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ANALISE DOS OBITOS E CUIDADOS PALIATIVOS EM
UMA UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA NEONATAL

Analysis of death and palliative care

iN a neonatfal infensive care unit

Ligia Marcola®*, Silvia Maria Macedo de Barbosa®, Ivete Zoboli,
Rita Tiziana Verardo Polastrini?, Maria Esther Jurfest Ceccon®

RESUMO

Objetivo: Caracterizar as criancas admitidas na Unidade de Terapia
Intensiva Neonatal de um hospital universitario tercidrio que
foram a 6bito no periodo de 1.°/01/2012 a 31/07/2014 e que
necessitavam de cuidados paliativos e/ou para as quais foram
indicados tal tipo de cuidado.

Métodos: Realizou-se estudo descritivo retrospectivo. Foi feita
revisdo dos prontuérios desses pacientes para coleta de dados
e andlise estatistica descritiva.

Resultados: No periodo estudado 49 criancas morreram apds, no
minimo, 48 horas de internacdo. Destas, 18% eram prematuros
extremos e 77% apresentavam malformacoes maiores. Apesar de
necessarios a todos, cuidados paliativos foram realizados apenas em
20% dos casos de ébito. Dos 12 bebés que ndo foram reanimados,
33% nao estavam em cuidados paliativos. A Unidade de Dor e
Cuidados Paliativos da instituicdo acompanhou somente quatro
criancas que ficaram em cuidados paliativos. Foram observados uso
de muitos dispositivos invasivos e alto investimento terapéutico,
além de escores de escala de dor alterados.

Conclusoes: Detectou-se neste estudo grande proporcao de recém-
nascidos com doencas e condicoes graves de satde. Em alguns
poucos casos foram estabelecidos cuidados paliativos, porém para
a maior parte ndo foi nem discutido tal cuidado. Espera-se que
este trabalho chame a atencdo para a necessidade da proposicao
de protocolos nessa unidade e capacitacdo de equipes para o
melhor tratamento dessas criancas.

Palavras-chave: recém-nascido; cuidados paliativos; Unidades
de Terapia Intensiva Neonatal.

ABSTRACT

Objective: To characterize cases of children admitted to the
Neonatal Intensive Care Unit of a tertiary university hospital
who died in the period ranging from January 01, 2012 to
July 31, 2014, and who required palliative care and/or were
subjected to it.

Methods: A retrospective descriptive study was carried out by
reviewing the medical records of these patients to collect data
and to perform descriptive statistical analysis.

Results: During the study period, 49 children died after at
least 48 hours from the time of admission. Of those, 18%
children were extremely premature infants and 77% children
had malformations. Although necessary for all of the patients
in this study, palliative care was provided for only 20% of
patients who died. Among the 12 babies who were not
resuscitated, 33% of babies were not in palliative care. The
Pain and Palliative Care Unit of the institution followed only
four neonates in palliative care. These patients were using
many invasive devices, had high therapeuticinvestment, and
also altered pain scale scores.

Conclusions: This study exhibited a large proportion of
newborn infants with serious diseases and health conditions.
In a few cases the patients received palliative care, but most
of them were not even discussed under palliative point of
view. We hope that this study will call attention to the need
to propose protocols and implement training for the best
treatment of these children.

Keywords: newborn; palliative care; Neonatal Intensive Care Units.
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Obitos e cuidados paliativos neonatais

