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1. Introducao

O conceito de “limite/intervalo de viabilidade” ndo esta claramente definido, originando dilemas clinicos e
questdes éticas (1). Apesar dos avangos tecnoldgicos e melhoria dos cuidados globais, para o nascimento
extremamente prematuro, a abordagem obstétrica, a reanimagéo neonatal e a continuagéo de suporte vital
continuam a ser controversas (2-5). Reanimar e submeter a tratamento intensivo os pré-termos tao
imaturos, com altas taxas de mortalidade e de sequelas graves, implica oferecer tratamento perinatal com
forte sentido humanitario, envolvendo os aspetos médicos, sociais, culturais, éticos, legais, espirituais e
econémicos (6).

A heterogeneidade da literatura sobre este tema contribui para a grande variabilidade da taxa de
sobrevivéncia (7). Esta “zona cinzenta” foi situada nas 24 semanas no ultimo consenso portugués (8). A
Suécia e 0 Japao sdo os paises que prestam cuidados ativos nos recém-nascidos mais imaturos (9, 10).
Se bem que a sobrevivéncia destes RN tem aumentado ao longo das ultimas décadas, continuam a existir
inumeras dificuldades em estabelecer quando o tratamento passa a ser futil e sem valor (beneficéncia/néo
maleficéncia). Nos Paises Baixos consideram a zona cinzenta entre as 24 e as 26 semanas, néo tratando
ativamente abaixo das 24 semanas de gestacao (11,12).

A decisédo de prestar cuidados ativos em RN nascidos as 22-23 semanas de gestagdo (com maturagao
fetal, tocolise, profilaxia antibidtica, neuroprotecgdo, reanimagdo e suporte respiratério) continua
controversa. A decisdo devera ser individualizada, respeitando sempre a opinido da familia e tendo em
conta os fatores que influenciam o progndstico. A familia deve ser informada dos dados de sobrevivéncia
com ou sem sequelas (internacionais, nacionais e institucionais) (13,14).

A sobrevivéncia dos RN com menos de 28 semanas pode variar de 0% a 70% as 22 semanas, até 89 a
97% as 28 semanas, consoante as séries/casuisticas publicadas. A acrescer a idade gestacional
(ocasionalmente pouco precisa), 0 pais e regido de nascimento, as condicionantes socioeconémicas, o
peso, morbilidade neonatal, intensidade de tratamento pré e pds-natal e as atitudes e expectativas da
equipa médica, influenciam o resultado alcangado (morte e sequelas). Os pré-termos extremos tém
melhores resultados se nascerem em centros terciarios (9,15).

Os pais tém de estar envolvidos em todo o percurso de decisdo desde o periodo pré-natal, sendo
particularmente importante garantir a transmissao de informacgao inteligivel e coerente por toda a equipa,
nomeadamente quando é necessario redireccionar cuidados por alteracdo do quadro clinico esperado
(condi¢cdes do RN apds nascimento ou ocorréncia de comorbilidades, com agravamento do prognoéstico)
(15).
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2. Desenvolvimento
2.1. Definicao
A definicao do limiar de viabilidade nao é consensual e varias definigbes tém sido utilizadas, tais como:
- A idade gestacional e/ou o peso ao nascer a partir do qual o feto é suficientemente maduro para
sobreviver o periodo neonatal com suporte médico disponivel (1,2)
- A idade gestacional e/ou o peso em que mais de 50% dos nados vivos sobrevivem até a alta
hospitalar (1,2)
- A idade gestacional e/ou o peso em que mais de 50% dos nados vivos sobrevivem e destes mais
de 50% ficam sem sequelas major (definigdo usada no ultimo consenso portugués) (8).
Estes conceitos tentam objetivar um ponto de charneira para uma realidade que é continua e altamente
dependente de um vasto conjunto de fatores e circunstancias, muitas vezes mutaveis ao longo do periodo
pré-natal imediato e neonatal. Esta tentativa racional de transformar a definicdo de viabilidade num
conceito exato torna a sua aplicabilidade na pratica clinica artificial, condiciona a decisdo dos profissionais

clinicos e dificulta a discussao ética das situagdes limitrofes.

O exposto leva-nos a propor a substituicido de Limiar de Viabilidade por Periviabilidade. Simultaneamente,
e de acordo com o que tem sido publicado em outros documentos de referéncia internacional (16), o atual
documento de consenso propde a mudanca da definicdo de limiar de viabilidade para a andlise da
viabilidade de acordo com o risco de mortalidade em 3 categorias de intervalo de viabilidade:

- Risco muito elevado de mortalidade (superior a 90%)

- Risco elevado de mortalidade (entre 50 e 90%)

- Risco moderado de mortalidade (inferior a 50%)

A comunicacao entre a equipa de profissionais de salude e a familia e a elaboracdo de plano de cuidados
pré-natal e pos-natal deverdo ter em consideragdo o intervalo de viabilidade em que se encontra o
feto/recém-nascido integrando-o com os fatores de risco que condicionam uma alteragdo no risco de

mortalidade, conforme explanado nos capitulos seguintes.
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2.2. Realidade Nacional

O Registo Nacional do Recém-nascido de Muito Baixo Peso (RNMBP), sob a tutela da Sociedade
Portuguesa de Neonatologia, tem permitido a monitorizagdo continua da mortalidade destes recém-
nascidos desde 1996 (grafico 1). Apdés uma inicial redugao gradual, mas significativa, da mortalidade entre
1996 e 2004, nos ultimos 20 anos a mortalidade tem permanecido por volta de 13% para RN muito baixo

peso e de 30% para RN extremo baixo peso.
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Gréfico 1 - Evolugdo da Mortalidade dos RN com peso de nascimento < 1500g (RN muito baixo peso, MBP) e < 1000g (RN extremo baixo
peso, EBP) no RNMNP 1996-2022.

Ao analisar os dados com registos completos dos RN nascidos entre 2013 e 2022 constata-se que, apesar
das habituais oscilagdes anuais, a mortalidade por idade gestacional tem-se mantido estavel (grafico 2).
As 22 semanas a mortalidade foi de 100%, as 23 e 24 semanas a mortalidade média foi de 87% e 61% e
em idades gestacionais superiores situou-se abaixo dos 50% (grafico 4). Pelo contrario, quando analisada
a mortalidade por peso ao nascimento, verifica-se uma tendéncia favoravel na mortalidade para RN com
peso entre 400 e 600g — evolugao da mortalidade de 80% em 2013 para 50-60% em 2022 (grafico 3).
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Gréficos 2 e 3 — Evolugdo da mortalidade por idade gestacional (em semanas) e peso ao nascimento (em gramas) no
RNMBP 2013-2022. Os dados podem ser consultados na tabela 1 e 2 do anexo A.

Analisando o conjunto de dados nacionais entre 2013 e 2022 (graficos 4 e 5), podemos determinar os
seguintes intervalos de viabilidade:
- Risco muito elevado de mortalidade (superior a 90%) para RN com idade gestacional entre as 22

semanas e 0 dias e 22 semanas e 6 dias ou peso ao nascimento inferior a 300 gramas;

- Risco elevado de mortalidade (entre 50 e 90%) para RN com idade gestacional de 23 semanas e 0 dias e

24 semanas e 6 dias ou peso ao nascimento entre 300 e 599 gramas;
- Risco moderado de mortalidade (inferior a 50%) para RN com idade gestacional igual ou superior a 25

semanas e 0 dias ou peso ao nascer igual ou superior a 600 gramas.
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Gréficos 4 e 5 — Mortalidade (%) de acordo com a idade gestacional ou peso ao nascimento segundo o RNMNP 2013-2022.
Entre parenteses registado o n° de nados vivos. Cores: laranja = risco muito elevado de mortalidade (> 90%), amarelo = risco
elevado de mortalidade (50-90%), verde = risco moderado de mortalidade (< 50%).
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A anadlise da mortalidade entre 2013 e 2022, integrando os fatores de risco idade gestacional e peso ao
nascimento (tabela 1), devera ter em atengdo o escasso numero de casos por emparelhamento idade
gestacional/peso ao nascimento o que podera enviesar a extrapolagéo dos resultados para nivel individual.
Tendo esta ressalva em consideracgao, os dados retrospetivos mostram que:
- RN com idade gestacional de 22 semanas tiveram 100% de mortalidade (risco muito elevado)
independentemente do peso ao nascimento;
- RN com idade gestacional de 23 semanas tendencialmente tiveram risco muito elevado de
mortalidade quando peso foi inferior a 500 gramas e risco elevado quando igual ou superior a 500g;
- RN com idade gestacional de 24 semanas possuiram risco muito elevado de mortalidade quando
peso foi inferior a 400g, risco elevado quando peso se situou entre 400g e 799g e risco moderado
de mortalidade se peso igual ou superior a 800g;
- RN com idade gestacional igual ou superior a 25 semanas apresentaram risco moderado de
mortalidade quando peso igual ou superior a 500g; o risco de mortalidade foi muito elevado quando

peso foi inferior a 300g nos RN com 25 semanas e 400g nos RN de 26 semanas de gestagao.

