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Resumo

Obijectivos — A actual diminuicdo do limite da viabilidade permite uma menor mortalidade de
recém-nascidos (RN) prematuros extremos. Contudo, o custo € uma morbilidade que nédo
diminui proporcionalmente, com consequéncias e limites que devem ser discutidos, numa
tematica cada vez mais actual e presente na Medicina Neonatal. O presente trabalho teve
como objectivo a promocéo da reflexdo em torno do tema, cada vez mais pertinente, através
da exposicao dos aspectos clinicos a considerar e consequente abordagem dos aspectos éticos
das tomadas de decisao, dando particular énfase ao papel das equipas de profissionais, assim
como dos pais.

Métodos - Efectuou-se uma pesquisa da literatura nacional e internacional, nomeadamente
através da base de dados online PubMed. Utilizaram-se também como fontes bibliogréaficas
outros documentos como convencdes, relatorios e declaracées.

Resultados — Realcam-se os aspectos clinicos, como a actuacdo de acordo com a idade
gestacional e complicacdes possiveis a curto e longo prazo. Fazem-se consideracdes de
caracter ético: a vulnerabilidade do RN, abordagens éticas ao nascer e dificuldades na tomada
de decisdo, envolvimento dos pais (aconselhamento, comunicacdo e consentimento) e
conflitos de interesse, bem como aspectos socio econdmicos; integrando os principios da ética
médica como base de todo o trabalho.

Conclusbes — A capacidade de actuagcdo na prematuridade extrema e os limites da aplicacéo
das técnicas existentes levantam questBes clinicas e sobretudo éticas, que ainda néo
encontram consenso entre profissionais de saude, e que muitas vezes levam a falhas na
comunicagdo com os pais, dificultando as tomadas de decisdo. E cada vez mais importante
uma maior sensibilizacdo para este tema, e uma discussdo dos limites éticos de tratamento,
investimento e actuacdo, numa medicina cada vez mais técnica, mas que ndo pode deixar de

ser humana.



Palavras-chave — Etica clinica, viabilidade fetal, prematuridade extrema, abordagens éticas ao

nascer.

Abstract

Goals - The current reduction of the limit of viability allows for a decreased mortality in
extremely preterm newborns. However, the cost of this is a morbidity that does not decrease
proportionally, with consequences and limits that should be discussed, a topic which has been
gradually more current and present in Neonatal Medicine. The work here presented aims to
promote reflection on this subject, through the exposition of the clinical aspects to consider
and the subsequent approach of the ethical aspects involved in decision making, particularly

emphasising the role of professional medical teams, as well as parents.

Methods - Both national and international literature was researched, namely using the
PubMed online database. Other documents were also used as bibliographic sources, including

conventions, reports and declarations.

Results - Clinical aspects are highlighted, such as taking action according to gestational age
and possible short and long-term complications. Considerations of an ethical nature are made:
the vulnerability of the newborn, ethical approaches at birth and difficulties in decision
making, parent involvement (counselling, communication and consent) and conflicts of
interest, as well as socio-economic aspects; integrating the principles of medical ethics as a

foundation for the whole work.

Conclusions - The capacity for acting in extreme preterm scenarios and the limits of
application of existing techniques raise clinical and mostly ethical issues, which have not yet

found consensus amongst health professionals, oftentimes leading to communication gaps



with the parents, causing more difficult decision-making. A greater awareness for this topic is
of growing importance, coupled with a discussion of the ethical limits of treatment,
investment and action, inserted in a Medicine that is increasingly more technical, but cannot

stop being human.

Keywords — Clinical ethics, fetal viability, extreme prematurity, ethical approaches at birth.
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Introducéo

O desenvolvimento do conhecimento, da pratica e da tecnologia em Medicina Perinatal tem
resultado numa diminuicdo da mortalidade dos recém-nascidos (RN) prematuros extremos.
Mas a sobrevivéncia ndo ¢ uma medida adequada do sucesso, pois ndo é acompanhada de
uma diminuicdo da morbilidade. (1) Quer na assisténcia imediata ao RN, quer nas unidades de
cuidados intensivos neonatais, € enorme a capacidade de intervencdo técnica e as decisfes
arrastam consigo uma imensidade de incertezas éticas. Impde-se o confronto entre a aplicacao
de tecnologias e o melhor interesse da crianca e é, por isso, importante analisar os beneficios
das varias atitudes, desde o preservar a vida ao reconhecer os limites da intervencao. (2)

