchett,

Stretton, 2012; Goggin, 2012).

Os neonatologistas do Estudo, tal como a literatura, referiram que a informacdo deve ser
clara, objetiva e simplificada (Goggin, 2012). Devem evitar-se eufemismos ou expressdes
que possam conduzir a duplas interpretacdes, uma vez que a capacidade de processar
informacdo e tomar decisGes pode encontrar diminuida nos pais em luto (Harvey, YCN

Psychological support sub group, 2010; Branchett, Stretton, 2012).

Os profissionais devem mostrar disponibilidade (individual e coletiva) para a escuta ativa
dos pais. Os pais preferem profissionais que exteriorizem o seu lado humano e de
compaixao, tal como evidenciado por Branchett e Stretton (2012) ou Goggin (2012). O seu
apoio emocional deve incluir uma boa informacgéo (conhecendo todas as opgdes), a criagdo
de oportunidades de didlogo com os profissionais de salde, o encorajamento a
verbalizacdo das preocupacdes e duvidas e a promogdo de momentos de intimidade com o

filho (Yam, Rossiter, Cheung, 2001; Catlin, Carter, 2002; Goodger, 2009).
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E curioso salientar que o consenso nestas matérias foi facilmente atingido pelo painel,
apesar de a literatura sublinhar que a comunicacdo com a familia em CPN e em situacfes
de fim de vida, nomeadamente a transmissdo de mas noticias e a gestdo de conflitos,
constitui uma dimensdo muito complexa. Podem estes dados demonstrar dois aspetos. Por
um lado, os medicos partilham as mesmas interpretacfes sobre qual a conduta mais ética
para abordar os pais. Por outro lado, apontam a necessidade de formacao dos profissionais:
uma vez que ao deter os conhecimentos teoricos, facilita-se o desenvolvimento de

competéncias e melhora-se o desempenho profissional.

9. Os pais como prestadores de cuidados ao recém-nascido

O nosso Estudo concluiu, tal como a literatura tem apontado, que 0s pais devem ser
considerados os principais cuidadores e envolvidos em todas as etapas da doenca,
incluindo nos cuidados em fim de vida (Catlin, Carter, 2002; Committee on Fetus and
Newborn, 2007; Goodger, 2009; Alandagaby, Rooy, 2012; Goggin, 2012; Mendes, Justo

da Silva, Santos, 2012).

Estabelecer previamente um plano de cuidados, como o painel concordou, pode ajudar a
perspetivar 0s cuidados paliativos e alguns autores consideram-no essencial e de
implementacdo 0 mais precoce possivel (Goodger, 2009; The British Association of
Perinatal Medicine, 2010). O protocolo da ACT refere que este instrumento permite
otimizar o conforto e qualidade de vida neonatal, antecipar e resolver situagdes de stress e
conflitos, diminuir a ansiedade na familia, planear de acordo com os desejos, preferéncias e

necessidades do pais, construir memorias e realizar rituais significativos e preparar a morte
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(Goodger, 2009), uniformizando linguagens e procedimentos. A definicdo deste plano deve
ser multidisciplinar (Nuffield Council on Bioethics, 2007) e o mesmo deve ser
frequentemente revisto e atualizado (Catlin, Carter, 2002; Goodger, 2009; Rooy,

Alandagaby, Aidoo, 2012), tal como o Estudo apontou.

A participacdo dos pais no processo de tomada de decisdo € um assunto incontornavel, mas
também sensivel e polémico. De uma forma geral, a literatura indica que a opinido parental
deve ser tida em consideracdo, principalmente em situacfes de fraco progndstico (Carter,
Bahtia, 2001; Alandagaby, Rooy, 2012). Contudo, a sua participacdo varia de acordo com
0 pais Europeu, por exemplo, 19% em Italia a contrastar com 89% no Reino Unido
(Cuttini, et al, 2000; Provoost, et al, 2005). No nosso Estudo, a semelhanca do que vem
expresso na Lei de Bases dos CP (Lei n°52/2012 de 5 de Setembro), os neonatologistas
também reconheceram que os pais tém o direito de participar nas decisdes que envolvem

os CP, contudo a responsabilidade é da equipa.

Os estudos nesta area apontam em dois caminhos distintos, apresentado perspetivas

diferentes entre profissionais e pais.

Os profissionais desejam, muitas vezes, preservar 0s pais do 6énus de uma decisdo
complexa (Goggin, 2012), talvez por essa razéo o estudo de Bastek e colaboradores (2005)
tenha concluido que, apesar dos profissionais reconhecerem a importancia e o papel dos

pais, menos de 40% assuma essa postura na préatica clinica.

Numa outra Gtica, estudos como Committee on Fetus and Newborn (2007) e Williams e

colaboradores (2009) revelaram que o0s pais se sentem preparados para tomar decisoes,
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mesmo acerca da retirada do suporte vital ou dos cuidados no luto. McHaffie, Lyon e
Hume concluiram que 56% dos pais sentiram que tomaram a decisdo final para limitar o
suporte vital ao RN (2001). Outras vezes, podem desejar resumir a sua participacdo a
serem escutados nas suas preferéncias, sem que assumam a decisdo final (Brinchmann,

Forde, Nortvedt, 2002).

Meyer e colaboradores (2006) concluiram que, os pais sdo capazes de colaborar nas
decisbes de fim de vida e decidir centrados no interesse superior da crianca, tal como
consagrado na Lei de Bases dos CP (lei 52/ 2012). Decidem tendo em conta o prognostico
incerto, os beneficios duvidosos dos tratamentos curativos e o bem supremo do RN.
Baseiam a sua reflexdo em critérios relacionados com a qualidade de vida, a dor e
sofrimento, as expectativas razoaveis de recuperacdo neuroldgica e do estado geral da

crianca.

Para alguns autores (Goggin, 2012), os pais desejam participar nas decisdes, pois faz parte
do designio de ser pai. Por outras palavras, o casal pode ndo se sentir plenamente realizado
se ndo assumir todas as responsabilidades inerentes ao papel parental, o que podera

comprometer a vivéncia do luto.

O painel considerou consensual que os pais fossem respeitados nos seus desejos e
envolvidos no processo e na tomada das decisdes. A evidéncia internacional aponta que a
opinido parental é tanto mais influente e importante na decisdo, quanto maior a incerteza
ou gravidade da situacdo (Carter; Bahtia, 2001; Nuffield Council on Bioethics, 2006;

Committee on Fetus and Newborn 2007; Alandagaby, Rooy, 2012). Nesta linha, ha quem
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considere que o papel do neonatologista é guiar os pais na decisao que melhor satisfaz as

suas necessidades e o interesse superior do RN (Goggin, 2012).

Os peritos concordaram que a participacdo dos pais nos cuidados promove a vinculacao,
reforca o sentimento de competéncia parental e promove a organizacdo de memorias. Em
termos conceptuais, existe correspondéncia entre 0 comportamento de vinculacdo e a
prestacdo de cuidados. Quando a figura parental consegue proporcionar conforto e
seguranca ao RN sente prazer e satisfacdo mas, quando essa capacidade esta
comprometida, pode surgir raiva, tristeza, ansiedade ou desespero (Soares, 2001). Deve por
isso apoiar-se a familia na descoberta do RN, convidar o casal a cuidar do seu filho durante
0 tempo destinado, refor¢ando o vinculo e aceitacdo neonatal. Estes elementos tornam o

casal menos vulneravel e vao ser facilitadores de luto (Kathleen, et al, 2008).

O ensino, a formacdo e o treino dos pais foram um aspeto muito importante no Estudo, tal
como refere o protocolo da ACT (Goodger, 2009). Quando se planeia transferéncia para o
domicilio, os pais devem ter o ensino, a formacdo e o treino necessarios para responder as
necessidades dos seus filhos, muitas vezes complexas e exigentes. E é da responsabilidade

do pessoal da UCIN, capacitar os pais para o desenvolvimento dessas competéncias.

z

E curioso realcar que a problematica da resolucdo de conflitos na decisdo, apesar de
sobejamente mencionado na literatura, esteve ausente da discussdo do painel, sendo uma
matéria de consenso facil e absoluto. Estes dados suscitaram a seguinte leitura: 1) o
modelo de tomada de decisdo pode denunciar ainda uma tendéncia paternalista nos
cuidados, ou, 2) a defini¢do teodrica dos principios que norteiam a comunicagéo € pacifica,

colocando-se os verdadeiros desafios na pratica clinica.
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10. Os Pais como alvo de cuidados

O reconhecimento das necessidades do casal foi uma das conclusdes do painel e é de facto,
parte integrante do paradigma paliativo, muitas vezes motivo de ingresso em programas de
CPN, como descrito por Leuthner e Pierucci (2001). A avaliacdo das suas necessidades
globais, tal como reconheceram o0s neonatologistas, é por isso fundamental e deve ser
sistematica e atualizada periodicamente (Catlin, Carter, 2002; Goodger, 2009). O estudo de
Meyer e colaboradores (2006), por exemplo identificou como necessidades em fim de
vida: informacdo e comunicacdo adequadas, acompanhar o RN, otimizar o controlo da dor
neonatal, usufruir de apoio social e desenvolver relacGes empéticas com os prestadores de

cuidados.