Tabela 1 — Mortalidade (%) de acordo com a idade gestacional (em semanas gestacionais, SG) e peso
ao nascimento (em gramas, g) segundo o RNMBP 2013-2022. Entre parenteses registado o n° de
nados vivos. Cores: laranja = risco muito elevado de mortalidade (> 90%), amarelo = risco elevado de
mortalidade (50-90%), verde = risco moderado de mortalidade (< 50%)

22 SG 23 SG 24 SG 25 SG 26 SG 27 SG Total
100% 100%
200-299 g
(1) (1)
100% 100% 50% 100% 70%
300-399 g
(2) (1) (2) (2) (7)
100% 96% 72% 88% 62% 64% 78%
400-499 g
(2) (22) (13) (14) (13) (9) (73)
87% 76% 47% 37% 40% 63%
500-599 g
(48) (58) (18) (16) (12) (152)
100% 80% 59% 39% 37% 15% 48%
600-699 g
(1) (32) (91) (35) (19) (8) (186)
100% 50% 46% 19% 13% 35%
700-799 g
(3) (38) (69) (18) (9) (137)
38% 30% 26% 17% 25%
800-899 g
(6) (32) (44) (17) (99)
33% 26% 13% 20%
900-999 g
(9) (34) (19) (62)
100% 87% 61% 42% 28% 17%
Total 39%
(3) (107) (207) (180) (146) (75)
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As atitudes pré- e poés-natais na extrema prematuridade entre 2013 e 2022 evidenciam um menor
investimento terapéutico nos fetos/recém-nascidos com 22 e 23 semanas de gestagdo, com maior
percentagem de auséncia de administragdo de corticoides pré-natais, menor utilizagdo de cesariana como
via de parto e menor reanimagao avangada. A maior percentagem de morte na sala de partos ocorreu as
23 semanas de gestacao (22% vs. 2-4% nas idades gestacionais subsequentes) e transi¢gao para cuidados
de conforto apds admissdo em UCIN foi também superior as 22 e 23 semanas. Uma andlise mais

detalhada destes dados pode ser encontrada no anexo A.

A morbilidade no momento da alta dos RN entre as 23 e 27 semanas de gestacao, nascidos entre 2013 e
2022, apresentou-se de forma inversamente proporcional a idade gestacional conforme expectavel. A
maioria destes RN apresentaram displasia broncopulmonar moderada a grave e mais de metade dos
sobreviventes com idade gestacional entre as 23 e 24 semanas tiveram retinopatia da prematuridade
grave, mas a incidéncia de hemorragia periventricular ou leucomalacia periventricular graves foi inferior a
50%.

A analise da morbilidade pds alta é limitada pela baixa taxa de follow-up (percentagem de preenchimento
média de 35% para o seguimento aos 2 anos dos recém-nascidos nascidos entre 2013 e 2021 com idades
gestacionais entre as 23 e 27 semanas), o que impossibilita a extrapolagédo dos dados para a realidade
nacional e a sua utilizacdo para elaborar recomendacgdes. Os dados estatisticos sobre a morbilidade a

data de alta e aos 2 anos podem ser consultados no anexo A.

2.2. Realidade Internacional

Os estudos internacionais de sobrevivéncia e morbilidade neonatal permitem analisar e compreender os
resultados em RN extremos pré-termos, embora as suas conclusées sejam muitas vezes dificeis de
comparar devido a diferengas na metodologia, no periodo do estudo e nas caracteristicas da populagéo.
Uma descricdo mais detalhada de resultados e metodologia podera ser encontrada no anexo A.

Nos ultimos anos tem-se verificado um aumento da sobrevida na extrema prematuridade, refletindo
mudangas nas praticas clinicas e avangos tecnolégicos. Comparando os estudos EPICure1 e EPICure2,
ha aumento da sobrevida de 38,7% para 61,8%, embora n&o significativa, antes das 24 semanas (17,18).
Nos estudos EXPRESS e EXPRESS-2 o aumento da sobrevida foi maior em idades gestacionais mais
baixas (70% versus 77% abaixo das 27 semanas e 39% versus 61% em RN com idade gestacional inferior
a 24 semanas) (19,20).
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Existe uma grande variabilidade nas taxas de mortalidade (63 a 100% as 22 semanas e de 21 a 69% as

24 semanas), dependendo de varios fatores como caracteristicas regionais, recursos hospitalares, acesso

a cuidados de saude, abordagens éticas e praticas de cuidados ativos obstétricos e neonatais. Estudos de

paises como a Suécia, o Japao ou algumas unidades dos Estados Unidos da América, com praticas de

reanimagao e intervengdes ativas as 22 e 23 semanas (EXPRESS-2, Itabashi e Bell) apresentam taxas de

sobrevida mais elevadas quando comparados com estudos como o EPICure e EPIPAGE-2 com

abordagens mais conservadoras (17,20-23) — grafico 6.
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Gréfico 6 — Mortalidade por idade gestacional (em semanas, S) em diferentes estudos internacionais (18,20-23)

Os estudos de morbilidade na extrema prematuridade demonstram percentagens elevadas de défice

severo (definido para cada estudo) as 22 semanas (30% a 40%) e as 23 semanas (21% a 40%), reduzindo

com o aumento da idade gestacional (18,19,22,24) - gréafico 7:

e 22 semanas e 0 dias — 22 semanas e 6 dias
e 23 semanas e 0 dias — 23 semanas e 6 dias
e 24 semanas e 0 dias — 25 semanas e 6 dias:

e 26 semanas e 0 dias — 26 semanas e 6 dias

: 1/3 sobreviventes tém défice severo
: 1/4 sobreviventes tém défice severo
1/7 sobreviventes tém défice severo

: 1/10 sobreviventes tém défice severo
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Gréfico 7 - Défice severo por idade gestacional em diferentes estudos (estudo Ishii sem dados as 26 semanas) (18,19,22,24)
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2.3 Fatores de Risco

A idade gestacional constitui 0 mais importante fator progndéstico perante um nascimento pré-termo.
Porém, a datac&o precisa da gravidez n&o é possivel em muitas circunstancias e o erro de estimativa é
uma realidade, o que reforga a importancia da inclusao das restantes variaveis na avaliagdo progndstica
(25-27).

Assim, o processo de tomada de decisao na extrema prematuridade ndo deve basear-se apenas na idade
gestacional, mas sim na avaliagdo global do feto/RN ao considerar as multiplas variaveis que
condicionarao o prognéstico (16,25,26). No entanto, deve reforgar-se que o valor preditivo da avaliagéo de
risco pré-natal individual é limitado, dificultando a determinagao acurada do perfil de sobrevivéncia de cada
RN (27).
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A tabela 2 sumariza as variaveis perinatais que condicionam negativamente o prognostico destes pré-

termos na periviabilidade.

Tabela 2 - Fatores perinatais que condicionam negativamente a sobrevida e a sobrevida sem sequelas graves em
pré-termos na periviabilidade

Fatores de risco maternos e fetais

Nao modificaveis Modificaveis

Idade gestacional precoce Nascimento em centro sem apoio perinatal diferenciado
Sexo masculino Ciclo de corticoide pré-natal incompleto ou ausente
Peso ao nascimento Neuroprotecéo pré-natal incompleto ou ausente
Gestacao multipla Infecdo / Corioamnionite

Anomalia congénita

Restrigdo de Crescimento fetal (RCF)

Rotura prolongada de bolsa pré-termo
antes das 24 semanas

Como fatores negativos para o prognéstico (16,25,28-34), enumeram-se:

- As malformagdes congénitas, sobretudo se impactam no sistema cardiorrespiratério e se indiciam
importante morbilidade;

- A gestacao multipla;

- Um peso leve para a IG.

- O compromisso fetal como anemia fetal, exposicdo a drogas in [ltero, infegdo in [tero, depressao
cardiorrespiratoria e neuroldgica ao nascer ou sépsis precoce.

- indice de Apgar baixo aos 5 minutos (correlaciona-se com a sobrevida e sobrevida intacta).

- A necessidade de reanimacgao avangcada em RN de extremo baixo peso constitui um marcador de mau
progndstico neuroldgico; ao se associar a um indice de Apgar aos 5 minutos inferior a 2 estima-se uma
sobrevida sem sequelas de 14%.