A viabilidade € um dos temas chave em Perinatalogia, o paradigma dos cuidados materno-
fetais e neonatais, da incerteza da vida e da sua continuidade. (3) Ballantyne, em 1902, definiu
viabilidade humana como a capacidade de existéncia fora do Gtero, ndo limitada a algumas
horas mas potencialmente possivel por meses e anos. (4) O limiar de viabilidade neonatal é
indicado como o estadio de maturidade que assegura a possibilidade de vida extra-uterina,
com uma percentagem de sobrevivéncia superior a 50%. Em Portugal, este limiar encontra-se
nas 25 semanas de idade gestacional. (5)

Durante os anos 70 houve uma expansdo nas Unidades de Cuidados Intensivos do Recém-
nascido (UCIRN), consequéncia do progresso da tecnologia médica, mas também da
exigéncia da sociedade, que reclamava mais atencdo para as condi¢cdes de nascimento e
cuidados neste grupo etéario. Desenvolveram-se ventiladores e monitores adequados aos RN,
surgiu o surfactante artificial, passaram a usar-se 0s corticdides pré-natais e aminas. Comecou
também a utilizar-se a ecografia transfontanelar (para avaliar lesdes neuroldgicas) e, mais
tarde, a ventilagdo de alta frequéncia, o Oxido nitrico e o laser, este no tratamento da

retinopatia da prematuridade. (6)



A medicina neonatal emergia da medicina do adulto e o entendimento do RN em termos
individuais e psicossociais ndo ia muito para além do dirigido ao adulto. Os profissionais
orgulhavam-se da sua missao de salvar a vida e a qualidade da vida que se salvava pesava
pouco na decisdo. (7) Esta situacdo tendeu a inverter-se, e com a queda da mortalidade
perinatal a preocupacdo passou a centrar-se nas sequelas que resultam da sobrevivéncia destes
RN. (6)

Em Portugal, dados do Registo Nacional do Recém-Nascido de Muito Baixo Peso (RNMBP)
demostram um aumento na sobrevivéncia de prematuros com idades gestacionais extremas.
Entre 1 de Janeiro de 1994 e 31 Dezembro de 2008, nasceram 12.826 bebés de muito baixo
peso, com uma prevaléncia de 0.66%-0.99% de todos os nados vivos. A mortalidade global
foi de 11% e a maior melhoria na sobrevida foi em recém-nascidos com peso superior a
1000g. Como referido, o limite da viabilidade em Portugal situa-se nas 25 semanas de ldade
Gestacional; porém a sobrevida sem sequelas s6 se consegue verificar para além das 28
semanas. Nos ultimos 10 anos, o efeito da regionalizacdo de cuidados tornou possivel que
mais RN de muito baixo peso nascessem no sitio certo, hospitais referenciados com melhor
capacidade de assisténcia. Este facto contribuiu para a melhoria da taxa de mortalidade em
todas as IG. (8)

O cuidar destes recém-nascidos em limite de viabilidade gera muito debate, assim como
dilemas emocionais e éticos entre os profissionais de saude. (9) O envolvimento dos pais na
decisdo é outra questdo critica que levanta disparidades na opinido entre médicos. (10) E,
assim, um grande desafio da neonatalogia definir um nivel de maturidade abaixo do qual a
sobrevida com qualidade seja muito pouco provavel; pois isso implica a definicdo de uma
aceitavel qualidade de vida. (11)

Este trabalho tem como objectivo a promocao da reflexdo em torno deste tema, actual e

relevante, através de uma revisdo de literatura nacional e internacional, e a exposi¢do de



aspectos clinicos e éticos da tomada de decisdo, bem como do papel dos médicos, das equipas

de profissionais de saude e dos pais na mesma.

Materiais e métodos

Este trabalho é resultado de uma revisdo da literatura, de artigos cientificos publicados sobre
0 tema. Foi efectuada uma pesquisa atraves do motor de busca Pubmed, pertencente a US
National Library of Medicine, utilizando os termos de pesquisa ‘fetal viability” e “limits”.
Foram excluidos estudos em animais e definido como critério de busca publicacGes dos
ultimos 5 anos; tendo sido, ainda assim, consultadas publicacdes anteriores sempre que
oportuno.