Os pais devem ser alvo de acompanhamento multiprofissional continuo e diferenciado,
desde o diagnostico, mantendo-se durante o internamento e a alta hospitalar e, muitas
vezes, depois da morte do recém-nascido, tal como indicam de diversos protocolos e
estudos (Carter, Bahtia, 2001; Goodger, 2009, European Association For Palliative Care
2009; The British Association of Perinatal Medicine, 2010). A recente Lei de Bases dos CP
(Lei 52/2012 de 5 de Setembro) refere também que as familias tém o direito a receber
apoio adequado a situacdo e necessidades, incluindo a facilitacdo do processo de luto

(5120).

Para assistir os pais em momentos de crise e luto, pode ser importante disponibilizar apoio
psicolégico e fomentar redes de apoio espiritual e ajuda muatua, tal como indicam diversos
estudos (Catlin, Carter, 2002; Goodger, 2009; Kathleen, et al, 2008; The British

Association of Perinatal Medicine , 2010; Rooy, Alandangaby, Aidoo, 2012; Goggin,
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2012). A ACT refere também a importancia de identificar precocemente uma pessoa
significativa que possa servir de referéncia, suporte da familia e mediacdo com a equipa

(Goodger, 2009).

Alguns protocolos, como o da ACT (Goodger, 2009), vao de encontro as conclusdes do
painel e consideram que o casal deve estar na posse da totalidade da informacédo sobre a
realizacdo da autdpsia ao RN (vantagens, desvantagens e procedimentos) para que, sem

pressdo exterior, a familia possa decidir sobre a sua realizacao.

Os cuidados no luto sdo um aspeto muito valorizado na literatura, tal como o0 nosso Estudo
veio reforcar. Quando o RN morre, o casal enfrenta um luto doloroso e complexo. Cada
elemento enfrenta diversas tarefas exigentes para aceitar e integrar a perda, que podem ser
apoiadas pela equipa: dar significado a uma vida tdo curta, gerir a perda dos sonhos e
fantasias projetados para aquela crianca, atribuir-lhe uma identidade propria, confrontar-se
com a sua propria mortalidade e redefinir o seu papel como pais (Craig, Goldman, 2003;

Romesberg, 2004; Goodger, 2009; Branchett, Stretton, 2012).

Gale e Brooks (2006) reafirmam a importancia do casal ser cuidado pelos mesmos
elementos os acompanharam no periodo neonatal. Da mesma forma, o painel considerou
que depois da morte neonatal, deve realizar-se uma reunidao com os pais (Catlin, Carter,
2002; Gale, Brooks, 2006; Goodger, 2009; Mendes, 2010). Para além dos propdsitos
enunciados pelos neonatologistas do painel, a esta reunido deve garantir o
acompanhamento parental no seguimento das decis6es tomadas em fim de vida (Goggin,
2012). Nas situacOes de suspensdo da ventilacdo, a equipa deve estar atenta a fatores

adicionais de risco psicoldgico ou luto disfuncional (Romesberg, 2004). Para alguns casais
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é de extrema relevancia que o profissional faca um reforco positivo das opcdes parentais

em fim de vida, pois facilita a mobilizacdo de mecanismos de coping (Goggin, 2012).

O protocolo desenvolvido por Catlin e Carter (2002) e outros estudos (Goodger, 2009; The
British Association of Perinatal Medicine , 2010) abordam também questdes relacionadas
com a doacdo de érgdos. No caso portugués, esta pratica abrange apenas a transplantagédo

de valvulas cardiacas e ndo € pratica no contexto nacional.

Uma doenca potencialmente fatal no seio familiar pode ser disruptiva. Estas familias
tendem a centrar-se no elemento doente e a reajustar a sua dinamica e 0s seus papeéis, em
funcdo das suas necessidades. Assim, a literatura e os diversos protocolos, sugerem incluir
0s irmaos saudaveis e familiares préximos no apoio em CPN (Catlin, Carter, 2002;
Goodger, 2009; The British Association of Perinatal Medicine , 2010). No nosso Estudo
foram exclusivamente mencionados os pais como alvo de cuidados diferenciados. Estes
dados podem suscitar as seguintes interpretacdes: 1) os profissionais ndo estdo
familiarizados com outros protocolos; 2) ndo concordam com a inclusdo de outros
membros da familia no acompanhamento diferenciado, ou 3) 0s peritos ndo enumeraram

outros familiares por esquecimento.
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11. Necessidades do médico em cuidados paliativos neonatais

Cuidar de um RN em situacdo de cuidados paliativos ou em fim de vida pode ser muito
complexo e desgastante (Catlin, Carter, 2002; Kain, 2006; Reis 2011). Assim, apoiar 0s
profissionais, conhecendo as suas necessidades, favorece a exceléncia das praticas de CPN

(Kain, 2006; Mendes, Justo da Silva, Santos, 2012).

O nosso Estudo identificou, tal como a literatura realca, a necessidade de desenvolver
competéncias humanas, relacionais, no dominio da Bioética, da legislacdo nacional (Kain,
2006; Kolarik, Walker, Robert, 2006) e competéncias de comunicacgdo interpessoal com os
spais e entre pares (Yam, Rossiter e Cheung, 2001; Carter, , et al, 2004; Kain, 2006; Boss,

et al, 2009).

A boa comunicacdo entre pares evita constrangimentos, como os descritos por Yam,
Rossiter e Cheung (2001), onde uma das preocupacdes dos enfermeiros entrevistados
decorria da necessidade de realizar procedimentos médicos prescritos, quando néo

concordavam com 0S mesmos.

Um estudo de Boss e colaboradores (2009) demonstrou que 0s neonatologistas sao
altamente treinados para desenvolverem competéncias muito especificas do cuidado
técnico a RNs criticamente doentes. Pelo que, a sua formacdo é insuficiente para
comunicarem com as familias cujo RN vai suspender cuidados. A transmissdao de mas
noticias, por exemplo, implica o dominio de diversas competéncias que podem ser
aprendidas e desenvolvidas em contexto formativo (Levetown and Bioethics Commitee,
2008, 1442; Harvey, YCN Psychological support sub group, 2010). Estas caracteristicas

organizam-se em trés dimensdes: capacidade de informar (quantidade e qualidade da
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informacdo transmitida), sensibilidade interpessoal (comportamentos de afeto que refletem
a atencdo, compaixdo e o interesse pelos sentimentos e preocupacdes da crianca e familia)
e construcdo de parcerias (proporcionar e incentivar a expressdo de preocupacdes, davidas

e sentimentos num crescente de confianga) (Levetown and Bioethics Commitee, 2008).

Indo de encontro as conclus@es obtidas, a literatura refor¢a a importancia da experiéncia
profissional (Harvey, YCN Psychological support sub group, 2010; General Medical
Council, 2010), recomendando por isso, que as reunides sejam presididas por um elemento

sénior e 0 recurso a uma segunda opinido, nos casos mais complexos.

Uma das questdes mais complicadas é reconhecer que a morte neonatal é inevitavel e,
consequentemente, quais as intervengdes clinicas e tratamentos indispensaveis (Walden,
Sudia-Robinson, Carrier, 2001; Yam, Rossiter e Cheung, 2001; Kain, 2006; General
Medical Council, 2010). Talvez por esta razdo, os peritos tenham concordado, tal como em
outros estudos (Mendes, 2010; Alandagaby, Rooy, 2012), que uma das suas necessidades
foi sentir que as decisdes que envolveram os CPN e a morte neonatal tivessem tido o apoio

consensual da equipa.

A realizacdo de reunides de equipa apds morte neonatal € igualmente valorizada, tanto no
nosso Estudo, como na literatura. Por exemplo, Downey e colaboradores, em 1995,
identificaram que os enfermeiros encontram ajuda na resolucdo do luto de uma crian¢a na
discussdo com o seu grupo de pares, o capeldo, a familia da crianca e a sua prdpria familia
(Yam, Rossiter, Cheung, 2001). Gale e Brooks (2006) recomendam também grupos de
apoio no luto pois ajudam a diminuir a anglstia moral dos cuidadores: facilitam a

expressdo de sentimentos (culpa, frustragdo), resolucdo de conflitos, respostas ao luto,
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estratégias de coping, partilha interdisciplinar e o apoio dos pares. Segundo este protocolo,
as mortes inesperadas, partos traumaticos e situac6es complexas com as familias, sdo as
que mais frequentemente desencadeiam a necessidade de apoio (Walden, Sudia-Robinson,
Carrier, 2001). Por outro lado, estas reunides promovem a melhoria do desempenho

profissional (Harvey, YCN Psychological support sub group, 2010).

O painel reconheceu que uma estrutura organizacional que privilegie a logistica, linhas
orientadoras bem definidas e disponibilidade para apoio aos pais é indispensavel na
prestacdo de CPN. Estes dados védo de encontro a literatura que descreve factores de stress
de origem organizacional e psicossocial como a limitacdo de pessoal e tempo, dificuldade
em aceder a formacdo especializada, pressdes externas de produtividade, falta de suporte
administrativo, conflitos interprofissionais ou constrangimentos legais (Marino in Kain,

2006; Rushton, 1992 in Yam, Rossiter, Cheung, 2001).