- Valores mais elevados em escalas de risco neonatal tal como o Score for Neonatal Acute Physiology
versao Il (SNAP-II) ou a escala Clinical Risk Index for Babies (CRIB) demonstraram o melhor valor
preditivo positivo na avaliagdo do risco de mortalidade em RN pré-termos, tendo sido recomendado como

primeira opcéo nesta avaliacdo progndstica.
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Considera-se de influéncia protetora (16,27-29,35-42):

- Qualquer dia a mais na idade gestacional: no limiar de viabilidade a permanéncia no utero de apenas
mais cinco dias pode duplicar a hipétese de sobrevida e aumentar de forma significativa a auséncia de
sequelas neuroldgicas;

- Maior peso de nascimento: maior sobrevida nos que nascem com peso ao hascimento para a idade
gestacional entre o percentil 50 e 85;

- O sexo feminino;

- A administragédo de corticéides pré-natais: entre as 22 semanas e 23 semanas e 6 dias observou-se um
claro beneficio na sobrevivéncia, mas o impacto nas fungbes neuroldgica e respiratéria a curto prazo e no
neuro-desenvolvimento a longo prazo, ainda nao é claro.

Das 22 as 25 semanas de gestagao, ha um beneficio no progndstico semelhante a um aumento de cerca
de 1 semana de idade gestacional, na presenga de pelo menos um dos seguintes fatores: cada aumento

de 100g no peso ao nascimento, sexo feminino, uso de corticoides pré-natais e gestagao unica (25,28).

2.4. Dilemas Eticos

Os profissionais de saude tém obrigagdes éticas tanto em relagéo ao feto/recém-nascido, com base no
principio da beneficéncia, como em relacdo aos pais, fundamentadas na beneficéncia, confianga e
respeito pela autonomia. O conceito de “feto como doente” implica que, embora o feto esteja sob os
cuidados médicos, ele ndo é um doente independente da mae. Assim, os profissionais de saude devem
equilibrar as obrigacdes para com a mulher gravida, respeitando a sua autonomia, e as obrigagdes para

com o feto, baseadas no principio de fazer o bem (beneficéncia) e evitar danos (ndo-maleficéncia) (43):

1. Beneficéncia e Nao-Maleficéncia: tem como objetivo equilibrar os beneficios clinicos com os
riscos, priorizando sempre a qualidade de vida sobre interveng¢des invasivas que possam prolongar
o sofrimento.

2. Autonomia: Respeitar a autonomia da mulher gravida e da familia envolve proporcionar toda a
informacado necessaria sobre os beneficios e riscos das intervengbes médicas, de forma que,
capacitando os pais, possam tomar decisbes informadas e conscientes. Embora os recém-nascidos
e fetos ndo possuam autonomia prépria, os pais e os profissionais de saude tém o dever moral e

legal de tomar decisbes no melhor interesse destes.
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3. Justica: A justica implica tratar casos semelhantes de forma equitativa e utilizar de forma eficaz os
recursos disponiveis. Tratar agressivamente um pré-termo extremo com baixa probabilidade de
sobrevida, pode representar uma alocagdo inadequada de recursos, enquanto outros casos nao
recebem tratamento semelhante devido a falta de acesso ou oportunidade. Assim, a justica na
distribuicdo de recursos exige uma reflexao ética cuidadosa sobre a adequagao e necessidade de
intervengdes, garantindo que todos os recém-nascidos tenham a mesma oportunidade de receber

cuidados adequados.

O conceito de “melhor interesse” do recém-nascido na periviabilidade é fundamental para orientar
decisdes clinicas e assegurar que as intervengdes promovam o bem-estar do bebé. Esse conceito n&o se
refere apenas a sobrevida imediata, mas também a qualidade de vida a longo prazo. A qualidade de vida
implica considerar o grau de sofrimento que as intervengbes podem causar e o potencial de
desenvolvimento com uma vida digna, considerando o risco de morbilidade grave e permanente. No
entanto, ndo existe uma definicdo universal para o “melhor interesse” ou “qualidade de vida” do recém-
nascido/crianga, sendo estes conceitos subjetivos e relacionados com o contexto cultural, social e familiar
de cada situagdo. Sendo assim, o processo de tomada de decisao devera ser altamente individualizado,
analisando o impacto favoravel ou desfavoravel de cada opgéo, para aquele recém-nascido em particular
(44).

O “melhor interesse” do pré-termo na periviabilidade, deve orientar os profissionais de saude nas decisbes
de iniciar, manter ou interromper o tratamento. Devera ser avaliado tendo em conta 3 critérios (45):

1. Cuidados intensivos contraindicados: Quando ha uma alta probabilidade de morte precoce e a
sobrevivéncia acarreta um risco significativo de morbilidade grave e inaceitavel, os cuidados
intensivos séo considerados inapropriados.

2. Cuidados intensivos indicados: Quando a sobrevivéncia é provavel e o risco de morbilidade grave é
baixo, os cuidados intensivos séao justificados e indicados.

3. A “zona cinzenta”: Quando o “melhor interesse” da crianca é incerto e o tratamento é opcional, os
desejos dos pais ganham maior relevancia. Neste caso, deve-se respeitar as escolhas parentais,
desde que o beneficio e o risco do tratamento estejam equilibrados. Fora desta “zona cinzenta”,
quando o tratamento é claramente benéfico ou prejudicial, a autonomia dos pais pode ser limitada,
assegurando que as intervengbes respeitem os principios éticos de beneficéncia e nao-

maleficéncia.
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2.5. Comunicagao

Tendo em conta a complexidade do processo, as decisbes de atuacdo na periviabilidade devem ser
individualizadas e, sempre que possivel, a familia deve ser incluida no processo (16). Nas situagdes de
maior incerteza no prognéstico (zona cinzenta), a decisao de atuagao podera ser partilhada entre equipa
médica e a familia. Nas situagbes em que o prognostico € previsivel fora dessa zona cinzenta, as decisées
de providenciar cuidados ativos ou cuidados de conforto ndo serdo habitualmente determinadas pela

familia, mas esta beneficia ainda assim de ser incluida no processo e receber aconselhamento adequado.

Varios estudos mostram que, apesar da implementacgéo de guidelines de atuagao, existe uma variabilidade
significativa na atuagdo dos profissionais de saude envolvidos na abordagem de situagbes de
prematuridade extrema (46-49). Um inquérito de ambito nacional aplicado aos pediatras/neonatologistas e
obstetras portugueses em 2023 mostrou discrepancia nas propostas de atuag&o no limiar da viabilidade
entre os dois grupos de profissionais, em particular na atuagao as 23-24 semanas e no limite inferior para
transferéncia in Utero, cesariana por indicagao fetal e administragao pré-natal de corticéides (50).

Esta discordancia entre profissionais pode condicionar a eficacia da comunicagcdo com a familia,
motivando um sentimento de ambiguidade que pode influenciar a capacidade de tomada de decisao

partilhada e, no limite, levar a conflitos com a equipa de cuidados perinatais (51).

Assim, o processo de decisdo da atuacao perinatal devera, sempre que possivel, comecar com a
discussao conjunta entre obstetricia e neonatologia, na qual em fungao dos fatores de risco e avaliagéo da
condicdo materna e fetal, se define o plano de atuagao individual a apresentar a familia.

De seguida, a familia devera ser incluida nesta discusséo. A reunido com a familia devera fornecer-lhes
dados objetivos de morbilidade e mortalidade associada a prematuridade extrema, explicando ao mesmo
tempo as limitagdes em prever o prognéstico individual, preparar a familia para o que esperar durante o
parto e apds o nascimento (explicando sempre que aplicavel os conceitos de cuidados ativos e/ou de
conforto) e dar lugar aos pais para esclarecerem as suas duvidas e expressarem as suas expectativas e a
sua opinido relativamente & atuacdo que constitui o melhor interesse para a crianca. E igualmente
importante preparar a familia para a possibilidade de revisao do plano de atuagdo em funcao da evolugao
da gestacao, do estado do recém-nascido ao nascimento e/ou da evolugéo na UCIN.

Nesta reunido recomenda-se que estejam presentes simultaneamente um obstetra, um neonatologista e
um enfermeiro da equipa que acompanha a méae. Deve ser deixada a possibilidade aos pais de voltar a

reunir com a equipa, se sentirem essa necessidade. E importante a utilizagdo de uma linguagem acessivel
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a familia e que respeite as suas preferéncias culturais e religiosas, sendo recomendavel a utilizagéo de
informagéao escrita como complemento da informagéo verbal (exemplo de folheto para os pais em anexo
C). Para uma comunicagéo eficaz, devem ser providenciados tradutores nas familias que nao falam
portugués ou nos casos de surdez. Devera ainda ser oferecida a familia a possibilidade de suporte

psicologico.