Foram usadas fontes adicionais de informacdo: documentos disponiveis no site da Seccao de
Neonatalogia da Sociedade Portuguesa de Pediatria, convencoes, relatérios e declaragdes.
Foram seguidas as normas de publicagdo da revista cientifica “Acta Médica Portuguesa” e as

referéncias bibliograficas obedecem a normalizacao segundo Vancouver.

Discussao

ASPECTOS CLINICOS

No processo de um nascimento de um grande prematuro, toda a complexidade do mesmo
deve ser analisada. Devem ser tidas em conta as hipoteses de sobrevivéncia, as possiveis
complicacdes que o RN terd apos o nascimento e todo o impacto dessas consequéncias para 0
RN e para a sua familia. E dificil tracar um progndstico acertado; variacdes individuais e
diferencas na maturacao dos orgéos ditam uma grande variabilidade, dificil de ler e interpretar

antes do nascimento. E necessario também promover uma adequada formagdo e

sensibilizagdo dos profissionais de saude perinatal, de modo a assegurar uma boa



comunicacdo com as familias, através de informacgédo consistente e bem dada e uma boa

prestacdo de cuidados ao RN.

Introducédo Epidemioldgica

O risco de parto prematuro é maior em méaes adolescentes, € duas vezes maior em mulheres de
raca negra e foram encontrados ainda outros factores associados a partos prematuros sem
causa certa: mée fumadora, consumo de alcool, baixo indice de massa corporal da mae, idade

superior a 35 anos da mde e intervalo curto entre as gravidezes. (9)

Viabilidade e actuacéo clinica

A viabilidade, como ja introduzido, ndo é um simples sinénimo de nascer vivo, mas esta
relacionada com a capacidade de ter uma vida com significado e um tempo razoavel de
sobrevivéncia. Este termo esta baseado em dois critérios: bioldgicos (maturidade do feto) e
epidemioldgicos (baseado nas taxas de sobrevivéncia). (12)

Um parto prematuro é definido pela IG, baseada na data da ultima menstruacdo e na ecografia
obstétrica precoce. Pode haver erros de uma ou duas semanas, 0s quais podem ter um grande
impacto na gestdo de decisGes baseadas na viabilidade antecipada, uma vez que as taxas de
sobrevivéncia aumentam muito a cada semana de IG. O peso de nascimento pode também,
por isso, ser um medidor valido de viabilidade. (13)

A IG exacta de limite de viabilidade é incerta. Varias publicacdes internacionais de centros
individuais e multicéntricas descrevem a sobrevivéncia e consequéncias de RN no limiar da
viabilidade — EPIcure; MOSAIC; NICHD; NRD — e mostraram que com menos de 22
semanas de gestacdo ndo ha sobrevivéncia; as 22 semanas a sobrevivéncia varia entre 1 a 15%
e a sobrevivéncia sem deficiéncia profunda varia de 2-13%; as 23 semanas, as taxas de

sobrevivéncia estdo entre os 8 e 0s 33% e sem deficiéncia profunda entre 7-23%; e as 24



semanas de gestacdo, as taxas variam entre 26-51% para a sobrevida, e a sobrevivéncia sem
sequelas profundas entre 12-38%. A propor¢cdo de sobreviventes com menor grau de
deficiéncia € maior ao longo de toda a gama de I1G. (14)

Os principais objectivos da gestdo destas condi¢fes ameacadoras da vida sdo, a curto prazo,
prevenir a morte iminente e a longo prazo minimizar as morbilidades e maximizar o estado
funcional. A intervencdo clinica deve ser iniciada e continuada na medida em que estes
objectivos continuem a ser alcancaveis. (14)

A reanimacdo de um RN imediatamente ap6s o parto € um desafio técnico nem sempre bem
sucedido. Relativamente a actuacdo de acordo com a IG, é consensual que cuidados
intensivos devam ser iniciados as 26 semanas de gestacdo e que uma reanimacao agressiva
ndo é recomendada antes das 23 semanas. Pelo contrario, pode até ser considerada
experimental, uma vez que a morte nao podera ser evitada, ndo havendo assim beneficio
demonstrado. A partir das 24 semanas, se ndo ha anomalias fetais severas (incompativeis com
a vida ou que levam a uma perda irreversivel da capacidade de interaccdo com o meio) é
possivel prevenir a morte iminente, pelo que € recomendada a reanimacdo neonatal. Na
chamada zona cinzenta entre estas IG, outros factores tém papel influenciador nas
consequéncias e embora a reanimacdo possa prevenir uma morte eminente numa pequena
percentagem de casos, grande parte destes RN acabam por falecer ou ficar com grandes
morbilidades. (13-16) Num estudo publicado no New England Journal of Medicine, com RN
de IG entre 22-25 semanas, foram identificados quatro factores importantes como bons
preditores de sobrevivéncia: maior peso de nascimento, sexo feminino, uso de
corticoesterdides pré-natais e gravidez de feto unico. (17)