A evidéncia recomenda que todos os profissionais que tiveram contacto estreito com o0 RN
e a sua familia, devam ter a possibilidade de apoio continuo por especialistas, por colegas
ou amigos (Catlin, Carter, 2002; Harvey, YCN Psychological support sub group, 2010).
Os profissionais no nosso Estudo reconheceram na segunda ronda que os CPN se refletem
a nivel emocional e psicolégico. Vao mais longe e afirmam que estas consequéncias devem
ser tidas em consideracdo para o desenvolvimento de programas formativos. Ainda assim,

ndo confirmam que os médicos sintam necessidade de apoio psicoldgico na sua préatica.

Uma das raz6es que justifica as respostas encontradas pode estar relacionada com um facto
descrito na literatura. Muitos profissionais desenvolvem um mecanismo adaptativo,

principalmente médicos e enfermeiros, privilegiando mais 0s aspetos técnicos da prestacéo
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de cuidados, evitando a relacdo afetiva com RN e pais (Yam, Rossiter, Cheung, 2001;

Kain, 2006).

Os resultados do Estudo sugerem que a classe dos peritos com 20 ou mais anos de
experiéncia foi a que tendeu a ndo concordar com esta necessidade, 0 que pode suscitar as
seguintes interpretacdes: 1) os peritos lidam bem com estas situacdes, ou, 2) 0s peritos ndo
expressam a sua opinido pelo receio de exposicdo da sua privacidade, ou 3) a experiéncia
profissional facilita a adaptacédo dos profissionais a estas situagdes, 4) os profissionais mais
experientes sentem que tém de ser modelos para 0s mais novos ou, 5) ao longo da sua
carreira os profissionais vao desenvolvendo mecanismos de coping como 0s descritos por

Yam, Rossiter e Cheung (2001).

12. Controlo da dor e sintomas em cuidados paliativos e em fim de vida

A consciéncia que cuidados em fim de vida sdo frequentemente acompanhados de elevados
indices de dor e desconforto fundamenta a discussdo sobre a importancia do controlo

sintomatico em CPN (Walden, Sudia-Robinson, Carrier, 2001).

Tal como no nosso Estudo, a dor permanece como o sintoma mais valorizado e frequente
em cuidados paliativos neonatais (Walden, Robinson, Carrier, 2001; Catlin, Carter, 2002;

Goodger, 2009; Mendes, 2010; The British Association of Perinatal Medicine , 2010).

Uma das particularidades da Neonatologia relaciona-se com a definicdo das medidas ndo
farmacoldgicas de controlo sintomatico (Walden, Sudia-Robinson, Carrier, 2001; Rocha, et

al, 2004; Toce, 2009; Mendes, 2010; Jassal, 2011), que sdo mais valorizados na pratica
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(Mendes, 2010). No Estudo os neonatologistas referiram a utilizacdo de sacarose para a
estimulacdo da succdo ndo nutritiva, o posicionamento adequado e a otimizacdo das
medidas de conforto. A amamentacdo, tal como em alguns estudos, (The British
Association of Perinatal Medicine , 2010), pode ser reconfortante para a mae ou para o
RN, mesmo que seja incapaz de beber grandes quantidades de leite (Jassal, 2011). Alguns
autores, como Gale e Brooks (2006), alertaram também a necessidade de apoiar na

supressdo da lactacdo ap6s a morte do recém-nascido.

Para os peritos do Estudo, as medidas farmacoldgicas deviam basear-se nos principios de
controlo da dor segundo a OMS, o que vai de encontro as indicag¢fes internacionais de
controlo sintomético em CPP (Jassal, 2011) e a Lei de Bases dos CP (Lei 52/ 2012 de 5 de
Setembro). A morfina mantem-se como o farmaco mais administrado para controlo da dor
neonatal (Walden, Sudia- Robinson, Carrier, 2001; Jassal, 2011), tal como foi identificado
no nosso Estudo. Deve ser utilizada para sua administracdo a via mais tolerada pelo RN
(oral, sublingual, EV ou subcutanea) (The British Association of Perinatal Medicine ,
2010; Jassal, 2011). O midazolam representa uma alternativa farmacoldgica, sempre que a
morfina ndo esteja a ser eficaz (The British Association of Perinatal Medicine , 2010). Em
contraste, o uso do fentanil, apesar de frequente (Walden, Sudia- Robinson, Carrier, 2001),
é questionado por Jassal (2011), devido ao efeito secundario de rigidez toracica e espasmos

neonatais.

A evidéncia tem demonstrado que a analgesia neonatal é ainda subvalorizada em fim de

vida, pois ainda existem diversos mitos na sua utilizacdo (Walden, Sudia-Robinson,
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Carrier, 2001; Mendes, 2010). Na presenca de dor, considera-se, tal como concordaram 0s
neonatologistas, que o conforto é a premissa mais importante. Assim pode recorrer-se aos
opioides sem hesitacdes ou receios das complicacdes (Walden, Sudia- Robinson, Carrier,
2001) e aumentar a dose sempre que necessario ao conforto (The British Association of

Perinatal Medicine, 2010).

Os peritos indicaram que o paracetamol devia fazer parte da lista de farmacos analgésicos
utilizados em Neonatologia. O manual de controlo sintomatico da ACT, revisto em 2011,
fala na utilizacdo do paracetamol oral, endovenoso e rectal em recém-nascidos desde as 28
semanas de gestacdo (Jassal, 2011, 154). As indicacdes da British Association of Perinatal

Medicine também véo neste sentido (2010).

Em relacdo ao uso de antibidticos, 0s peritos consideraram que pode ser suspenso em
situacOes de fim de vida. Esta opinido esta de acordo com alguns autores (Roy, et al, 2004;
Verhagen, et al, 2010; Rooy, Alandangaby, Aidoo, 2012). A British Association of
Perinatal Medicine (2010) adverte, contudo, que deve ser equacionada a sua manutencao

guando desempenha uma fun¢éo no controlo de sintomas.

A utilizacdo de EMLA foi também referida pelo painel. O manual de controlo sintomatico
da ACT refere que a utilizacdo de lidocaina em patch, em cuidados paliativos pediatricos,
sO se encontra recomendado para criancas com idade superior a 3 anos (Jassal, 2011). Em
contraste, outros autores (Toce, 2009) e as indicagfes do Infarmed (2010) referem o seu

uso antes dos 3 meses (peso inferior a 5 kg).
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Neste Estudo, tal como aponta a literatura existem diversos constrangimentos ao controlo
da dor neonatal. Em primeiro lugar, as escalas de avaliacdo da dor séo diversas e a sua
classificacdo torna-se subjetiva (Walden, Robinson, Carrier, 2001; Jassal, 2011), aspeto
que pode ser ultrapassado, tal como concordaram 0s neonatologistas, com a utilizagdo
metodica de forma universal e por rotina nas UCIN. Outro facto, relaciona-se com 0s
registos em diario clinico. O estudo realizado pela equipa de Carter, por exemplo,
constatou que mais de 80% das criancas tinham medidas ativas de controlo da dor em fim
de vida, ainda assim, apenas 33% dos enfermeiros e 34% dos médicos registavam essa

informacdo de forma consistente no diario clinico (2004).

O nosso Estudo permitiu concluir que todos os outros sintomas que atingem o RN sao
muitas vezes subavaliados: dispneia, alteracfes gastro intestinais (obstipacdo, vomitos,
refluxo gastrico) e neuroldgicas (convulsdes), situacdo que é confirmada por varios autores
(Craig, Goldman, 2003; Crozier, Hancok, 2012; Rooy, Aladangady, Aidoo, 2012). Uma
das razdes possiveis prende-se com a maior dificuldade na sua avaliacdo, pois ndo existem
escalas universais e validadas, como existem para a dor (Carter, et al, 2004; Rooy,
Aladangady, Aidoo, 2012). Em todos os sintomas, a sua abordagem deve ser o mais
conservadora possivel e ndo causar mais stress ou desconforto do que o sintoma original

(Kang, et al, 2005).

De acordo com a literatura, a definicdo de cuidados de conforto pode ser desafiante e
complexa (Mendes, 2010). No entanto, € um conceito nuclear (Committee on Fetus and

Newborn, 2007) e motiva frequentemente o ingresso em programas de CPN (Leuthner,
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Pierucci, 2001). Os neonatologistas neste Estudo concordaram que cuidados de conforto
fossem descritos como “cuidados minimamente invasivos”. Esta ideia vai de encontro a
definicdo de alguns autores que entendem por cuidados minimos de conforto a realizacdo
das medidas terapéuticas indispensaveis e 0 menos invasivo possivel. Esta avaliacdo
depende da equipa de salde e das expectativas razoaveis dos pais e tem em conta 4
dominios: o bem-estar fisico, psico-espiritual, ambiental e social da crianca (Carter, Bahtia,
2001; Walden, Sudia-Robison e Carrier, 2001). Cuidados de conforto privilegiam, na visao
dos neonatologistas do nosso Estudo, o contacto com o0s pais, a manutencdo da
alimentacdo, a prevencdo de sinais de dificuldade respiratoria, a avaliacdo e controlo da
dor e dos sintomas emergentes. Walden, Sudia-Robison e Carirer (2001) acrescentam
também o respeito pelas horas de sono e repouso do RN, evitando procedimentos por

rotina.