A apresentagcao a familia dos dados de morbilidade e mortalidade deve incluir os dados nacionais e,
idealmente, também os dados institucionais. O mesmo inquérito previamente citado mostrou que, embora
os inquiridos falassem aos pais das estatisticas de morbimortalidade aquando do aconselhamento, a
maioria afirmava ndo conhecer as estatisticas nacionais relativas a esses resultados na prematuridade
extrema (50). Para otimizar esta questdo, recomenda-se que os dados estatisticos nacionais sejam
divulgados periodicamente as equipas de neonatologia e obstetricia dos varios hospitais portugueses.
Adicionalmente, cada instituicdo devera promover a monitorizacao regular e divulgacéo interna dos seus

dados de morbimortalidade associada a prematuridade extrema.

Em resumo, as decisbes de atuacao no periviabilidade devem ser individualizadas e ter em consideragao a
familia ap6s lhes fornecer a informacao necessaria para uma decisdo informada. Para isso, os diferentes
profissionais envolvidos nos cuidados perinatais devem trabalhar em equipa e, sempre que possivel,
promover uma reunido de aconselhamento familiar (16, 52) na qual se recomenda:
e A presenga de um obstetra, um neonatologista e um enfermeiro;
o Abordar as seguintes questodes:
o Apresentacdo e explicacdo dos dados de sobrevida e sequelas a longo prazo Nacionais e
Institucionais;
o Explicagdo do nivel de risco individual e do grau de incerteza associado a definigdo do
prognéstico individual;
o Preparagdo dos pais para o que esperar: durante o parto, ao nascimento (reanimagao/
cuidados ativos ou cuidados de conforto) e na UCIN;
o Preparagao para a possibilidade de revisdo do plano de atuagao, se clinicamente justificado;
e Dar espaco para esclarecer as duvidas e expor a sua opiniao;
e Utilizar uma linguagem acessivel e adaptada. Considerar fornecer informagéo escrita como suporte
a informagéo verbal (anexo C);

e Oferecer a possibilidade de apoio psicoldgico.
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Os resultados desta reuniao e o plano de cuidados acordado devem ser registados no processo clinico e,
em caso de transferéncia, devem ser comunicados a equipa que ira receber a gravida/recém-nascido.
O plano de atuagao deve ser revisto regularmente se a gestagédo continuar e devem ser reprogramadas

sessdes de aconselhamento parental quando existirem novos dados relevantes.

2.6. Conduta Pré-natal
A conduta obstétrica na periviabilidade deve ser discutida e integrada no plano estabelecido com a equipa

de neonatologia.

Sempre que seja considerado que a situagao apresenta risco elevado ou moderado de mortalidade (idade
gestacional igual ou superior a 23 semanas e 0 dias) deve ser realizada corticoterapia para a maturagéao
fetal, desde que haja risco de parto pré-termo nos 7 dias seguintes (53,54). A corticoterapia com o
objetivo de promover a maturagdo pulmonar entre as 22 e as 24 semanas associa-se a diminuigdo da
mortalidade perinatal (RR 0,85 com intervalo confian¢a 95% 0,77-0,93) e neonatal (RR 0,78 com intervalo
confianga 95% 0,70-0,87) e da sindrome de dificuldade respiratdria (RR 0,71 com intervalo confianga 95%
0,65-0,78) (55). Neste contexto e de modo a permitir o efeito dos corticoesterdides pode ser considerada a
realizagao de terapéutica tocolitica, muito embora ndo existam estudos que demonstrem a melhoria dos

desfechos neonatais (53).

No que concerne a realizagdo de antibioterapia profilatica esta deve ser apenas considerada perante um

diagnostico de parto pré-termo para profilaxia da infegdo neonatal a Streptococcus do grupo B (56).

Apesar de nao existirem estudos sobre a utilizagdo de sulfato de magnésio na periviabilidade, a
neuroproteccao fetal deve ser equacionada. Uma revisdo da Cochrane, publicada em 2024, revelou que
até aos 2 anos de idade reduziu o risco de paralisia cerebral (RR 0,71 com intervalo confianga 95% 0,57-
0,89) e reduziu o risco de hemorragia interventricular grave (grau 3 e 4) (RR 0,76 com intervalo confianga
95% 0,60-0,98)(57).

A via de parto deve ser decidida de acordo com as indicagbes obstétricas (52).
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2.7. Conduta Neonatal
A abordagem ao recém-nascido na periviabilidade, envolve decisées complexas e desafiadoras. Neste
contexto, a estratégia de cuidados € dividida em dois caminhos principais: cuidados ativos/intensivos e

cuidados de conforto.

A. Abordagem Neonatal Ativa/Cuidados Intensivos

Quando a decisdo partilhada for pela reanimagéo ativa de um RN na periviabilidade, esta deve ser
conduzida por um neonatologista experiente e com o suporte da equipa multidisciplinar. A reanimagao
deve ser orientada pela evidéncia cientifica mais recente (58,59); no entanto, a sua descri¢cdo especifica

ultrapassa o ambito deste consenso.

A abordagem neonatal ativa podera ocorrer em 3 situagdes:

1- Risco de mortalidade moderado (idade gestacional igual ou superior a 25 semanas e 0 dias)

2- Risco de mortalidade elevada (idade gestacional de 23 semanas e 0 dias a 24 semanas e 6 dias)
quando, apés ponderacgdo de fatores de risco e processo de tomada de decisao partilhada com os
pais antes do nascimento, a opgéo seja de abordagem neonatal ativa

3- Em cenarios de incerteza da idade gestacional (apds ponderacao de fatores de risco e tomada

de deciséo partilhada com os pais)

As guidelines europeias recomendam a presenc¢a dos pais durante a reanimagéo, caso assim o desejem,
sendo que a evidéncia ainda é limitada (58-60). Embora a experiéncia parental possa ser positiva, existem
preocupagdes quanto aos efeitos negativos que assistir a reanimagéo do filho possa causar (61). Para
mitigar esses efeitos, € crucial assegurar uma boa comunicagao, oferecendo aos pais a oportunidade de

fazer perguntas e de ter acesso a mecanismos de suporte, apos o procedimento (58).

A avaliacao clinica imediata na sala de partos ndo € um bom preditor de sobrevida nos extremos pré-
termos (6,62). Apesar de podermos tentar predizer, através da idade gestacional, estimativa de peso e
outros fatores de risco, a forma como o extremo pré-termo se podera comportar, poderemos ser
surpreendidos, ao nascimento ou ao longo do processo de reanimagado, de uma forma positiva ou
negativa.

A abordagem de suporte deve respeitar os desejos e valores dos pais, ajustada com base numa

reavaliagao continua da condigdo do recém-nascido. O objetivo sera sempre o melhor interesse da
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crianga. E importante lembrar que suspender a reanimagado ou o suporte vital, se clinicamente justificado, é

eticamente equivalente a nao iniciar a reanimagao (63).

B. Cuidados de Conforto

Os recém-nascidos com extrema prematuridade no limite da viabilidade, tém uma condigao

potencialmente ameagadora da vida, constituindo por isso, um grupo-alvo para os Cuidados Paliativos
Perinatais (64). Por definigdo, Cuidados Paliativos Perinatais sdo uma abordagem ativa abrangente, desde
o diagndstico até a morte e luto, que inclui a gestdo das necessidades fisicas, emocionais, sociais e
espirituais, com foco na diminuigdo do sofrimento e no suporte a familia, podendo incluir tratamento de
suporte de fungdes vitais. Nao sao sinénimos de cuidados de fim de vida e/ou conforto, sendo que estes
estao incluidos no espectro de cuidados paliativos (65,66). No contexto deste documento, iremos focar-

nos especificamente nos cuidados de conforto, que visam aliviar o sofrimento sem intervencgdes invasivas.