E quando a possibilidade de atingir os objectivos do processo é muito pequena (e mais
tratamentos serdo considerados fateis) e quando a morbilidade esperada é considerada

inaceitavelmente penosa, que se entra nos limites éticos do processo e que a descontinuidade
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de tratamento intensivo deve ser considerada. E o que acontece quando, por exemplo, um RN
tem uma perda irreversivel da capacidade de comunicacdo com o meio. (14) Nos limites de
viabilidade a linha entre a autonomia do doente (neste caso dos pais) e a futilidade médica é
muito ténue e a tomada de deciséo € ainda mais complexa. (1)

Como referido, a capacidade de avaliacdo progndstica no periodo de periviabilidade ¢ fraca e,
por isso, a forma como o processo de tomada de decisdo é conduzido é muito importante.

Cada caso é diferente e deve ser considerado individualmente.

Complicacbes em grandes prematuros

Sobreviver sem morbilidade € raro em criangas nascidas entre as 22-24 semanas de gestacao.
A morbilidade neonatal, como a mortalidade, sdo inversamente proporcionais a IG e ao peso
de nascimento. (18)

As maiores deficiéncias associadas a prematuridade extrema podem ser categorizadas em
morbilidades de curto e de longo prazo. As de curto prazo incluem sindrome de dificuldade
respiratoria; displasia broncopulmonar; persisténcia do canal arterial patente; hemorragia
intraventricular; leucomalécia periventricular; retinopatia da prematuridade e enterocolite
necrotizante. As morbilidades de longo termo consistem em sequelas do
neurodesenvolvimento (paralisia cerebral, atraso cognitivo, cegueira e surdez); doenca
pulmonar crénica (desenvolvida por 50%-86% dos prematuros de 23 semanas); dificuldades
de desenvolvimento e na alimentagcdo, bem como outras complicacbes como seja a estenose
subglética apos entubacéo endotraqueal prolongada. (13,15,19) No &mbito das consequéncias
comportamentais verifica-se uma maior prevaléncia de distdrbios do espectro do autismo e
ADHD (distarbio de hiperactividade e défice de atencéo). (15)

Relativamente ao neurodesenvolvimento, sabe-se que o cérebro do RN de termo tem quase o

mesmo numero de neurdénios do que o do adulto, mas um conjunto imaturo de conexoes,
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fundamentais para o processamento cortical de informacéo sensorial e processos mentais. As
primeiras conexdes talamo-corticais e cortico-corticais desenvolvem-se as 23-24 semanas de
gestacdo o que coincide com a idade limite de viabilidade. (12) A presenca de conexdes
neurais nesta IG entre os 6rgdos sensoriais e 0 cortex torna possivel, ainda assim, que o feto
reaja a estimulos sensoriais. (20)

O numero cada vez maior de RN expostos a procedimentos traumaticos, inclusive a cirurgias
extensas, gera também discussdo quanto ao uso de anestesia, sedagdo e analgesia. A anterior
ideia de que era melhor uma exposicdo minima aos anestésicos e analgésicos devido a
incapacidade destes bebés perceberem e responderem a estimulos dolorosos tem mudado
drasticamente. (13) As vias nociceptivas ascendentes estdo significativamente desenvolvidas
as 20 semanas de gestacdo enquanto as vias descendentes (com papel de inibicdo dos
impulsos dolorosos) ndo estdo completas até ao terceiro trimestre, 0 que aumenta a percepgéo
do bebé prematuro a dor. (21) Sabe-se também que efeitos cumulativos de dor e stress podem
ter consequéncias negativas no neurodesenvolvimento. Entdo, por um lado a exposi¢do
anestésica pode levar a danos no desenvolvimento do cérebro e por outro a dor e o stress
cirdrgico aumentam o risco de consequéncias adversas a longo termo. (13) Assim, devem ser
evitados periodos prolongados de anestesia, e 0 alivio da dor e do stress deve manter-se como

objectivo principal em conjunto com a estabilidade hemodindmica. (13)