O painel concordou que se 0 RN tiver um acesso central, este pode ser mantido como via
preferencial de administracdo de farmacos em fim de vida. Este aspeto vai de encontro ao
manual de controlo sintomatico em CPP da ACT que considera ser pratica usual na UCIN

manter 0 acesso EV para administracdo de medicacdo (Jassal, 2011).

Foi considerado consensual que se ndo existir acesso EV deve privilegiar-se outras vias de
administracdo terapéutica e analgésica, tal como as indicacbes da ACT (Jassal, 2011) e
outros protocolos (Walden, Sudia-Robinson, Carrier, 2001; The British Association of

Perinatal Medicine, 2010), que referem as vias, oral e subcutanea.

Este Estudo, ao contrario de outros protocolos (Catlin, Carter, 2002; Goodger, 2009;

Jassal, 2010; Rooy, Alandagaby, Aidoo, 2012), ndo debateu as questdes relacionadas com
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a sedacao em fim de vida e a legitimidade em manter curarizantes pré extubacdo para
evitar o chamado gasping terminal (Catlin, Carter, 2002; Roy, et al, 2004; Alandagaby,
Rooy, 2012; Rooy, Alandagaby, Aidoo, 2012). A este respeito diversos autores,
consideraram que este procedimento ndo era eticamente adequado pois nao concorria para

o alivio de sintomas, apenas abreviava a morte de forma intencional.

Um estudo de Kolarik, Walker e Robert (2006), concluiu que o controlo sintomatico era
uma das areas que os internos em Pediatria sentiam grande necessidade de melhorar. No
nosso caso, 0s peritos do Estudo, ndo sentiram necessidade de abordar em profundidade
questdes farmacoldgicas precisas, como o tipo de medicacdo, dosagem, indicacao, vias de
administracdo ou consideracgdes éticas na sua administracdo. Estes resultados podem querer
denunciar um de dois aspetos: 1) as praticas de controlo farmacoldgico em fim de vida sao
semelhantes em todas as UCIN e ndo merecem ser debatidas, 2) os profissionais ndo
sentem necessidade de formacdo neste dominio, ou, pelo contrario 3) existe uma

necessidade de formacéo adicional.

13. Cuidados em fim de vida

A suspensdo de cuidados é uma realidade nas UCIN e os dilemas resultantes séo
diretamente proporcionais ao progresso tecnoldgico (Committee on Fetus and Newborn
2007; Goggin, 2012). Como se define a fase terminal? Sera eticamente defensavel
suspender ou ndo implementar cuidados? Terdo o mesmo peso moral? Retirar um tubo
endotraqueal ou uma sonda gastrica tera 0 mesmo significado? (Goodger, 2009; Mendes,

2010; General Medical Council, 2010).
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O Royal College of Paediatrics and Child Health do Reino Unido (2004) enumerou 5
grupos nos quais se torna legitimo suspender tratamentos: 1) situacbes de morte cerebral
(dificil de definir em Neonatologia), 2) estado vegetativo persistente (dificil de definir em
Neonatologia), 3) situacGes sem hipotese de cura (onde apenas se prolonga a morte, como
0s casos de anencefalia e as trissomias), 4) tratamento sem objetivo (0s RN podem
sobreviver mas irdo apresentar sequelas muito importantes em termos psicomotores, como
as situacbes de asfixia, hemorragia cerebral ou septicémia graves) e 5) situacbes de
sofrimento insuportavel (como situacbes de doenca pulmonar muito grave refrataria a

ventilacdo mecanica).

Sempre que exista informacéo diagnostica insuficiente ou a discussao com os pais nao for
consensual (Craig, Goldman, 2003; The British Association of Perinatal Medicine , 2010)
é reconhecida a legitimidade ética de manter o suporte vital (Nuffield Council on Bioethics,
2006; Aladangaby, Rooy, 2012). Aconselha-se também a opinido prévia de um segundo

perito (General Medical Council, 2010; Alandangaby, Rooy, 2012).

No nosso Estudo, esta foi a area mais desafiante ao consenso, com desenvolvimento de

ideias, muitas vezes divergentes, aspeto que vai de encontro a literatura.

Neste estudo foi notério que o impacto emocional entre o retirar cuidados e o nédo
implementar cuidados foi diferente para os neonatologistas, apesar de a literatura defender
que, em termos éticos sdo equivalentes. O que deve legitimar a acdo da equipa é a sua
intencdo, ou seja, zelar pelo interesse superior do RN (Committee on Fetus and Newborn,

2007). E mais dificil suspender cuidados ja iniciados, do que ndo os implementar. Por
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exemplo, o painel concordou que pode manter-se a administracdo de nutrientes por via EV,

se esta medida ja tiver sido iniciada antes e oferecer beneficios para o RN.

14. Etapas para desligar o ventilador a um recém-nascido em fim de vida

A evidéncia nacional é insuficiente mas parece apontar para a necessidade de alguns
profissionais em melhorar a sua pratica relativa a decisdo de suspender ou ndo iniciar

medidas extraordinarias de suporte vital (Mendes, 2010).

Os nossos dados parecem indicar que a grande maioria do painel encarava a atitude de
desligar o ventilador como adequada em fim de vida. De facto, diversos estudos tém
apontado que a suspensao de medidas terapéuticas, incluindo o suporte de vida, como uma
atividade frequente na UCIN (Torres, Garcia, 1997; Cuttini, , et al, 2000; Pierucci, Kirby,
Leuthner, 2001; Verhagen, et al, 2007; Jassal, 2011; Cottrell, et al, 2011. Aladangaby,
Rooy, 2012). O EURONIC foi um estudo multicéntrico europeu (realizado no
Luxemburgo, Holanda, Suécia, Franca, Alemanha, Inglaterra, Italia e Espanha) que
investigou as préaticas relativas a suspensdo e limitacdo do tratamento nas UCIN. Concluiu
que a grande maioria dos profissionais conviveu com esta realidade, pelo menos uma vez,
no seu percurso profissional, mas o tipo de decisdo tomada, variava de acordo com o pais
(Cuttini, et al, 2000). Na Holanda 83% dos Obitos neonatais decorreram da retirada de
medidas de suporte, enquanto 10% foram resultado da ndo escalada terapéutica. Apenas
em 7% dos casos, as mortes ocorreram apesar da manutencdo de todo o arsenal técnico

(Verhagen, et al, 2007).
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A medida que a sobrevivéncia pbe em evidéncia niveis elevados de morbilidade neonatal, a
retirada de suporte vital pode ser considerada no melhor interesse do RN (Committee on
Fetus and Newborn 2007; Cottrell, et al, 2011, Aladangaby, Rooy, 2012). Assim, tal como
consagrado na Lei de Bases da Salde, os dados obtidos sugerem que ndo desligar o
ventilador em algumas situacGes pode ser encarado como obstinacdo terapéutica (Carter,
Bahtia, 2001). Contudo, esta medida, é considerada méa pratica clinica com infracéo
disciplinar, nos termos da legislacdo geral e deontoldgica aplicavel (Lei 52/ 2012 de 5 de
Setembro). Mas, muitas vezes, torna-se complexo decidir, tendo em conta este dilema que
opde abstencdo terapéutica e distanasia. Para a tomada de decisdo concorrem diversas
varidveis, como por exemplo, a ndo viabilidade, a morte eminente, a ndo resposta ao

tratamento e 0s juizos sobre a qualidade de vida (Torres, Garcia, 1997).

De facto, nem sempre pode ser necessario desligar o ventilador ou extubar o RN, tal como
no artigo de Carter e Bahtia (2001). A ventilacdo mecéanica pode ser adequada se promover
o conforto neonatal, por exemplo para evitar a morte por asfixia (Cottrell, , , et al, 2011).
Assim, em alguns casos, a ventilagdo ndo invasiva pode ser adequada para o alivio de

sinais de angustia respiratoria como considerado neste estudo.

De acordo com o protocolo de Carter e Bahtia (2001) o recurso a CPAP traqueal, tal como
0 nosso Estudo revelou, também nao é considerado uma atitude apropriada, exceto se 0 seu

objetivo for otimizar o conforto neonatal.
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Para desligar o ventilador, a preparacdo prévia do RN, dos pais, da equipa e do ambiente,
foram considerados essenciais, quer neste Estudo, quer em outros protocolos (Catlin,

Carter, 2002; Cottrell, et al, 2011).

Os neonatologistas neste Estudo, concordaram que devia ser discutido em equipa um plano
individualizado de cuidados, que ajudasse a antecipar cenarios posteriores a extubacao e

adotar os procedimentos adequados, tal como Cottrell e colaboradores (2011).