INTRODUCAO

Por conta dos avancos da ciéncia e tecnologia nos dltimos
50 anos, muitas criangas com doencas raras e condicées clini-
cas complexas, como as malformagées congénitas e a prema-
turidade, passaram a sobreviver cada vez mais,'? entretanto as
morbidades com consequéncias para a vida futura aumentaram
de forma progressiva, o que traz 4 tona a discussio em relagio
a terapéutica e aos esforgos empregados.”*>
A cultura ocidental tem dificuldades em lidar com a morte,
especialmente quando diz respeito as criangas. Para a familia, o
impacto da morte de uma crianca é sempre maior do que o de
um membro adulto.? No que concerne 2 equipe, é comum que
um progndstico fatal leve A sensagdo de fracasso.>>* No difcil
momento de proximidade da morte da crianca, sobrevém confli-
tos, e surge a necessidade de se discutir questoes legais e éticas.>”*
Nesse contexto delicado aparece o possivel auxilio dos cuidados
paliativos, abordagem que busca a melhora da qualidade de vida
dos pacientes que enfrentam doengas que ameagam ou limitam sua
vida e de suas familias. Esses cuidados nio se estendem apenas a
pacientes com doengas terminais; portadores de doengas graves em
qualquer estdgio se beneficiam dele."*” Com sua abordagem inte-
gral, os cuidados paliativos podem fazer com que uma experiéncia
potencialmente destrutiva se torne algo que fortaleca os lagos entre
membros da familia e permita aos profissionais envolvidos tratar e
dar conforto sempre que possivel, ainda que nao possam curar.’
Segundo o Departamento de Informdtica do Sistema Unico
de Satide (DATASUS), no Brasil aconteceram, em 2013, 26.730
mortes neonatais.” As principais causas incluem complicacoes
relacionadas & prematuridade e ao baixo peso no nascimento,
a malformacdes congénitas, sepse e outras complicacoes ocor-
ridas no momento do parto."” Paralelamente, se observadas as
principais situagdes descritas na literatura em que se decide por
cuidados paliativos, notam-se casos de bebés prematuros extre-
mos, com malformagées complexas, asfixiados graves que jé nio
apresentam condi¢oes de cura e/ou com qualidade de vida no
futuro muito ruim.”® Portanto, uma vez que grande parte dos
recém-nascidos brasileiros que vai a ébito apresenta condigdes
para as quais os cuidados paliativos seriam benéficos, torna-se
relevante discutir e investigar sobre eles em Ambito nacional.
Apesar da importancia dada ao assunto por érgios internacio-
nais e da crescente preocupagio mundial a respeito, existem pou-
cas descrigoes na literatura de protocolos e programas de cuidados
paliativos utilizados nas Unidades de Terapia Intensiva Neonatais
(UTIN).*" Em nosso pais hd caréncia de informagées e de estu-
dos feitos sobre essa faixa etdria, sendo necessdria a realizacio de
pesquisa. Nesse contexto, os objetivos deste estudo foram detectar
e caracterizar as criancas admitidas em um Centro de Tratamento
Intensivo Neonatal (CTIN) que necessitavam de cuidados paliati-
vos e/ou estavam submetidos a eles quando foram a ébito.

METODO

A pesquisa foi realizada no Instituto da Crianca, no Centro de
Tratamento Intensivo Neonatal 2 (CTIN-2), parte do com-
plexo do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina
da Universidade de Sao Paulo, em Sao Paulo. Trata-se de um
estudo descritivo retrospectivo cujos dados foram obtidos por
meio da revisio de prontudrios médicos. Foram analisados:
diagndsticos pré e pds-natais e causas de morte, realizagio de
reanimacao cardiopulmonar, presenca dos cuidados paliativos
e retorno a tratamento curativo, registro de reuniées multi-
disciplinares e com os pais. No dia do 4bito, coletaram-se os
seguintes dados: uso de medicagdes, investimento terapéutico
e utilizagio de dispositivos invasivos. Averiguaram-se nove dis-
positivos: sonda vesical; sonda oro ou nasogistrica; cateteres
venoso central; cateteres para didlise peritoneal; acesso venoso
periférico; cAnula oro ou nasotraqueal; traqueostomia; gastros-
tomia; e ileostomia e colostomia. Além disso, analisaram-se
os acompanhamentos desenvolvidos por outros profissionais,
bem como a aplicagio da escala de dor (Neonatal Infant Pain
Scale — NIPS)!" e os valores encontrados, sendo considerada
a presenca de dor, se houvesse valores maiores ou iguais a 3.