Continuidade de Cuidados

Devido a morbilidade possivel, os bebés prematuros tém maior necessidade de cuidados de
salde apos a alta hospitalar, que podem mesmo resultar em novas hospitalizacées. Um estudo
publicado na revista Pediatrics comparou algumas necessidades especiais de saude (oxigénio
em casa, plurimedicacdo, monitorizacdo, tubo de gastrostomia, shunt ventriculoperitoneal) e

concluiu que as mesmas foram significativamente mais prevalentes no grupo de criangas
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nascidas no limite da viabilidade (23-24 sem). Embora estes tratamentos de suporte diminuam
com o aumento da IG, 40% mantinham a necessidade de cuidados de saude especiais aos 18
meses, nomeadamente no subgrupo de criangas que tinham tido morbilidade neonatal. (18)
Relativamente ao acompanhamento destes RN em Portugal, o Registo Nacional do RN de
muito baixo peso funciona desde 1994 (a partir de 2005 passou a integrar, além dos RN com
peso nascimento <1500g, os RN com IG <32semanas independentemente do peso e 0S
gémeos dos RNMBP, independentemente do peso e I1G); um dos seus principais objectivos é
registar a populacdo sobrevivente de RNMBP, para avaliagdo prospectiva do
desenvolvimento e sequelas. Este objectivo ndo tem sido totalmente conseguido, uma vez que
apenas foi possivel analisar dados de sobrevida no momento da alta e aos trés meses. E,
contudo, necessario um acompanhamento em ambulatério pluridisciplinar e prolongado,
justificado pelo risco neurobioldgico destas criancas. (20,22)

N&o é consensual a idade até a qual existe necessidade de efectuar este acompanhamento.
Contudo, s6 com estudos prolongados até a idade escolar e adolescéncia sera possivel
determinar a prevaléncia real dos problemas do neurodesenvolvimento que podem afectar esta
populacdo. (23) Disfuncbes cerebrais como atrasos de linguagem, défice de atencdo e
hiperactividade, dificuldades escolares, labilidade emocional e disfuncdo neuroldgica minor
sdo problemas mais frequentes em RN pré-termo e muitas vezes s6 sdo detectados em idade
escolar. (20) Além disso, s6 agora comecam a chegar a idade adulta os primeiros grandes
prematuros que foram sobrevivendo; assim, também sO agora sera possivel avaliar
consequéncias mais tardias e conquistas alcancadas, segundo a Sec¢do de Neonatalogia da
Sociedade Portuguesa de Pediatria. Em adolescentes, ja é sabido que mesmo prematuros sem
problemas imediatos nos primeiros anos de vida, podem apresentar dificuldades de
aprendizagem e mesmo criancas sem défices motores e com infancia normal podem ter uma

maior vulnerabilidade, nomeadamente em d&reas cognitivas (memdria, linguagem,
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processamento simultaneo e de informacbes complexas). No entanto, deve ser tido em conta
que esta avaliacdo feita hoje ja reflecte uma forma de cuidados “antiga”, pois houve mudancas

muito recentes nos cuidados obstétricos e neonatais. (19)

ASPECTOS ETICOS

A Convengao sobre os direitos da crianga da UNICEF preconiza que “todas as decisdes que
digam respeito & crianca devem ter em conta o seu interesse superior”. (24) E importante por
um lado um equilibrio entre os beneficios e 0s riscos e por outro o respeito pela dignidade e
valor da pessoa. Este respeito, segundo Filipe Almeida “deve ser absoluto, deve ser o
primeiro patamar ético para a estrutura de uma decisao”; contudo, ndo pode ser afastada a
nogdo de que a vida deverd ser vivida “humanamente com sentido”. (25) Assim, numa
decisdo de reanimar ou ndo reanimar, a avaliacdo do beneficio esperado deve ser sempre
superior ao risco ou sofrimento decorrente quer do tratamento quer da recusa terapéutica.” A
carta dos Direitos e Deveres dos Doentes salvaguarda também que, em situacdo de doenca, 0
respeito pela dignidade humana adquire importancia particular, devendo ser respeitado por
todos os profissionais de salde. (26)