A necessidade de estabelecer um plano de cuidados de conforto pode acontecer em 3 grupos principais:

1- Risco de mortalidade muito elevado (idade gestacional de 22 semanas e 0 dias a 22 semanas e
6 dias)

2- Risco de mortalidade elevada (idade gestacional de 23 semanas e 0 dias a 24 semanas e 6 dias)
quando, apés ponderacao de fatores de risco e processo de tomada de decisao partilhada com os
pais antes do nascimento, a opgao seja de cuidados de conforto

3- Risco de mortalidade elevada ou moderada (Idade gestacional igual ou superior a 23 semanas e
0 dias) quando apos reanimagao e estabilizagéo inicial, ha redireccionamento para cuidados de
conforto, apds considerar que o tratamento é inapropriado, futil e sem beneficios e que apenas

prolonga a morte (25,67)

O objetivo dos cuidados de conforto é apoiar os pais e recém-nascido, e evitar intervengdes que causem
dor, desconforto e o afastamento dos pais. A escolha do melhor local para a pratica destes cuidados,
devera ser pensada tendo em conta o funcionamento e recursos fisicos das diferentes instituigcdes,
garantindo sempre a privacidade da familia. Num cenario ideal e sobretudo com tempo disponivel antes do
parto, devera ser redigido um Plano Individual de Cuidados/Plano Antecipado de Nascimento,

considerando os desejos dos pais.
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Dependendo da vontade dos pais e dos recursos dos servigos, é desejavel a presenga do neonatologista
na altura do parto para (6):
e acompanhar a familia e a equipa de enfermagem no processo;
e planear o controlo sintomatico;
e explicar previamente aos pais e apds o nascimento, que o recém-nascido podera ter movimentos
reflexos ou sinais de vida

e avaliar a condigdo ao nascimento que pode ser inesperadamente diferente do previsivel

Em média, os recém-nascidos de 24 semanas a quem sao oferecidos cuidados de conforto na sala de
partos, vivem aproximadamente 60 minutos (variavel entre minutos e horas). Deveremos explicar aos pais
antecipadamente, os sinais e sintomas em final de vida, sendo que esta preparag¢ao diminui a ansiedade
durante o processo. O gasping, que € comum nos recém-nascidos em fim de vida, nao € habitualmente
alterado com a administragao de sedativos ou analgésicos, ndo sendo considerado como um indicador de
sofrimento do recém-nascido.

Os cuidados de conforto incluem medidas como conforto fisico, controlo de sintomas, cuidado parental e
espiritual, criacdo de memodrias, comunicacdo e suporte, cuidados pos-parto e aleitamento e apoio no

processo de luto. Uma breve descricédo pratica destas medidas pode ser consultada no anexo B.

C. Situacdes de Incerteza e/ou Potencial Conflito (16)

e |dade gestacional incerta

Se a idade gestacional for incerta, mas presumidamente maior que 23 semanas, e se o batimento
cardiaco fetal for detetado, o neonatologista devera estar presente. O recém-nascido deve ser
reanimado e estabilizado, exceto se a avaliagdo clinica indicar uma idade gestacional inferior a 23
semanas. Os passos seguintes serdo determinados pela condigédo clinica do RN, a resposta as

manobras de estabilizacdo e aos desejos e expectativas dos pais.

¢ Parto precipitado sem tempo para aconselhamento

Caso o parto esteja iminente e ndo haja tempo para discutir com os pais, a deciséo de reanimagao
devera basear-se na informacgao clinica disponivel. Quando o risco é incerto, é considerado uma
atitude razoavel um plano provisoério de estabilizagao, reanimagao e tratamento de suporte de vida,
com a possibilidade de redirecionar para cuidados de conforto se o recém-nascido parecer muito
imaturo ou responder mal as manobras de estabilizagdo (bradicardia severa mantida apesar de

entubagéao e ventilagao com pressao positiva).
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¢ Recém-Nascido em condicdo mais favoravel do que o esperado

Idealmente, os diferentes cenarios possiveis deverdo ser previamente discutidos com os pais,
nomeadamente a possibilidade do RN nascer numa condicdo mais favoravel do que o esperado,

podendo levar a reequacionar a atitude previamente acordada.

e Recém-Nascido em condicdo inesperadamente ma

Se, ao contrario do previsivel, o bebé nascer em mas condi¢des, mesmo que os cuidados
intensivos tenham sido o acordado, o neonatologista mais experiente deve avaliar se iniciar ou
manter a reanimagao € do melhor interesse do recém-nascido, comunicando essa decisdo aos pais
e redirecionando para cuidados de conforto. Tal como no ponto anterior, este cenario devera ser

equacionado previamente com os pais.

e Pedido de Segunda Opinido

Numa situagdo de opinides divergentes entre pais e profissionais de saude, podera ser pedida a

intervengao de outro profissional de salde ou a intervengdo da Comisséo de Etica da Instituigdo.
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3. Fluxograma

Tendo em conta o exposto anteriormente, a abordagem do pré-termo na periviabilidade devera ser

baseada numa decis&o individualizada e partilhada com os pais (figura 1), considerando:

e Risco muito elevado de mortalidade (superior a 90%) para RN com idade gestacional entre 22

semanas e 0 dias e 22 semanas e 6 dias ou peso ao nascimento inferior a 300 gramas —

nestas situacdes esta indicado Cuidados de Conforto;

¢ Risco elevado de mortalidade (entre 50 e 90%) para RN com idade gestacional entre 23 semanas e

0 dias e 24 semanas e 6 dias ou peso ao nascimento entre 300 e 599 gramas — nesta “zona

cinzenta”, os fatores de risco presentes podem influenciar/alterar o risco de morbimortalidade

tal como a condicdo clinica ao nascimento; além disso, e principalmente neste grupo, o peso

da opinido e desejos dos pais sdo importantes, podendo levar a opgao por Cuidados de

Conforto ou Cuidados Ativos;

¢ Risco moderado de mortalidade (inferior a 50%) para RN com idade gestacional igual ou superior a

25 semanas e 0 dias ou peso ao nascer igual ou superior a 600 gramas — nestes cenarios, esta

indicada a opgéo por Cuidados Ativos.

PT na periviabilidade

Decisdo individualizada e partilhada

22 23

Cuidados de
Conforto

Figura 1 - Fluxograma de decisdo da conduta neonatal do Pré-Termo (PT) na periviabilidade
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Prematuridade, Periviabilidade, Mortalidade, Sobrevida
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8. Siglas e Acrénimos

EBP — Extremo Baixo Peso
MBP — Muito Baixo Peso

PT — pré-termo

RN — Recém-nascido
RNMBP — Registo Nacional Muito Baixo Peso

S — Semanas

SG - Semanas de Gestagao

RCF — Restrigdo de Crescimento Feral

RR - Risco relativo

UCIN — Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais
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10. Anexos

Anexo A. DADOS ESTATISTICOS NACIONAIS E INTERNACIONAIS

A evolugdo dos dados com registos completos dos recém-nascidos nascidos entre 2013 e 2022 referentes a

mortalidade por idade gestacional e peso ao nascimento estdo descritos nas tabelas 1 e 2 deste anexo.

Tabelas 1 e 2 — Evolugdo da mortalidade (%) por idade gestacional (em semanas gestacionais, SG) e por peso ao nascimento (em gramas, g)
no RNMBP 2013-2022.Entre parenteses registado o n° de nados vivos. Cores: laranja = mortalidade > 90%, amarelo = mortalidade 50-90%,
verde = mortalidade < 50%. Para visualizagdo grafica, consultar grafico 2.

“+

Dos dados disponiveis referentes aos cuidados

anexo), salientam-se:

Anos | 225G | 235G | 245G | 255G | 265G | 275G P || S | BRI A0S G G s e 2
299g | 399g | 499g  599g | 699g | 799g | 899g @ 999g
92% 61% 36% 29% 13% 2013 100% @ 80% | 79% | 42% | 25% | 16% | 10%

2013
(12) (38) (39) (66) (87) (1) | (10) | (24) | (55) | (53) | (81) | (84)
2014 | 100% | 100% | 63% 35% 25% 9% 2014 100%  100% 61% | 33% | 25% | 17% | 13%
(1) (15) (30) (54) (68) (64) (2) | (10) (36) | (46) | (55) | (72) @ (64)
89% | 50% | 46% | 30% | 23% 2015 100% | 78% | 44% @ 41% | 35% | 25% | 13%

2015
(9) (38) (46) (60) (64) (1) | (9) | (25) | (54) | (63) | (56) @ (70)
2016 83% 71% 47% | 28% 19% 2016 | 100% 33% | 73% | 70% | 56% | 30% | 25% | 19%
(12) (49) (27) (58) (74) (1) (3) | (11) | (23) | (45) | (69) | (72) @ (86)
8% | 66% | 50% | 22% | 21% 2017 91% | 50% | 43% @ 36% | 14% | 11%

2017
(8) (50) (42) (59) (72) (11) | (32) | (53) | (59) | (70) | (85)
80% 72% 43% | 38% 15% 2018 50% | 64% | 64% | 52% | 33% @ 16% | 9%