Muitas vezes, os pais imaginam a morte do RN, mesmo antes de ocorrer, sentem-se
culpados por isso, remetem-se ao siléncio, recalcando sentimentos e desejos (Craig,
Goldman, 2003). Em consonancia com a literatura (Catlin; Carter 2002; Craig, Goldman,
2003; Goodger, 2009), os peritos neste estudo, consideraram que o médico lidera e é o
porta-voz da equipa (Committee on Fetus and Newborn, 2007; Aladangaby, Rooy, 2012),
por isso, tem um papel muito importante ao esclarecer os pais que o RN pode néo falecer
de imediato e prepara-los para o que vier a acontecer depois do ventilador ser desligado

(Cottrell, et al, 2011).

Um dos estudos conduzido por Roy e colaboradores (2004) demonstrou que a retirada do
suporte vital ocorria, em média, no 4° dia de vida. Apo6s suspensdao do mesmo, 0 RN
sobrevivia em média 22 minutos (tendo registado uma variacdo entre 5 a 210 minutos),
podendo sobreviver horas ou dias depois da extubacdo (The British Association of
Perinatal Medicine, 2010; Alandagaby, Rooy, 2012). Assim, a preparacdo parental seria
importante, diminuindo a ansiedade do casal e também dos profissionais durante o
procedimento (Craig, Goldman, 2003; Goodger, 2009; The British Association of Perinatal

Medicine, 2010). Os pais devem ser informados sobre as alteragdes fisicas do corpo e a
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possibilidade de ocorrer movimentos de gasping. Devem também manifestar o seu desejo
de participar, ou ndo, na despedida e nos cuidados ao corpo (The British Association of

Perinatal Medicine, 2010; Alandagaby, Rooy, 2012).

Tal como reconheceram os Neonatologistas, apds extubacdo deviam manter-se cuidados
paliativos de elevada qualidade (Aladangaby, Rooy, 2012), privilegiando o conforto, o

alivio do desconforto respiratorio, da dor e do sofrimento.

Apesar de na ronda inicial ja se ter concluido que a decisdo dos cuidados paliativos
neonatais devia ser da equipa com o apoio dos pais, os profissionais tiveram necessidade
de particularizar a decisdo, aplicada ao contexto da remocdo de assisténcia ventilatoria,
talvez pelas suas especificidades. No painel do estudo de Catlin e Carter (2002), os
profissionais consideraram que os pais ndo tinham de escolher entre apoio tecnoldgico e
CP, se 0 mesmo ja ndo fosse apropriado para o0 RN. Pelo contrario, deviam tornar claro
para o casal que a sua utilizacdo em fase terminal ou em processo de morte, ndo trazia

qualquer beneficio nem era recomendada.

Os peritos concordaram que os pais deviam ser informados de forma segura, verdadeira e
frontal e ser permitida a sua presenca se for da sua vontade (Catlin, Carter, 2002; Kathleen,
et al, 2008; Goodger, 2009; Mendes, 2010; Cottrell, et al, 2011). A equipa de saude devia
ser sensivel as preocupagdes e ansiedades parentais (General Medical Council, 2010) e
recomenda-se que decisdo final tenha o seu apoio (Committee on Fetus and Newborn

2007; Alandagaby, Rooy, 2012).
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A evidéncia tem demonstrado, que as lembrancas materiais do RN sdo muito importantes
para o luto da familia (Craig, Goldman, 2003; Goodger, 2009; Cottrell, et al, 2011,
Branchett, Stretton, 2012), especialmente quando a sua vida foi curta ou, quando os pais

verbalizam que néo se sentem preparados para guardar essas recordacoes.

Deviam também ser incentivados a realizacdo de rituais culturais e religiosos de
nascimento e morte, significativos para a familia, como o batismo ou a colabora¢do nos
cuidados pos mortem (Cottrell, et al, 2011). Aproveitar a Gltima oportunidade de interagédo
fisica com o corpo pode facilitar a vivéncia do luto, minimizando o risco de se desenvolver

sentimentos de arrependimento ou culpa (Romesberg, 2004).

No nosso Estudo o painel concordou que, no momento da extubacdo, o RN devia estar
confortavel. Para isso, 0s neonatologistas admitiram que podia ser colocado ao colo,
preferencialmente dos pais, se fosse da sua vontade. A evidéncia tem demonstrado que
pegar ao colo ou realizar o método canguru, por um lado promove o conforto neonatal, por
outro reforca o vinculo parental e a aceitacdo da crianca e da situacdo (Walden, Sudia-
Robinson, Carrier, 2001; Cottrell, et al, 2011). O estudo de Catlin e Carter (2002)

acrescenta que, na auséncia parental, 0 RN pode estar ao colo de um profissional.

Em relacdo a ventilacdo mecéanica, o painel do Estudo anuiu que podiam diminuir-se 0s
parametros até atingir valores minimos, com diminui¢do do oxigénio suplementar. Na
literatura ndo foi encontrada nenhuma referéncia em relagdo a diminuigdo dos parametros
de ventilagdo. De acordo com alguns protocolos, a administracdo de oxigénio suplementar
foi considerada adequada, desde que contribuisse para uma melhoria sintomatica e um

maior conforto (The British Association of Perinatal Medicine, 2010). Assim, podia
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providenciar-se o0 seu fornecimento, por Oculos nasais, em situagdes como doenca

pulmonar crénica ou infecédo toracica (Carter, Bahtia, 2001; Craig, Goldman, 2003).

Outro cenario considerado, apds extubacdo, foi a transferéncia para perto da area de
residéncia ou a alta para o domicilio, tal como diversos estudos (Catlin, Carter, 2002;
Craig, Goldman, 2003; Goodger, 2009; Cottrell, et al, 2011). Craig e Goldman (2003)
consideraram que a transferéncia para o domicilio é particularmente importante em
situacOes de fim de vida, para maximizar a qualidade de vida das familias, uma vez que,
privilegia o cuidado no momento adequado, num ambiente mais tranquilo e acolhedor,
favorece a construcdo de memorias, a interajuda e a participacdo dos familiares em rituais

significativos.

A decisdo de preparar a alta para o domicilio devia depender de diversos fatores. Um dos
aspetos foi a vontade dos pais, tal como apontaram as conclusfes deste Estudo. Assegurar
cuidados permanentes e diferenciados no domicilio pode ser dificil e demasiado
desgastante para algumas familias. Nestes casos, a op¢cdo mais razodvel pode passar por
planear a transferéncia para um contexto menos tecnoldgico e mais perto do domicilio
(Goodger, 2009), por exemplo, para um Hospital Apoio Perinatal (Comissdo Nacional De

Saude Da Mulher Crianca E Adolescente, 2010).

Outro critério foi a possibilidade de assegurar a continuidade de cuidados no domicilio
(Catlin, Carter, 2002; Goodger, 2009). Para Portugal, a Lei de Bases dos CP menciona
alguns critérios para a transferéncia, nomeadamente ser iniciada com antecedéncia
suficiente, de modo a disponibilizar informacgdo clinica e social que torne possivel a

continuidade de cuidados. A informacdo deve ser fornecida de forma detalhada e
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humanizada, ao doente, familia, instituicbes de origem e médico assistente (Lei 52/2012 de
5 de Setembro, 5123). Outros aspetos do cuidado no domicilio passam pela informacao
escrita, apoio permanente, equipamento necessario, visitacdo domiciliaria e mobilizacao

dos recursos locais (Goodger, 2009).

Alguns autores e protocolos abordaram a possibilidade de extubagio no domicilio. E
pratica realizada em alguns estados dos norte-americanos e no Reino Unido (Craig,
Goldman, 2003; Needle, 2010, Rooy, Alandagaby, Aidoo, 2012). Envolve uma logistica

dispendiosa e complexa, sendo por isso, um cenario ainda afastado da realidade nacional.

Neste Estudo os profissionais concordaram que um RN em CP e em fim de vida ndo
necessita obrigatoriamente de monitorizacdo eletronica dos parametros vitais.
Acrescentaram ainda podia ser suspensa, sempre que se tornasse um fator de stress
adicional para a familia e profissionais. Este aspeto esta de acordo a literatura que
considera que a monitorizacdo pode nao ser necessaria (Alandangaby, Rooy, 2012),

embora facilitadora para alguns pais (The British Association of Perinatal Medicine, 2010).

Os resultados obtidos pareceram apontar que 0s neonatologistas dos centros de referéncia
nacionais tém maior tendéncia a concordar manter a monitorizacdo em fim de vida para
orientar as decisfes da equipa. Estes dados podiam suscitar a seguinte leitura: 1) estes
peritos ao conviver com maior frequéncia com situacBes mais graves, do qual depende a
monitorizacdo, tém maior dificuldade em prescindir dela em fim de vida, ou 2) os dados da

monitorizagdo contribuem para o plano de cuidados em fim de vida.
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15. Critérios para suspender a nutricdo e hidratacdo ao recém-nascido

em fim de vida

Alimentar um RN é muitas vezes associado a um ato de amor e este simbolismo pode
condicionar as decisdes em fim de vida. Para a maioria dos pais e profissionais foi
considerado cuidado minimo de conforto e um direito fundamental em todas as etapas da

vida (Carter, Leuthner, 2003; General Medical Council, 2010).

Na UCIN, devido as situacGes frequentes de prematuridade ou doenga grave, tornou-se
banal o recurso a alimentacdo parentérica ou a administracdo entérica por via artificial (por

exemplo sonda gastrica).