O critério de inclusio no estudo foi: recém-nascidos admiti-
dos no CTIN-2 que foram a ébito no periodo de 1.° de janeiro
de 2012 a 31 dejulho de 2014. O critério de exclusio consistiu
em 6bito nas primeiras 48 horas da internagao.

A andlise estatistica foi descritiva simples. A pesquisa iniciou-
se apos aprovacio da Comissio de Pesquisa e Etica do depar-
tamento envolvido, da Comissio de Etica e Pesquisa da insti-
tuicao (CAAE 48186515.4.0000.0068; Parecer n.c 1215196,
de 4 de setembro de 2015).

RESULTADOS

No periodo estudado ocorreram 60 6bitos de criangas internadas
no CTIN-2. Destas, 18% (11 criangas) morreram nas primeiras
48 horas da internagio e nao foram incluidas no estudo. Ou seja,
49 (82%) morreram apds, no minimo, 48 horas. A idade do
6bito variou de 3 a 376 dias (média de 49 dias). A admissio no
CTIN-2 desses pacientes, em 84% dos casos, ocorreu no periodo
neonatal, sendo 41% de todos os 49 bebés admitidos no primeiro
dia de vida. A média de tempo de internacio foi de 39 dias.
Foram encontradas 38 criangas com malformagées maio-
res (77% de todos os 6bitos): hérnia diafragmdtica congénita,
malformagées cardfacas complexas, holoprosencefalia, atresia
de esofago, atresia duodenal, gastrosquise, onfalocele, hipo-
plasia renal bilateral, Sindrome de Prune Belly, malformagio
adenomatoide cistica, osteogénese imperfeita e gemelaridade
xifépaga. Desses 38 pacientes, 12 (31%) apresentavam sindro-

mes genéticas. A caracterizagio da amostra ¢ feita na Tabela 1.
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Em relagdo as causas de morte, sepse neonatal foi a princi-
pal, em 61% dos 6bitos, seguida por choque cardiogénico, em
17%, insuficiéncia respiratéria, em 8%, choque hemorrdgico,
em 4% e hemorragia pulmonar, em 4% dos ébitos. Os outros
6% dos 6bitos ocorreram por insuficiéncia renal aguda, tam-
ponamento cardiaco e morte encefdlica.

Dos pacientes que foram a dbito, 75% foram submetidos a
manobras de reanimagio; dos 25% que nao foram reanimados,
33% nao estavam em cuidados paliativos. Duas criangas ditas em
cuidado paliativo foram submetidas 4 reanimagao no dia do ébito.

Dos 49 pacientes que foram a dbito, apenas 10 (20,0% de
todos os casos) estiveram em cuidados paliativos (Tabela 2).

Em 3 dos 10 casos foram retomados esforcos curativos (dois por

Tabela 1 Caracterizacdo dos 49 pacientes.

%

Sexo
Masculino 28 | 57
Feminino 21| 43
Idade da admissao (dia de vida)
1.0 20 | 41
2.0-28.° 21| 43
>28 8 | 16
Idade gestacional ao nascer (semanas)
<32 9 |18
32-36 18| 37
>37 22 | 45
Malformacdo congénita
Sim, com diagnéstico* 26 | 53
Sim, sem diagndstico* 12 | 24
Nao 11123

*Diagndstico antenatal.

Tabela 2 Indlcac;ao e realizacdo de cuidados pallatlvos

Retorno a esforco curativo

Re.glstro.de're.unlao 5 |50
interdisciplinar

Com

cuidados | 10 | 20 Acompanhamento

paliativos comunidadededore | 4 |40
cuidados paliativos
Acompaqhamepto 6 | 60
com psicologia

Sem

cuidados | 39 | 80 - - | -

paliativos

decisdo do plantonista e um a pedido da familia). Em apenas
cinco pacientes, a estratégia de cuidados foi discutida em reu-
nido multidisciplinar. Quatro pacientes foram acompanhados
pelo grupo de dor e cuidados paliativos e seis pela psicologia.