2018
(15) (36) (49) (58) (87) (2) | (14) | (36) | (54) | (66) | (68) @ (87)
o019 | 100% | 81% | 57% | 43% | 22% | 11% 2019 64% | 46% | 51% | 22% | 12% | 17%
(1) (16) (21) (47) (73) (80) (14) | (28) | (45) | (49) | (76) @ (71)
2020 85% 52% 40% 28% 5% 2020 100% | 67% | 64% | 28% | 22% | 21% | 13%
(13) (27) (30) (53) (55) (1) | (6) | (22) | (36) | (46) | (62) @ (53)
2021 87% | 45% | 32% | 28% | 13% 2021 85% | 62% | 49% | 29% | 9% | 2%
(15) (31) (31) (40) (56) (13) | (26) | (39) | (42) | (57) @ (58)
502y | 100%  88% | 55% | 39% | 33%  12% 2022 50% | 57% | 44% | 29% | 21% | 5%
(1) (8) (22) (41) (42) (67) (6) | (21) | (41) | (56) | (53) | (58)
2013-| 100% | 87% 61% 41% | 28% 14% 2013- [ 100% | 70% | 76% | 59% | 44% | 29% | 17% | 11%
2022 | (3) (123) | (342) @ (437) | (578) | (706) 2022 | (1) | (10) | (104) | (273) | (468) | (558) @ (667) | (716)

pré-natais, reanimagdo neonatal e mortalidade (tabela 3 deste

- As 22 semanas de gestagao (n=3), ndo foram administrados corticides pré-natais a nenhum RN e a via de parto foi

cesariana em 1 destes, apds o nascimento apenas um foi reanimado com entubagéo endotraqueal e nenhum foi

submetido a compressdes cardiacas ou administragdo de adrenalina; a mortalidade foi de 100%, com atitude de

cuidados de conforto em 2 casos.

- As 23 semanas de gestagdo (n=123), 58% receberam corticoides pré-natais e 17% nasceram por cesariana, apos o

nascimento 80% foram reanimados com tubo endotraqueal e 19% com compressfes cardiacas ou adrenalina; a

mortalidade foi de 87% neste grupo de idade gestacional, com a maior % de mortalidade na sala de partos (22%) e

44% dos RN falecidos ap0ds instituicdo de cuidados de conforto.
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- As 24 semanas gestacionais (n=342), a grande maioria (90%) recebeu corticoides no periodo pré-natal e 39%
nasceu por parto distdcico por cesariana tendo sido realizada entubacédo endotraqueal e compressdes cardiacas ou
adrenalina em 94% e 22% dos RN, respetivamente; mais de metade dos RN faleceram (61%) e destes 4% faleceram
na sala de partos e em 26% foram instituidas medidas de conforto perimortem.

- As 25 semanas de gestagao (n=437), mais de metade nasceu por cesariana (57%) com necessidade de entubagéo
endotraqueal na reanimagdo em 91% e de compressdes cardiacas ou adrenalina em 14%; mais de metade
sobreviveram (mortalidade de 42%) sendo que 2% dos 6bitos ocorreram na sala de partos e o 6bito de 22% esteve
relacionado com cuidados de conforto.

- As 26 e 27 semanas (n=578 e n=706), mantém-se elevada percentagem de uso de corticdides pré-natais e de
cesariana como via de parto (69% e 71%), com maior utilizagdo da entubagéo endotraqueal na reanimagéo (75% e
61%) mas menor necessidade de compressodes cardiacas ou adrenalina (13% e 9%); a mortalidade nestes grupos foi
inferior a 30% com apenas 2% dos 6bitos na sala de partos mas mantendo instituicio de cuidados de conforto em

29% e 25% dos falecidos respetivamente com 26 e 27 semanas de idade gestacional.

Tabela 3 — Cuidados pré-natais, reanimagcdo neonatal e mortalidade por idade gestacional (semanas de gestacéao,
SG) no RNMBP 2013-2022

22SG | 23SG | 24SG | 25SG | 26 SG | 27 SG
N° nados-vivos 3 123 342 437 578 706
% Outborn 33% 11% 10% 8% 7% 8%
% Sem corticoides prenatais 100% | 42% 9% 6% 7% 9%
% Cesariana 33% 17% 39% 57% 69% 71%
% Reanimacéo com tubo endotraqueal 33% 80% 94% 91% 75% 61%
(Total com informag&o disponivel) 3 122 342 437 578 704
% Reanimacéo com compressdes ou adrenalina 0% 19% 22% 14% 13% 9%
(Total com informagéo disponivel) 2 121 338 434 576 703

T —

N° ébitos 3 107 207 181 161 101
% Morte na sala de partos (dos 6bitos) 0% 22% 4% 2% 2% 2%
% Outborn (dos 6bitos) 33% 13% 8% 10% 11% 6%
% Sem corticoides pré-natais (dos 6bitos) 100% | 48% 9% 7% 12% 15%
% Cesariana (dos 6bitos) 33% 16% 37% 56% 70% 75%
% Cuidados de conforto (dos 6bitos) 67% 44% 26% 22% 29% 25%

Edicdo n.° 1/ ano Ap/rov/ado em

ou = =
Revisdo n.° n /ano Va/llda/de até:




Sodiedade Portuguesa de Recomendagéo / Consenso Codigo

‘t Neonatologia \ T
PERIVIABILIDADE Pag. 27 / 33

A morbilidade no momento da alta dos RN entre as 23 e 27 semanas gestacionais nascidos entre 2013 e 2022 esta
descrita na tabela 3 deste anexo. Conforme expectavel, a incidéncia de morbilidade relacionada com a prematuridade
foi inversamente proporcional a idade gestacional. Constatou-se que a maioria dos RN apresentaram displasia
broncopulmonar moderada a grave e que mais de metade dos sobreviventes com idade gestacional entre as 23 e 24
semanas tiveram retinopatia da prematuridade grave (grau superior a 2 ou com doenga PLUS). Em relagédo a
hemorragia periventricular com grau superior a 2 ou leucomalacia periventricular grau igual ou superior a 2, a

incidéncia situou-se entre os 10 e 38% e os 6 e 14%, respetivamente.

Os dados disponiveis sobre o seguimento aos 2 anos (tabela 4 deste anexo) apresentaram 35% de média de
preenchimento para os recém-nascidos nascidos entre 2013 e 2021 com idades gestacionais entre as 23 e 27
semanas. Como previamente explanado, esta baixa taxa de follow-up conhecida limita a capacidade de interpretacao
e extrapolagédo dos dados. A titulo meramente informativo, reporta-se uma incidéncia de surdez e cegueira entre as
24 e 27 semanas gestacionais de 6-15% e 0-11%, respetivamente, e uma incidéncia de paralisia cerebral entre 6 e
33% (33% as 23 semanas e 21% as 24 semanas gestacionais) com 12% e 5-6% das criangas com 23 a 24 semanas
de idade gestacional sem marcha ou sem comunicagdo aos 2 anos de idade, respetivamente. A percentagem de
criangas a serem avaliadas com teste formal variou entre 20 e 82% de forma crescente com a idade gestacional,
tendo sido registado “resultado alterado” na grande maioria das criangas com 23 e 24 semanas gestacionais e

diminuindo com o aumento da idade gestacional até aos 33% para criangas com 27 semanas.
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Tabela 4 — Morbilidade a data de alta no RNMBP 2013-2022 e seguimento aos 2 anos de vida no RNMBP 2013-2021, por idade gestacional

(em semanas gestacionais, SG)

22SG 23SG 24SG 25SG 26SG 27 SG

N° RN sobreviventes

% Ficha fechada (dos sobreviventes)

sobreviventes)

(Total com informagéo disponivel)

N° sobreviventes com ficha seguimento

% Ficha Seguimento (dos sobreviventes)

% Retinopatia da prematuridade grau >2 ou doenga PLUS (dos

0 16 135
100% = 99%

% Displasia broncopulmonar moderada a grave (dos sobreviventes) 93% 95%
(Total com informagéo disponivel) 14 111
% Hemorragia peri-intraventricular grau 3 (dos sobreviventes) 38% 29%
(Total com informag&o disponivel) 16 134
% Leucomalacia periventricular grau >= 2 (dos sobreviventes) 6% 14%
(Total com informag&o disponivel) 16 127

63% 54%
16 134

6 43
38% 32%

% Surdez (dos sobreviventes com seguimento) 0% 15%
(Total com informag&o disponivel) 6 20
% Cegueira (dos sobreviventes com seguimento) 0% 11%
(Total com informag&o disponivel) 3 28
% Paralisia cerebral (dos sobreviventes com seguimento) 33% 21%
(Total com informag&o disponivel) 6 43
% Sem marcha (dos sobreviventes com seguimento) 0% 12%
(Total com informag&o disponivel) 5 43
% Sem comunicacéo (dos sobreviventes com seguimento) 0% 5%
(Total com informag&o disponivel) 5 40
% Avaliagdo formal (dos sobreviventes com seguimento) 20% 74%
(Total com informag&o disponivel) 5 34
% Alteracéo da avaliacédo formal (dos sobreviventes com seguimento) 100% 88%
(Total com informag&o disponivel) 1 8

256 417 605
98% 98% 98%
88% 85% 74%
178 226 259
16% 18% 10%
251 409 593
9% 7% 6%
243 403 585

33% 19% 9%
250 402 573

91 155 200
36% 37% 33%
6% 5% 6%

50 84 111
2% 0% 1%
50 78 100

1% 6% 8%
87 146 181
12% 5% 6%
86 144 180
6% 6% 3%
83 141 175
79% 83% 82%
76 141 179
41% 38% 33%
32 56 76
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A nivel internacional, reporta-se os resultados dos principais estudos na tabela 5, enquanto o prognéstico a nivel de

neurodesenvolvimento esta esquematizado na tabela 6.