Tendo em conta a doutrina da dignidade da pessoa humana, Beauchamp e Childress
idealizaram um conjunto de principios éticos - os principios da autonomia, da ndo
maleficéncia, da beneficéncia e da justica - que devem ser interpretados como regras de
orientacdo da pratica médica. (27)

Estes quatro principios cardinais da ética medica entram frequentemente em conflito quando
ha questdes relativas aos cuidados intensivos neonatais e tomadas de decisdo na sala de parto
de relativas a criangas extremamente prematuras. (15) O principio da autodeterminagéo

(autonomia) ndo pode, obviamente, ser exercido pelo RN, dai serem habitualmente os pais a
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tomarem esse papel, por se considerar que serdo quem melhor agira de acordo com o melhor

interesse do seu filho (a). (2, 7, 15)

Expressao de Vulnerabilidade

A vulnerabilidade € um conceito que também deve ser tido em conta. Derivado do latim
vulnus, significa ferida. Um ser vulneravel €, entdo, susceptivel a ser ferido, ao sofrimento.
(28) O artigo 8° da Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, adoptada pela
UNESCO, aborda o respeito pela vulnerabilidade humana e integridade pessoal, referindo que
«na aplicacdo e no avanco da pratica médica deve ser tomada em consideracdo a
vulnerabilidade humana» e que «os individuos e grupos particularmente vulneraveis devem
ser protegidos». (29) Os RN, sé por si, ja sdo considerados como vulneraveis, pois sao
completamente dependentes de terceiros para a satisfacdo de todas as necessidades humanas
basicas. Um RN em condicdo de prematuridade extrema sera uma expressdo maxima dessa
vulnerabilidade, dependendo ainda do poder da técnica e enfrentando a morte iminentemente.
A maior dificuldade em expressar sinais externos de dor compromete a sua avaliagdo,

podendo ser mais um indicio acrescido da sua condicdo de vulneravel. (28)

A tomada de deciséo

N&o ha critérios que distingam claramente um feto de IG entre 22-25 semanas, que nasce Vivo
e é capaz de sobreviver, de outro sem essa capacidade. E consensual entre os neonatalogistas
que, com excepcao de situagbes comprovadamente incompativeis com a vida, se justificam
manobras de reanimacéo na sala de partos, adiando outras decis6es para a UCIRN. (6)

No limite da viabilidade, é 6bvio que quando o tratamento intensivo permite a sobrevivéncia
com uma expectavel qualidade de vida, essa é a op¢do tomada. Mas, infelizmente, entre os

riscos de cuidados intensivos estdo o prolongamento da morte, dor e desconforto, e uma
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possivel sobrevivéncia com méa qualidade de vida. Biscaia (2002) questiona quais os limites
que tornardo legitima a reanimacao intensiva sem correr riscos de encarnicamento terapéutico.
)

Outra preocupacéo €, naturalmente, que a ndo prestacéo de um tratamento intensivo a um RN
que acabe por sobreviver, resulte numa morbilidade acrescida. (30) Ha, entdo, uma dualidade
presente: ndo reanimar de imediato pode aumentar o risco de sequelas ou incapacidades
permanentes se um RN considerado invidvel incorrectamente sobrevive e; por outro lado, a
reanimacao e continuidade de tratamento intensivo de um RN extremamente imaturo e que
ndo € capaz de sobreviver sem suporte ventilatorio é angustiante para os pais e elementos da
equipa de saude, esbanjador de recursos e pode ser desumano para a crianca. (2) A Comissao
do Feto e do RN da AAP descreve esta situagdo como “treatment dilemma” e nestes casos de
grande incerteza defende que seja iniciada a reanimacéo e que se va avaliando a situacdo com
0 passar do tempo. Embora eticamente possa nao haver diferenca entre ndo iniciar reanimacao
e suspender tratamento, muitos pais e medicos encontram nesta Gltima opcdo um maior
problema ético. (30) Iniciar o tratamento permite um tempo de reflexdo acerca das condigdes
da crianca e da qualidade de vida futura. (2)