Para alguns autores, nutricdo artificial deve ser vista como alimentacdo forcada, mais do
que ser presumida como um bem em si mesmo. Trata-se, de um ato médico e, como em
todos 0s outros, 0s objetivos da sua utilizacdo tém que ser claros (General Medical
Council, 2010). Devem pesar-se as vantagens e os contras da sua manutencdo e decidir
considerando o melhor interesse da crianca. Caso contrario, é eticamente adequado
equacionar-se a sua nao implementacdo ou suspensao, esclarecendo os pais que esta atitude
ndo é sinbnimo de abandono ou suspensao de cuidados (Carter, Leuthner, 2003; General

Medical Council, 2010; Alandagaby, Rooy, 2012).

Apesar de Carter e Leuthner (2003) defenderem que é semelhante num plano ético
administrar ou suspender a respiracdo artificial ou alimentag&o artificial, a segunda é uma
area muito mais sensivel, tal como estudos anteriores tém afirmado (Solomon, et al, 2005;

Alandagaby, Rooy, 2012). Os dados do nosso Estudo vieram também reforcar esta ideia.
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Esta foi, sem duvida, uma das areas que gerou maior diversidade de opinides, posicoes

extremas e opinides contraditorias.

Tal como neste painel, a literatura ndo € unanime relativamente ao peso dos
riscos/beneficios e qual a atitude mais adequada em fim de vida. As praticas sdo diversas e
as opinides dos autores ainda mais plurais (Carter, Leuthner, 2003; General Medical

Council, 2010; Alandagaby, Rooy, 2012), o que também se evidenciou neste Estudo.

Para alguns, a Neonatologia é um cenario particular e manter a alimentacao € evitar que o
RN morra a fome, a0 mesmo tempo que se aumenta o tempo e a qualidade de vida. De
facto, entre a decisdo de suspender alimentacdo/ nutricdo e a morte podem, decorrer
diversas semanas, 0 que tem poderosas repercussdes emocionais nos profissionais e pais,
levando frequentemente a tendéncia para a manter, enquanto pareca possivel sustentar o

crescimento, o desenvolvimento ou a cura (Carter, Leuthner, 2003).

Para outros, a manutencdo da nutricdo ou da hidratacdo em situacGes, como a anencefalia,
pode condicionar o surgimento de desconforto e sofrimento neonatal evitavel (Winter,

2000; Carter, Leuthner, 2003; General Medical Council, 2010; Alandagaby, Rooy, 2012).

Um estudo classico desenvolvido por Winter (2000) para a populacdo adulta concluiu que
ndo houve vantagens pela manutencdo da hidratacdo ou nutricdo em fim de vida. Pelo
contrério, descreveu beneficios da sua suspensdo: diminuicdo das complicagdes
decorrentes das vias invasivas para administragdo de fluidos (infecdes e trombdlises) e
diminuicdo da ureia, secrecbes respiratorias, nauseas, voOmitos, diarreia e urina.
Comprovou também que a suspensdo da alimentacdo ou nutricdo eleva 0s niveis de

endorfinas enddgenas, funcionando como analgésico natural.
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O objetivo da alimentacdo deve ser promover o conforto, tal como o nosso Estudo
concluiu; o crescimento e as necessidades nutricionais sdo secundarios em fim de vida
(Carter, Bathia, 2001; Carter, Leuthner, 2003; The British Association of Perinatal
Medicine, 2010; General Medical Council, 2010). A via de administracdo depende de cada
caso, mas deve optar-se pela via 0 menos invasiva possivel (Carter, Leuthner, 2003; The

British Association of Perinatal Medicine, 2010; Alandagaby, Rooy, 2012).

De acordo com os resultados obtidos e em consonancia com o protocolo original, a
alimentacdo entérica foi encarada como via preferencial de administracdo de fluidos.
Sempre que o RN revele vontade de se alimentar deve oferecer-se a quantidade de leite
adequada a sua satisfacdo, privilegiando a saciedade oral por mama ou tetina, sempre que
estejam presentes e coordenados os reflexos de succdo e degluticdo (Craig, Goldman,

2003; The British Association of Perinatal Medicine, 2010; Alandagaby, Rooy, 2012).

Para os neonatologistas, a alimentacdo por sonda gastrica foi considerada uma escolha
adequada em fim de vida, tal como indicam alguns autores (Craig, Goldman, 2003; Jassal,
2011, Alandagaby, Rooy, 2012), enquanto outros, consideram esta medida pouco frequente

ou necessaria (The British Association of Perinatal Medicine , 2010).

O painel concordou que o aporte hidrico e nutricdo em fim de vida podia ser mantido e
adaptado as necessidades do RN, exceto se aumentasse o sofrimento neonatal (p.e vémitos
incoerciveis, intolerdncia alimentar). Estes dados vao de encontro a literatura (Carter e
Bahtia, 2001; Carter, Leuthner, 2003; The British Association of Perinatal Medicine, 2010;

Jassal, 2011). Em termos de necessidades basais, a ACT considera que se deve oferecer 50
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mL/Kg/dia, 6 a 8 vezes por dia, com o objetivo de evitar a fome. Mantém o RN hidratado e

evita efeitos secundarios, como vomitos ou intolerancia alimentar (Jassal, 2011).

Os peritos do nosso Estudo consideraram que a hidratagdo podia ser conservada, mesmo
em fim de vida, ao contrario, da opinido da British Association of Perinatal Medicine que
considera que a manutencdo da hidratacdo neonatal pode ndo ser possivel (The British
Association of Perinatal Medicine, 2010). Carter e Leuthner (2003) advertem sobre a

necessidade de manter os cuidados a pele e a mucosa oral como promotor do conforto.

Neste Estudo, os participantes identificaram alguns aspetos que consideraram interferir na
decisdo (como o conforto, a ética ou os principios dos cuidados paliativos). Indo de
encontro aos resultados, Carter e Leuthner (2003) consideraram que a decisdo deve ser
mais racional do que emocional e ter por base dados concretos e o melhor interesse da
crianca. Assim devem pesar-se as vantagens e desvantagens, tendo em conta dois eixos: 0s
factos médicos (diagnostico, progndstico, limites da capacidade assistencial da UCIN,
resposta aos tratamentos anteriores e potencial resposta a novos tratamentos) e factos éticos

(melhor interesse do RN, intervenientes na decisdo, valores e principios ético-legais).

Na opinido do painel, caso o0 RN ndo tenha acesso endovenoso, devem evitar-se novas
puncdes ou a colocacdo de cateteres venosos centrais para administracdo de fluidos, tal

como aponta o protocolo de Carter e Bahtia (2001).

Quanto & administracdo de liquidos em fim de vida, o grupo considerou que a via EV podia
ser adequada, se existisse um acesso EV prévio canalizado e/ou a via entérica ndo fosse

possivel, 0 que vai ao encontro de alguns autores (Carter e Leutnher, 2003; Jassal, 2011).
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16. Consideracdes finais

Foi considerado consensual que a formulacdo de critérios para a transicdo dos cuidados
intensivos para paliativos devia existir em todas as Unidades, o que reforca a importancia
do nosso Estudo. O painel reconheceu que a existéncia de linhas orientadoras de acdo pode
facilitar a transicdo de paradigmas. De facto, o estudo de Catlin (2011) veio demonstrar
gue essa transicdo € mais ética que técnica, marcada pelo consenso entre a equipa e 0s pais,

mais do que determinado por contingéncias fisioldgicas.

A reanimacdo ndo € um procedimento inécuo, podendo surgir efeitos secundarios como
fraturas de costelas, lesdes nos oOrgaos internos e hipoxia cerebral (General Medical
Council, 2010). Assim, apenas deve ser executado em caso de beneficio para 0 RN (The
British Association of Perinatal Medicine, 2010; General Medical Council, 2010;
Alandangaby, Rooy, 2012). Dadas as implicacbes éticas, o Conselho em Bioética de
Nuffield (2007) e a British Association of Perinatal Medicine (2010) produziram
guidelines, principalmente em situacdes particulares, como a populacdo no limiar da
viabilidade. Essas normas devem ser escritas, revistas e frequentemente atualizadas
(Carter; Bahtia, 2001; Goodger, 2009; The British Association of Perinatal Medicine,

2010; General Medical Council, 2010; Jassal, 2011).

Os peritos do nosso Estudo verbalizaram necessidade de definir critérios e antecipar o que
fazer perante a deterioracdo das fungbes vitais ou no caso de uma suUbita paragem
cardiorrespiratdria, para que o RN morra em paz e com dignidade, tal como concluiu
Mendes (2010). Também o painel concordou que as normas para nao reanimacéo deviam

existir em todas as unidades.
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O painel concordou também que além do protocolo da unidade, os CP, deviam adaptar-se a
cada RN e sua familia. Como aponta a literatura, a situacdo de cada familia deve ditar as
suas necessidades, ndo o diagndstico ou o progndstico (Gale, Brooks, 2006; Friebert,
2009). De facto a definicdo de linhas de acdo sdo de grande importancia para facilitar o
planeamento dos cuidados e uma tomada de decisdo refletida. Contudo, ao incidir sobre as
pessoas, ndo podem ditar de forma exclusiva o tipo de cuidados disponibilizados. Cada
situacdo deve ser individualizada, refletida e humanizada (Goodger, 2009; The British
Association of Perinatal Medicine, 2010; Mendes, 2010; General Medical Council, 2010;

Alandangaby, Rooy, 2012).