Tabela 5 - Mortalidade em RN entre as 22S e as 26S relatada em estudos selecionados. CNC: Canadian Neonatal Network; n: nimero de
recém-nascidos; N: niumero total de recém-nascidos; NRN: Neonatal Research Network; UCIN: Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais;

VON: Vermont Oxford Network

Estudo Regido/ Periodo Mortalidade %/ [n/N] por Idade Gestacional
Pais de
B 22S 23S 24S 258 26S Total
EPICure1! | Reino Unido 1995 91% 80,1% 66,4% 47,9% 61,3%
(17) e Irlanda (margo -
dezembro) (20/22) (105/131) (198/298) (171/357) - (497/811)
(276 UCIN)
EPICure2’ Inglaterra 2006 84% 70% 53% 30,5% 21,5% 38,2%
(18) (182 UCIN) (16/19) (151/217) (203/381) (152/498) (123/571) (645/1686)
EXPRESS” Suécia 4/2004 a 90% 48% 33% 19% 15% 30%
(19) ,_ 03/2007
(7 Regites) (46/51) (48/101) (48/144) (38/205) (30/206) (210/707)
EXPRESS22 Suécia 1/2014 a 70% 38,5% 21,4% 11,8% 7,8% 23%
12/2016
(20) (7 Regites) (67/96) (57/148) (41/144) (26/219) (21/268) (212/923)
EPIPAGE-2£ Franga 2011 (abril 100% 98,9% 68,8% 40,9% 24.7% 47,6%
23 - -
(23) (26 regides) | gezembro) (58/58) (88/89) (128/186) (126/308) (102/413) (502/1054)
Itabashif Japao 2005 66% 45,8% 23,4% 14,6% 10,3% 22,8%
(21) (297 UCIN) (64/97) (129/282) (99/423) (73/501) (56/522) (421/1845)
Ishiif (24) Japao 01/2000 a 62,7% 35,5% 22,3% 14,3% 25,2%
12/2005
(48 UCIN (47/75) (87/245) (74/332) (58/405) - (266/1057)
nivel 3 NRN)
Shah' (63) Canada 01/2010 a 68% 50% 30,8% 18,7% 28,2%
12/2017
(30 UCIN (58/85) (340/679) (464/1504) | (386/2067) - (1221/4335)
nivel 3 CNN)
Bell’ (22) EUA 01/2013 a | Nados vivos
12/2018
(1N ﬁgﬁlle 89,8% 50,6% 30,1% 20,8% 12,4% 31,2%
NRN) (489/549) (548/1083) | (419/1391) | (333/1599) | (227/1835) | (2016/6457)
RN com tratamento ativo
70% 44.2% 28,6% 20% 11,9% 25,1%
(140/200) (423/958) (390/1362) | (318/1584) | (218/1826) | (1489/5930)
Edwards' EUA 01/2020 a 64% 45,2% 29,1% 18,6% 32,1%
(64) 12/2022
U (333 (1207/1880) | (2306/5100) | (2000/6872) | (1471/7888) - (6984/21740)
nidaaes
nivel 3 e 4
VON)

(3)Inclui 2 RN com menos de 22 semanas e 0 dias. "Mortalidade até a alta hospitalar dos RN admitidos na UCIN. “Mortalidade de nados vivos
dos 0 aos 365 dias. “Mortalidade de nados vivos até a alta hospitalar. *Mortalidade até a alta hospitalar ou 1 ano de vida se ainda internado
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Tabela 6 - Neurodesenvolvimento nos sobreviventes com idades gestacionais entre as 22 e as 26 semanas relatado em estudos selecionados

Estudo Periodo Percentagem por Idade Gestacional
Inicial de Estudo Outcome 22S - 23S 24S | 258 | 26S
EPICure 2 2006 Défice severo 26% 15% | 15% | 10%
(18)
Défice moderado 18% 14% | 1% | 1%
Sem défice ou défice Ligeiro 55% 69% | 75% | 80%

Avaliagdo: 27 — 48 meses (3 Anos IC)

Défice severo: Paralisia cerebral (niveis 3-5 do GMFCS), cegueira, surdez neurossensorial profunda ou QD <3 DP abaixo da média

Défice moderado: Paralisia cerebral (nivel 2 do GMFCS), défice visual, défice auditivo com aparelho ou QD 2 a 3 DP

Défice ligeiro: QD 1 a 2 DP, estrabismo ou erros de refragdo, perda auditiva sem necessidade de corregéo e alteragdes neurolégicas minimas

22S 23S 248 | 255 | 26S

EXPRESS 2004 a 2007 Défice severo 40% 21% 13% | 10% | 7,2%
(19)

Défice moderado 20% 30% 21% 17% | 9,6%

Défice ligeiro 40% 19% 33% | 29% | 34%

Avaliagao: 2,5 anos IC

Défice severo: Scores> 3DP abaixo da média em qualquer escalas Bayley-Ill ou PC grave ou cegueira bilateral ou surdez

Défice moderado: Scores -2 e -3 SD da média em qualquer escala Bayley-Ill, PC moderada e défice visual ou auditivo moderado
Défice ligeiro: Scores -1 e -2 SD da média em qualquer escala Bayley-IIl ou PC ligeira

228 23S 24S 25S
Ishii (24) 2000 a 2005 Défice severo 30% | 39,5% | 16,2% 17%
Défice 52,2% | 57% | 37,3% 36,8%

Avaliacdo: 36 a 42 meses Idade Cronologica
Défice severo: Paralisia cerebral (niveis 4-5 do GMFCS) e/ou scores <50 no KSPD
Défice: Paralisia cerebral (niveis 2-5 do GMFCS), défice auditivo, défice visual ou scores <70 no KSPD

228 23S 24S | 258 | 26S
Bell (22) 2013 a 2018 Paralisia Cerebral Moderada a grave 23% 18% 11% 6% 10%
Défice cognitivo 26% 23% 21% | 12% | 17%
Défice motor 23% 28% 22% | 12% | 18%
Défice severo 31% | 33,8% | 29,1% | 18% | 14,5%

Avaliagdo: 22 a 26 de IC

Paralisia Cerebral moderada a grave: nivel 2 a 5 do GMFCS
Défice Cognitivo: Score escala cognitiva Bayley-111<70
Deficiéncia Motora: Score na escala motora Bayley-Ill <70

Défice Severo: Score escala cognitiva Bayley-Il1<70 ou Score na escala motora Bayley-1ll <70, Paralisia Cerebral nivel 4 ou 5 do GMFCS, cegueira
bilateral ou défice audtivo severo

DP: desvio padrdo; GMFCS: Gross Motor Function Classification System; IC: Idade corrigida; KSPD: Kyoto Scale of Psychological Development;
QD: coeficiente de desenvolvimento; PC: Paralisia cerebral
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Anexo B. CUIDADOS DE CONFORTO

Os cuidados de conforto incluem:

Conforto Fisico: Secar, colocar um gorro e envolver o bebé, minimizando estimulos como ruidos altos ou
luzes intensas, promovendo o contacto pele a pele com os pais se estes o desejarem. Reforgar a sua
importancia para garantir conforto ao recém-nascido e promover a despedida, prevenindo mais tarde o

desenvolvimento de um luto patolégico.