Uma tomada de decisdo ética ndo podera ser feita sem avaliar aquilo que se sabe e é
previsivel, e 0 que é desconhecido e imprevisivel. Os dilemas ou conflitos éticos na tomada
de decisdo relativamente as criangas na margem da viabilidade comeca pela analise dos dados
estatisticos existentes. Quando os resultados sdo claramente benéficos ou presumivelmente
bons, ndo ha conflito ético e o tratamento é escolha mandataria. Quando uma terapéutica é
considerada futil e o seu custo inaceitavelmente alto relativamente ao beneficio, é licito néo
investir. Quando as consequéncias/resultados sdo incertos e ambiguos, as opc¢des de
tratamento devem ser avaliadas, debatidas e ponderadas de forma a ser tomada a melhor

decisdo. (15) Muitas vezes a escolha n&o é entre um bem e um mal, mas entre dois males. (7)
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A equipa de cuidados de saude deve avaliar exaustivamente os factores que podem influenciar
0 progndstico e necessita de grande deliberacao, de uma analise detalhada de todos os factores
e variadveis, de equacionar os caminhos possiveis e de muita ponderacdo para assim tomar
uma decisdo ética. (7,15) Deve haver uma comunicacdo aberta e transparente entre

profissionais e familia, num processo de tomada de decisdes necessariamente partilhadas. (15)

Cuidados paliativos

A possibilidade de recuperacdo deve ser um pré-requisito para admissdo numa UCIRN
prevalecendo assim o principio da beneficéncia (fazer o bem). (2) Se ha um momento em que
se percebe que um tratamento agressivo podera ndo trazer qualquer beneficio e que o
prognostico é presumivelmente negativo, a atitude médica mais adequada sera a suspensao do
tratamento e a proposta de medidas paliativas. A abstencdo de cuidados intensivos a um RN
abaixo do limiar de viabilidade ou na chamada zona cinzenta ndo significa deixar de cuidar,
mas antes promover cuidados paliativos para prevencdo de dor e sofrimento durante o periodo
de tempo até a morte, incluindo nos mesmos o apoio a familia, de modo a que esta possa lidar
o melhor possivel com esse desfecho. (6,31) A maioria das vezes fazer o bem prevalece sobre
ndo fazer mal (ndo maleficéncia); contudo, a morte podera ser um acto moralmente desejavel.
(2) Medidas paliativas incluem aguecimento, hidratacdo e nutri¢cdo, controlo da dor e apoio
aos pais, com uma partilha de cuidados fisicos e emocionais entre os profissionais e a familia.
(6) A decisao de suspender cuidados compete ao neonatalogista que, apos avaliagdo clinica, a
deve discutir em contexto multidisciplinar e explicar aos pais as limitacdes dos cuidados
médicos. Ainda assim, o peso da decisdo combinado com a possibilidade de erro progndstico
é um factor de angustia para as familias e para profissionais. (6) Importa também referir que
“¢ cada vez mais consensual que cuidados intensivos e paliativos devem coexistir no

tratamento do mesmo doente” (Douglas, John, 2004) (28) e que, segundo Carneiro, citado por
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Joana Branquinho, os cuidados paliativos “em nada entram em contradi¢gdo com os cuidados
ditos curativos”. (28)

Para Filipe Almeida “o fim Gltimo da nossa intervencgédo € sempre o doente, no seu bem, e ndo
a concretizacdo de uma tecnologia apenas porque é possivel de aplicar.” (32) Opde-se 0
direito a morte a um «tecnicismo» que corre 0 perigo de se tornar abusivo e deve entender-se

como um direito de morrer com toda a serenidade, na plenitude da dignidade humana. (2)

Conflitos de interesse

O conceito de melhor interesse da crianca é subjectivo, vago, corresponde ao que cada um de
nos entende como sendo desejavel e pode ser usado como justificacdo para diferentes
medidas. A quem cabe a responsabilidade de definir o melhor interesse? Aos pais
primeiramente, que tém o sentido do que é o bem do seu filho, 0 que preserva a sua
dignidade, o que lhe assegura uma vida boa. (7) Mas como assegurar que o interesse do RN é
realmente cumprido, se este nunca pdde expressar os seus Vvalores ou opinides? O
representante, também vulnerdvel pela situacdo de grande fragilidade e sofrimento, tem de
decidir em funcdo da vulnerabilidade que reconhece no outro. (28) Ainda assim, 0s pais sdo
aceites como 0s seus melhores representantes, devem ter o conhecimento e informacéo
adequados e informacdo para tomar decisfes, devem estar cientes dos melhores interesses do
RN e emocionalmente estaveis, e ser capazes de fazer julgamentos fundamentados; este papel
ndo é geralmente ndo posto em causa, a hdo ser que os profissionais de salde ndao reconhecam
estas qualificacbes nos pais. O Primo non nocere hipocratico traduz, também, uma defesa do
melhor interesse da crianga. E, entdo, admissivel que incluamos no conceito o evitar danos
fisicos, afectivos, psicologicos e sociais e a imposicdo pelo respeito do RN e da familia.