Um dos aspetos considerados pelos peritos ao longo da primeira ronda foi a ideia que devia
ser considerada a individualidade da situacdo na decisao (ingresso em CPN e definicdo do
plano de cuidados). Esta ideia vai de encontro metodologia adotada em Portugal, segundo
o0s consensos Nacionais de Neonatalogia denominada processo de viabilizacdo ponderada.
Trata-se de uma estratégia de prognéstico individualizado, originaria da préatica Britanica.
Considera que todo o tratamento intensivo deve ser condicionado ou retirado, de acordo
com a evolugdo da situacdo e o aparecimento de fatores importantes de mortalidade e
morbilidade. Tém em conta seis itens, que devem ser tidos em consideracdo, de forma
dindmica, no processo de tomada de decisdo: casuistica, filosofia do servico, dados

perinatais, pais, sofrimento e custos/ recursos (Peixoto, et al, 2004).
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17. Limitagdes

Todas as fases de colheita de dados foram realizadas através de documentos escritos. O
pré-teste foi constituido por questdes abertas, contudo, devido a resposta se limitar ao
discurso escrito, muitas vezes mais sintético, menos espontaneo (sem a riqueza da
linguagem ndo verbal) e mentalmente mais elaborado, pode ter interferido na qualidade da
informacdo. A realizacdo de entrevistas semiestruturadas a alguns participantes poderia ter
reduzido esta limitacdo. Ainda assim, considerou-se que esta estratégia teria sido dificil de
realizar, pois envolvia grande disponibilidade dos peritos (dada a amplitude das questdes) e

uma exposicao a temas de dificil abordagem.

A escolha do numero de rondas pode ter tido interferéncia direta na qualidade dos
resultados obtidos, uma vez que delimitou involuntariamente as fronteiras do consenso
atingido. Neste caso concreto houve 10 afirmacGes que, estando proximas dos critérios

definidos ndo atingiram o consenso na ronda final.

A analise de contetdo dos comentarios, orientou a elaboracdo do documento para a ronda
seguinte e o consenso final. Uma vez que, em alguns casos, se recorreu igualmente a
experiéncia da equipa de investigacdo e a sua intuicdo perante o contexto em estudo, é
legitimo admitir que os resultados obtidos pudessem ter sido diferentes, caso o estudo fosse
conduzido por pessoas distintas. Ainda assim, para evitar esta limitacdo metodoldgica os

dados qualitativos foram analisados por dois investigadores independentes.

Uma componente importante do Estudo foi a obtencdo do consenso do painel. A
metodologia Delphi permite ultrapassar muitas limitagdes de outras metodologias de

consenso, mas, ainda assim, torna-se dificil avaliar até que ponto o nivel de consenso
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obtido resultou da concordancia nos itens, ou se deveu em parte, também a algum grau de
conformismo ou impulsividade nas respostas (Powell, 2003). Para avaliar a consisténcia
dos resultados obtidos, sugere-se realizar nova ronda com o documento de consenso, ao

mesmo painel, ao fim de um ano.

Os critérios de consenso definidos para este Estudo ndo foram absolutos, razdo pela qual,
podera haver sempre um perito que ndao concorde com alguma afirmacao que tenha obtido
consenso. Por esta razao, foi definido que, apenas os peritos que se revissem no documento
final, iriam ser nominalmente mencionados como parte integrante do painel em todas as

publicacGes decorrentes do Estudo.

Os resultados obtidos ndo pretendem ser generalizados, ou sejam, limitam-se ao universo
do painel, no momento realizado e ndo aspiram representar a opinido de todos
neonatologistas nacionais. Reconhece-se que o0s resultados poderiam ter sido diferentes se

0 grupo de participantes fosse distinto.

Em Portugal, ndo existem equipas ou protocolos de CPN nas UCIN. Em relacdo aos
critérios adotados para selecdo do painel, ter experiéncia ndo significa ter conhecimento e
ter conhecimento ndo significa necessariamente ser perito no tema (Kennedy, 2004). De
facto, um painel pouco esclarecido na area em investigacdo pode desenvolver maior
confianca em ideias pré-concebidas ou erréneas (Green, Armstrong, Graefe, 2007). Para
evitar este constrangimento, o Estudo foi baseado nas questbes do protocolo norte-
americano ja testado, que foi traduzido e adaptado a realidade nacional. Por outro lado, o0s

resultados obtidos vém ao encontro da literatura, confirmando a qualidade dos mesmos.
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Uma das fragilidades apontadas ao método Delphi é referente a ndo existéncia de normas
rigidas e estandardizadas na sua utilizacdo, o que se reflete numa grande heterogeneidade
na sua aplicabilidade (Hasson, Keeney, Mckenna, 2000; Powell, 2003). Assim sendo, para
ultrapassar esta limitacdo metodologica, o rigor cientifico foi considerado de vital
importancia, com descricdes exaustivas e fundamentadas de todas etapas conduzidas e de
todos os critérios utilizados, tal como sugerem os autores Okoli, Pawlowski (2004) ou

Boulkedid e colaboradores (2011).

18. Sugestdes

Estudos realizados por Leece e colaboradores (2004) indicam que a taxa de resposta é
significativamente menor quando a metodologia Delphi é aplicada em correio normal. Do
presente Estudo fica ainda a nota que nem todos os participantes pareceram dominar a
Internet e as aplicagcdes informaticas necessarias a participacdo nas rondas. Assim sendo,
uma das sugestdes que fazemos a trabalhos de investigacdo similares seria o de adicionar
as duas formas de recolha de dados (por correio normal e eletrénico), numa tentativa de

diminuir o nimero de desisténcias.

O artigo de Boulkedid e colaboradores (2011) sugere que a realizacdo de um encontro
presencial possa ocorrer no final da metodologia, principalmente quando o consenso foi
dificil ou impossivel de atingir. Uma vez que o consenso neste estudo ndo foi perfeito,
sugerimos, eventualmente, a realizacdo desta atividade, desde que a mesma fosse

escrupulosamente planeada (quer em termos de ambiente, quer em termos de estruturagéo,
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conducéo e supervisdo do evento) e 0 moderador tivesse a capacidade de dominar, mesmo

perante os elementos mais influentes do painel, para manter a neutralidade das opinides.

Trabalhos anteriores sugerem que a heterogeneidade no painel, auscultando todos os
intervenientes relevantes na temaética, € importante para aumentar a credibilidade e
aceitacdo dos dados obtidos (Boulkedid, et al, 2011). Apesar de se ter justificado a
importancia de um unica profissdo neste projeto, considera-se essencial que o documento

final obtido possa, posteriormente, ser posto a consideracdo de um painel multiprofissional.

Da realizacdo deste trabalho resultou um documento (anexo 21), que foi apresentado em
sessdo cientifica da Seccdo de Neonatologia como proposta de consenso para Portugal, de
forma a ser refletido e atualizado entre pares (recriando a dindmica que a prépria SPN
adota para a construcdo de consensos). Aconselha-se também acrescentar a esta visdo de
consenso, uma atualizada revisdo da literatura e da atualidade da investigacdo. A
elaboracdo de linhas orientadoras da pratica, num tema tdo complexo, dilematico e

sensivel, ndo deve resultar de forma exclusiva da opinido individual.

Este trabalho pode também ter repercussdes no delineamento da rede de apoio perinatal
apresentada pela Comissdo Nacional De Saude Da Mulher Crianca E Adolescente (2012).
Baseada na evidéncia trazida pelas conclusdes surge a necessidade de contemplar nas redes
perinatais regionais o desenvolvimento de programas de CPN e agilizar o trabalho em rede
quer por necessidades das familias, quer por argumentos econémicos, relevantes na grave

recessdo econémica em que vivemos.

Os resultados deste Estudo podem refletir-se também nos planos formativos do curso de

medicina, que atualmente ndo comtemplam as especificidades dos cuidados paliativos. O
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painel reconheceu que a formacdo ministrada era insuficiente e devia ser de presenca
obrigatdria, pelo menos uma vez na vida do neonatologista. Os peritos avancaram mesmo
com alguns contedos programaticos que julgaram relevantes, baseados nas suas praticas e
nas suas necessidades individuais. Assim sendo, sugere-se que este projeto possa ser
divulgado junto das Faculdades de Medicina, alertando para a urgéncia em desenvolver
espacos de formacdo pré ou pos graduada na area dos cuidados paliativos em geral e

pediatricos, em particular.

Aconselha-se também o desenvolvimento de um workshop sobre CPN (com a duracao de
meio dia), ministrado localmente e a nivel nacional, destinado a todos os profissionais das
unidades de Neonatologia, por exemplo com o patrocinio cientifico da Seccdo de
Neonatologia da SPP. Sugerem-se atividades reflexivas que se foquem na experiéncia e
fomentem a reflexdo do grupo (Yam, Rossiter, Cheung, 2001). Tal como indicaram 0s
resultados obtidos por Twamley e colaboradores (2012), este tipo de atividades pode
favorecer uma mudanca de atitude nos profissionais, aumentando o conhecimento em CPN

e favorecendo a sua integracdo mais precoce nos planos de cuidados das UCIN.