De todos os casos de ébito, hd registro de apenas oito dis-
cutidos em reunifo multidisciplinar do ponto de vista paliativo;
todos receberam indicagio de cuidados paliativos, o que signi-
fica que dois pacientes recebendo esses cuidados nao tinham
esse tipo de discussao registrada em prontudrio.

Observou-se o uso de muitos dispositivos invasivos e alto
investimento terapéutico. A escala de dor foi aplicada em todas
as criancas, vérias com escore alterado, sendo a maioria medi-

cada com sedativos e/ou analgésicos (Tabelas 3 e 4).

Tabela 3 Investimento terapéutico no dia do ébito nos
49 recém-nascidos avaliados.

Investimento n %

Ventilacdo mecanica* 44 | 90
Nutricdo parenteral 26 | 53
Drogas vasoativas 37|75
Diélise peritoneal 6 |12
Outros: NO (um paciente) PGE2 (um paciente) | 2 | 4

*Dois pacientes receberam ventilacdo de alta frequéncia; NO: 6xido
nitrico; PGE2: prostaglandina E2.

Tabela 4 Dor, analgesia e dispositivos invasivos nos 49
recém-nascidos avaliados no dia do ébito.

Com analgesia

Com analgesia

% 27 | 84
e sedacdo
Sem analgesia 114
NIPS>3 | 32 | 65 e sem sedacao
NUmero de dispositivos
. . 6 | 19
invasivos entre0 e 5
NUmero de dispositivos
. . 26 | 61
invasivos entre 6 e 9
Com analgesia 116

Com analgesia e sedacdo | 11 | 65

Sem analgesia

e sem sedacdo > |29
NIPS <3 17 | 35
NUmero de dispositivos
. . 13176
invasivos entre0 e 5
NUmero de dispositivos 4 | 24

invasivos entre 6 e 9
NIPS: Neonatal Infant Pain Scale.
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DISCUSSAO

Cada vez mais os cuidados paliativos neonatais estio sendo
pensados, considerados e colocados em pritica. Ainda hd
um longo caminho a ser percorrido em meio a dilemas e
desafios éticos, humanos e operacionais, porém percebe-

458 em relacdo a

se preocupagio crescente no mundo todo
tudo o que diz respeito a esses cuidados, até pelo aumento
de sua demanda.

A situacio nao é diferente na CTIN analisada no estudo —
um bergdrio externo que recebe recém-nascidos e criangas de
até 45 dias de vida—, com casos clinicos e um niimero expres-
sivo de pacientes cirtirgicos, sendo uma referéncia nacional.
Nessa unidade foram encontrados muitos bebés que necessi-
tavam dos cuidados paliativos e alguns, mesmo sem a partici-
pacio da Unidade de Dor e Cuidados Paliativos da institui-
G40, em que esses cuidados foram realizados. A maior parte dos
pacientes que faleceu foi admitida nessa UTIN nos primeiros
dias de vida e teve internagio prolongada; muitos j4 tinham
diagnéstico pré-natal de malformagoes. Assim, teria sido pos-
sivel fazer um vinculo precoce e iniciar cuidados paliativos
de maneira mais abrangente. H4 a necessidade de ampliar e
melhorar sua aplicagio.

Foram identificados nove pacientes (18% do grupo estu-
dado) com idade gestacional inferior a 32 semanas, condi¢io
que por si jd representa risco grande de morte e morbida-
des, justificando-se assim, em alguns casos, a necessidade de
cuidado paliativo para essa populacio.'”!? Em paises como
a Holanda a prematuridade extrema é a segunda causa de
indica¢do de cuidados paliativos neonatais,'’ no entanto
dos nove prematuros deste estudo apenas um (11%) rece-
beu esse cuidado.