Controlo de Sintomas: O controlo sintomatico € um pilar dos cuidados de conforto ao recém-nascido em fim
de vida. No entanto, apesar do mais recente foco nos Cuidados Paliativos Perinatais, existem poucos
estudos sobre quais os sintomas significativos, qual a melhor abordagem, que intervengdes séo eficazes e de
que forma devem ser aplicadas.
As medidas ndo farmacoldgicas, como os descritos no ponto anterior, sdo essenciais para reduzir o
desconforto sem recorrer a drogas.
A literatura recente refere que pré-termos de 22 semanas possuem o mesmo numero de recetores dolorosos
que os adultos, embora numa superficie corporal menor e sem vias inibitorias desenvolvidas. Isso significa
que estdo mais suscetiveis a dor, o que reforga a importancia de um bom controlo sintomatico (65).
Os opiodides e as benzodiazepinas sdo a medicagdo mais frequentemente utilizada em neonatologia para
analgesia e sedagédo — sao eficazes para a dor e dispneia e sdo farmacos uteis em final de vida (66). No
contexto de morte na sala de partos, pouco depois do nascimento, a via de administragdo é algo que
devemos ponderar, tentando n&o utilizar vias de administracdo invasiva. Assim, poderemos optar por:
e Morfina:
Dor: 0,1 mg/kg/dose, oral, transmucosa, cada 4-6 horas
Dispneia: usar 50% da dose de morfina para a dor
¢ Midazolam (agitagéo, dispneia):
Intranasal: 0,05 mg/kg/dose, cada 2-4 horas

Oral: 0,2 mg/kg/dose, cada 2-4 horas

Cuidado Parental e Espiritual: Oferecer suporte emocional e psicologico a familia, respeitando suas
preferéncias espirituais, religiosas e de rituais. Se possivel, permitir a presenga de outras pessoas

significativas para os pais (av0s, irmaos,...)

Criagcdo de memdrias: A familia deve ser envolvida no processo de acompanhamento do bebé, com
liberdade para decidir sobre a criagdo de memodrias tangiveis, como fotografias, impressées de maos e pés
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do bebé, certificado de nascimento, tendo em conta o que a instituicido podera oferecer. O luto perinatal € um
luto silencioso e pouco visivel na sociedade, sendo a construgdo de memodrias uma forma de legitimar a

existéncia desse bebé, facilitando posteriormente o processo de luto, ja por si complexo e dificil.

Comunicagdo e Suporte: A presenga da equipa de saude deve ser discreta, oferecendo apoio sem impor
decisdes. E importante respeitar o desejo dos pais, orienta-los nas decisdes e proporcionar informagées
claras sobre todo os procedimentos. O apoio do Servigo Social nestas situagdes é importante para avaliar

necessidades e preocupacgdes da familia, identificar recursos disponiveis para o funeral e direitos sociais.

Cuidados Pos-Parto e Aleitamento: garantir que a mae também receba os cuidados pds-parto necessarios.
Isso inclui o acompanhamento médico para avaliar a sua recuperacgao fisica. Um ponto crucial é o controle da
lactagdo, devendo ser oferecida a mae a possibilidade de optar pela supressao do leite através de métodos
farmacoldgicos ou efetuar doagao do leite materno se o desejar. Este suporte ajuda a mée a enfrentar este

momento com maior tranquilidade e a prevenir complicagdes fisicas.

Apoio no Processo de Luto: O apoio no luto é essencial para ajudar os pais a lidar com a perda. Deve-se
oferecer suporte psicologico continuo, com acesso a aconselhamento especializado durante e apoés o
internamento hospitalar. E importante fornecer informagdes sobre grupos de apoio e associagdes de familias
que vivenciaram perdas neonatais, nacionais ou regionais, para que os pais se sintam acompanhados nesse
processo dificil. A equipa de salde deve garantir que os pais tenham acesso a recursos adequados para
acompanhar o processo do luto de forma saudavel e apoiada, vigiando os sinais de eventual
desenvolvimento de um luto patoldgico. E igualmente importante proporcionar aos pais recursos e estratégias

de comunicacéao para utilizar com os irmaos.
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Anexo C. INFORMACAQO PARA A FAMILIA E APOIO NA DECISAO

A informacgao para a familia e apoio na decisdo na Periviabilidade encontra-se sintetizada em folheto disponivel nas

proximas duas paginas para impressao e entrega aos pais.
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PREMATURIDADE EXTREMA

Neste momento dificil, em que existe o risco de o vosso bebé nascer muito prematuro, torna-se
necessdria a reunido dos seus médicos e enfermeiros para avaliarem a condi¢do clinica da mde
e do bebé, para que vos esclarecer de forma clara e para que possam, em conjunto, delinear o
plano de cuidados mais adequado.

Os seus meédicos e enfermeiros de Obstetricia e Neonatologia trabalham para proporcionar
cuidados humanizados no melhor interesse do bebé, da mde e da vossa familia, numa
perspetiva de dignidade e auséncia de sofrimento, para uma vida com qualidade, funcional e

significativa.

Um bebé que nasce extremo prematuro (antes das 28 semanas de gravidez) e, sobretudo,
quando nasce entre as 23 e as 24 semanas, tem uma grande imaturidade dos seus érgdos. A
sobrevivéncia tem vindo a aumentar, mas continua a existir uma grande probabilidade de morte
(no Utero, ao nascer ou nos dias/semanas seguintes) e de lesGes que virdo a afetar a sua vida
futura (problemas na mobilidade, vis@o, audi¢cdo, linguagem, aprendizagem e comportamento).
No entanto, a sobrevivéncia sem sequelas significativas é possivel e desejdvel.

Antes das 23 semanas, a imaturidade do bebé ndo permite que sobreviva com qualidade, pelo
que ndo ndo é proposto o tratamento ativo ao nascer, no contexto portugués. Depois das 25
semanas, a maioria dos recém-nascidos sobrevive com um baixo risco de lesdes graves, sendo
oferecidos cuidados intensivos ao nascimento. Para as gravidezes entre as 23 e as 24 semanas,
a sobrevivéncia e o impacto futuro na saude do bebé s&o menos previsiveis. E essencial que
vocés estejam bem informados sobre os riscos e possiveis intervengdes, para participarem nas

decisdes em conjunto com os profissionais.

Cada situacgéo é diferente e varios fatores podem influenciar os resultados e o aconselhamento
que vdo receber:

e O tempo de gravidez, em semanas e dias;

¢ O ritmo de crescimento do bebé;

¢ O sexo do bebé e se sdo gémeos;

¢ A quantidade de liquido amnidtico e eventual rotura da bolsa;

¢ A presenca de infecdo;

¢ A saude da mde, a sua idade e evolucdo de gravidezes anteriores;

¢ QOs valores e desejos da familia.



PREMATURIDADE EXTREMA - INFORMACAO PARA PAIS

Embora existam muitos fatores que influenciom cada situacéo em particular, os resultados em
Portugal mostraram que, nos Ultimos 10 anos, sobreviveram 13% dos bebés com 23 semanas, 39%
dos que nasceram com 24 semanas e 59% dos nascidos com 25 semanas. Os quadros seguintes
refletem, de forma aproximada e simplificada, estes resultados e a probabilidade de problemas
de saude. E importante notar que estes dados sdo de um grupo nacional, servindo apenas de
guias de apoio as decisdes. Os dados que temos disponiveis em Portugal para os problemas de
saude aos 2 anos de idade foram obtidos de um pequeno grupo de criangas, podendo ndo refletir
completamente a realidade. E finalmente, tenham em consideracdo que estes numeros n&o
antecipam de forma totalmente certa a condi¢do individual do seu bebé.
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Depois da andlise de todos estes fatores, a decis@o serd ponderada entre a intervenc¢do ativa e os
cuidados de conforto.

Quando a decis@o for pela intervencdo ativa, as atitudes antes e depois do nascimento serd&o
otimizadas de acordo com a evidencia da ciéncia atual e poderd incluir reanima¢éo ao nascer e
internamento do bebé em cuidados intensivos. O plano de cuidados ativo antes do nascimento
pode incluir transferéncia da grdvida para um hospital com apoio de Obstetricia e Neonatologia
diferenciadas, administracdo de medicacdo para protecdo do desenvolvimento dos érgdos do
bebé, de antibidticos para controlar risco de infecdo e de medicamentos que reduzem as
contragdes e a evolugcdo do parto. Este plano serd discutido periodicamente, de acordo com a
evolucdo clinica, antes e depois do nascimento. O apoio psicoldgico, espiritual e religioso da
familia serd oferecido se o desejarem.

Se a decis@o passar pela instituicBo de cuidados de conforto, isto quererd dizer que serdo
oferecidos cuidados de suporte sem fim curativo, com o objetivo de dar conforto ao bebé, evitar
intervencdes que lhe causem dor e apoiar os pais numa perspetiva bioldgica, social e espiritual,
permitindo a sua presenga e o contacto fisico.
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