A dindmica obtida neste Estudo através da construcdo e utilizacdo de uma plataforma
eletronica, demonstrou a importancia destas estratégias para a dinamizacdo da formacéo e
da reflexdo e partilha entre pares. Dado que se tornou uma ferramenta bastante completa e
atualizada, de facil consulta e com adesdo expressiva dos neonatologistas, sugere-se que

possa manter-se online e ser anexada a pagina da SN, que ficaria encarregue de a atualizar.
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Uma vez que a investigacdo nacional em cuidados paliativos neonatais é tdo escassa
quanto necessaria, os resultados deste trabalho devem ser divulgados e publicados em

revistas de impacto nacional e internacional.

O método Delphi é uma ferramenta de investigacdo com um enorme potencial, que
continua a ser subvalorizada (Green, Armstrong, Graefe, 2007). Uma das sugestfes que
este trabalho pode deixar é encorajar outros investigadores a incorporar a metodologia
Delphi nas suas pesquisas, explorando a sua aplicabilidade e adequacdo em novas areas de
investigacdo ou estudos exploratérios na area da salde, cuidados paliativos e/ou

Neonatologia.
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VI. CONCLUSOES

Acreditamos que todas as criancas e familias tém igual direito a qualidade de cuidados ao
longo do ciclo de vida, incluindo na fase paliativa e em fim de vida. Na nossa sociedade,
apesar do movimento crescente, constitui um desafio integrar estes cuidados no Plano
Nacional de Saude. E esta lacuna reclama o desenvolvimento urgente de uma rede de
suporte aos cuidados paliativos pediatricos, com a definicdo de programas ou linhas
orientadoras, que devem primar pela equidade, justica, organizacdo e exceléncia de

cuidados em todo o territorio Nacional.

Acreditamos que os resultados deste trabalho contribuem, de forma pioneira, para a
resposta a este desafio, contribuindo para contextualizacdo dos cuidados paliativos

neonatais para as unidades de neonatologia em Portugal.
Todos os objetivos definidos foram atingidos na plenitude.

Através da aplicacdo da metodologia Delphi foi possivel construir um documento de
consenso, entre 0s neonatologistas, sobre cuidados paliativos neonatais e em fim de vida

em Portugal.

As concluses da presente investigacdo vém reforcar a atualidade do tema, a pertinéncia da
metodologia e a solidez das conclusdes do estudo que lhe serviu de modelo. Todas as areas
identificadas durante o pré-teste e a primeira ronda, sobrepdem-se as inicialmente
identificadas por Catlin e Carter em 2002 e, de uma forma geral, estdo em consonancia

com a evidéncia cientifica atual.
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Em linha com estudos anteriores, 0 nosso projeto realca um movimento de mudanca de
mentalidades que se vive nas UCIN nacionais. Por um lado, constata-se ainda uma
mentalidade fortemente enraizada numa heranca cultural de cariz paternalista, que associa
os cuidados paliativos neonatais a fase terminal das doencas, ap0s se esgotarem todas as
alternativas curativas. Por outro lado, observa-se uma tendéncia crescente de valorizacdo
dos cuidados paliativos neonatais e da sua integracdo precoce e absoluta no plano de

cuidados ao recém-nascido com doenca grave ou em fim de vida.

Os resultados deste Estudo vém também confirmar a necessidade e a urgéncia da formacao
profissional, com o objetivo de desenvolver uma consciéncia paliativa fundamentada,
cientifica e esclarecida, com base na acdo concertada de uma equipa multidisciplinar

devidamente qualificada.

Recorreu-se a um método de consenso, que reuniu como peritos muitos dos principais
decisores das UCIN nacionais. Associado a este facto, a colheita de dados foi conduzida de
forma transparente, gradual e escrutindvel, aumentando o caracter pratico do Estudo.
Deseja-se acima de tudo que este trabalho tenha consequéncias diretas e imediatas, na
sensibilidade assistencial dos peritos. E que deste modo, se favoreca um movimento

gradual de mudanca social, cultural, cientifica e politica.

Por isso, considera-se que a importancia deste trabalho ultrapassa o documento
apresentado a Seccdo de Neonatologia da Sociedade Portuguesa de Pediatria. Acima de
tudo, catalisou um movimento de reflex&o, desde a fase de sensibilizacdo da populagéo

alvo, até ao debate gerado nas rondas.
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Inspirado nesta premissa, 0 primeiro objetivo especifico visou promover a formacéo e
informacdo dos neonatologistas sobre CPN. Para tal foram dinamizadas diversas atividades
formativas e de motivacao dos peritos. Foi 0 caso da plataforma eletronica que contou com
108 visitas de 41 participantes, em 10 cidades diferentes, num total de 405 visualiza¢Ges de
pagina. Para além de toda a informacdo referente ao estudo, puderam também ser

consultadas, noticias, paginas de referéncia no tema e mais de 78 artigos.

O segundo objetivo especifico tracado permitiu definir os temas de consenso, relevantes

para cuidados paliativos neonatais e em fim de vida para Portugal.

A fase do pré-teste caracterizou-se por informacéo rica e diversificada, que confirmou
ainda a inclusdo de novas ideias no documento. Todas as sete areas identificadas foram
semelhantes as encontradas no estudo que nos serviu de modelo, ficando assim
discriminadas: planeamento de CPN, cuidados paliativo pré natais, critérios para CPN, os
pais em CPN, necessidades dos médicos, controlo da dor e de outros sintomas em CPN e

cuidados em fim de vida.

Foi ainda possivel decompor trés areas em subareas. Para o painel, a area do planeamento
de CPN contemplou a formacgao médica, os recursos humanos e técnicos e o local. A area
pais em CPN, integrou as especificidades da apresentacdo dos CPN aos pais,
reconhecendo-0s como principais prestadores de cuidados ao RN e como alvo de cuidados
em CPN. Finalmente na area, cuidados em fim de vida, identificaram-se dois itens
estruturantes: etapas para desligar o ventilador e critérios para suspender a nutricdo e a

hidratacao.
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Durante a metodologia Delphi foram pontuadas 162 afirmaces. Este trabalho permitiu, tal
como definido no terceiro objetivo, obter consenso em 92% dos itens. Pela sua baixa
concordancia, apenas 1,23% das afirmacdes foram excluidas e todas no documento da

primeira ronda.

A prestacdo de cuidados paliativos neonatais desenrola-se tradicionalmente em contextos
altamente tecnolégicos como as UCIN. Caracterizam-se por um forte imperativo ético,
num ambiente marcado pela incerteza diagnostica e a tomada de decisdes complexas e

dilematica. Neste Estudo apenas 10 itens, cerca de 6,2%, nao atingiu consenso.

As areas relativas a definicdo de critérios de elegibilidade para cuidados paliativos
neonatais e os aspetos relacionados com os cuidados em fim de vida foram as areas mais
sensiveis e problematicas do Estudo. Desencadearam mais frequentemente fenémenos de

ndo respostas e comentarios contraditorios.

Em oposicdo, as areas onde se atingiu o consenso mais rapidamente foram as relativas aos
cuidados paliativos pré natais, os pais em cuidados paliativos neonatais, o controlo da dor e
dos sintomas e alguns aspetos do planeamento (formacdo meédica e recursos humanos e

técnicos).

O quarto objetivo especifico consistiu em elaborar uma proposta de atuacdo em CPN e em
fim de vida baseada nas conclusdes do Estudo e que, posteriormente, seria submetido a

Seccdo de Neonatologia como proposta de documento de referéncia para Portugal.

Os cuidados paliativos sédo hoje encarados como um direito humano fundamental e a
escassez de recursos condiciona desigualdades no SNS. Este Estudo contribui para

melhorar a qualidade, a eficiéncia e a humanidade dos cuidados de satude na UCIN, ao
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mesmo tempo que acolhe e respeita a extrema vulnerabilidade de recém-nascido em

cuidados paliativos.

A evidéncia tem demonstrado que a definicdo de linhas de acéo traz inimeros beneficios
para RN, familias e profissionais. Estamos convictos que este Estudo disponibiliza um
recurso importante (documento de consenso), que ira permitir reduzir a exposi¢éo dos RN,

familias e profissionais a fatores evitaveis de vulnerabilidade.

Este trabalho representa uma modesta contribuicdo para a preparacdo de uma rede de
cuidados paliativos ao recém-nascido, tdo importante como noutros grupos etarios. Sem
uma avaliacdo da sensibilidade e grau de recetividade dos neonatologistas a uma visao
humanista do seu trabalho, caracterizado por uma sofisticacdo complexa dos meios
disponiveis, ndo se podera construir a rede acima mencionada. A partir deste trabalho pode
concluir-se que, apesar da falta de formacdo, os neonatologistas demonstraram uma grande
sensibilidade para os problemas éticos e morais que envolvem doencas graves e 0s estados

terminais em medicina neonatal.
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