Observou-se, no grupo avaliado, 77% de prevaléncia de
malformagoes maiores — provavelmente por se tratar de ser-
vico de referéncia para tais patologias —, outra situagdo que,
independentemente de progndstico, se beneficiaria de cui-
dados paliativos. Entre todos esses pacientes portadores de
malformagées, 68% tinham diagndstico pré-natal. Na litera-
tura, encontra-se até¢ 90% de diagndstico pré-natal de ano-

malias congénitas'>"?

— nota-se a necessidade de pré-natais
de melhor qualidade nos servigos de satde. Vale ressaltar que,
além de permitir melhor planejamento da gravidez e do parto,
esse diagndstico precoce permite iniciar cuidados paliativos
perinatais. 1214

As causas de morte apresentadas para a populacio do
estudo assemelham-se as encontradas no Brasil, de acordo com
dados do DATASUS, divididas por grupos da Classificacio
Internacional de Doengas e Problemas Relacionados a Satide
10 (CID-10).” Em primeiro lugar, ficou o grupo P: cau-

sas associadas ao periodo neonatal (74%), incluindo sepse

neonatal; em segundo lugar, neste estudo, o grupo R do CID-
10 (20%): choques circulatério e hipovolémico; todos eles
apresentavam malformagées, reunidas no grupo Q do CID-
10, segunda causa de morte neonatal no Brasil. Os demais
6% dos 6bitos deveram-se a causas menos frequentes também
no Brasil (insuficiéncia renal aguda, tamponamento cardiaco,
morte encefélica).

H4 um contrassenso no fato de algumas criangas que nio
foram reanimadas ndo estarem em cuidados paliativos. Pode-se
subentender que nao foram reanimadas por serem conside-
radas terminais e, uma vez assim, teriam indicagdo precisa
desses cuidados, uma vez que nem todo paciente em cuidado
paliativo é terminal, mas todo paciente terminal deve receber
cuidados paliativos."*® Vale ainda ressaltar que somente oito
(16%) das criangas que foram a ébito tinham em seu pron-
tudrio registro de reuniées multidisciplinares para a discussio
do seu caso do ponto de vista paliativo — tao importante para
que se leve em conta a necessidade desses cuidados e se dimi-
nua a chance de conflitos.>!® Em paises em que a discussio
e a realizagao de cuidados paliativos sio mais avangadas, até
87% das criancas que morrem nas UTIN tém o caso discu-
tido em relagao a decisoes de fim de vida e investimento tera-
péutico.*'? Porém, principalmente nos paises latinos, ainda
h4 muito o que avangar.'>'

Uma limitagao deste estudo, comum a maioria dos estu-
dos retrospectivos, relacionou-se a disponibilidade da informa-
¢ao. Por se tratar de andlise de prontudrio, a coleta de dados
depende do registro das informagdes, que nem sempre estavam
completas e/ou legiveis. Assim, pode ter havido algum viés na
andlise dos dados obtidos.

Concluindo, nota-se que a qualidade de morte dessas crian-
¢as se mostrou muito ruim, observando-se, no dia do ébito,
elevado investimento terapéutico, uso de muitos dispositivos
invasivos e presenca de dor mal controlada. H4 necessidade de
ampliar ¢ melhorar a aplicagio dos cuidados paliativos nesse
servico, uma vez que nem todos os que necessitam dessa estra-
tégia tém acesso a ela, e, entre os que tém, em muitos casos
esses cuidados nao ocorrem de maneira adequada, com regis-
tro limitado de reuniées para discussio multidisciplinar, aten-
a0 psicoldgica limitada e pouca atuagio da Unidade de Dor
e Cuidados Paliativos.

H4 poucas descriges na literatura de protocolos de cuida-
dos paliativos utilizados nas UTIN; a maior dificuldade docu-
mentada relaciona-se 4 indicacio desses cuidados. Ao procurar
diagnosticar a situagio nessa UTIN, este estudo chama a aten-
a0 para a necessidade de protocolos e programas de cuidados
paliativos, além da capacitagio da equipe assistencial para que
as criangas atendidas tenham o melhor e mais digno tratamento

possivel, em direcdo a cura ou nio.
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