(6,7,15)
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Habitualmente ha concordancia entre pais e equipa médica, conseguida através de uma
relacdo bem estruturada, mas quando isso ndo acontece a decisdo nao é facil. (6) Os pais,
consequéncia da situacao estranha e dificil com que se confrontam, nem sempre conseguem
manter a racionalidade e pode haver conflito com a equipa médica nas tomadas de deciséo.
Em situacGes de conflito os médicos podem ndo reanimar, justificando o melhor interesse da
crianca. (2) Poderdo assim sobrepor-se a vontade dos pais sempre que «esse ponto de vista
entra claramente em conflito com o interesse da crianca.» Comité Bioética AAP (15) e
«solicitar a retirada do poder paternal para que o maleficio dé lugar ao beneficio de que o
menor urgentemente carece» (33)

Ha uma tendéncia crescente para que as disputas sejam resolvidas por Comissdes de Etica ou
pelos Tribunais. Porém, vérios problemas se levantam: as Comissées de Etica, por um lado,
ndo ddo resposta com a celeridade necessaria e podem néo ter elementos da Area Materno-
Infantil, apesar de poderem solicitar esse apoio especifico. Por outro lado, os tribunais
normalmente aceitam que médicos tomem decisfes na sala de partos, mas consideram que 0
consentimento dos pais € necessario para as decisdes seguintes; por ultimo, o conhecimento
dos juizes, mesmo quando apoiado por pareceres técnicos, nem sempre consegue ser

suficientemente profundo para decidir. (6)

Os pais e os limites da prematuridade

Os pais passam o0s Ultimos meses da gestacdo a preparar a nova vida que vai nascer e a
adaptarem-se ao seu novo papel. A iminente morte de um RN € antinatural, sentida como
inexplicavelmente injusta e pode ser devastadora para uma familia. (6) Sera sempre o maior
dos absurdos e despoleta um processo com diversas fases como negacéo, revolta, negociacéo,
depressdo reactiva ou preparatoria, todas vividas com grande intensidade.

Surpreendentemente, refere Filipe Almeida, na mesma medida de intensidade, a aceitacdo
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deste tempo de morrer acaba por ser a expressao maxima de Encontro com a Vida, na sua
plenitude. (34)

Um dos maiores avan¢os no cuidado do RN prematuro foi acabar com o temor excessivo do
contacto do RN com o exterior, 0 que era, em termos afectivos, péssimo para estes bebés, que
se viam completamente privados do afecto dos progenitores. O isolamento anulava a hipdtese
de vinculacdo, capaz de afectar todo o processo de personalizacdo. (7) Progressivamente
chegou-se a uma abertura completa aos pais, que podem estar com os filhos e estabelecer
ligacdo sempre que possivel; afinal, como disse Winnicott citado por Custddia de Sousa e

outros “o primeiro mundo habitado pelo bebé é o colo da mae”. (7)

Aconselhamento pré natal:
Antes de um parto pré-termo, o aconselhamento pré-natal aos pais reveste-se de extraordinaria
importancia quer para o estabelecimento de uma relacdo de confianca, quer também para a
criacdo de um ambiente capaz para futuras tomadas de decisdo. (30) O aconselhamento a
gravida pode ser confuso e muito perturbador, pois esta encontra-se demasiado assustada para
compreender ndo s6 as informacdes que lhe sdo dadas, mas também o impacto que as
decisbes poderdo ter no bebé que ainda ndo nasceu, em si e em toda a familia. Além disso,
pode estar “distraida” pela dor. (19)
O aconselhamento deve ser um processo colaborativo que envolva médicos, enfermeiros,
pais, assistentes sociais e psicdlogos. Idealmente, o obstetra e 0 neonatalogista devem discutir
com 0s pais 0 parto e as opg¢des de reanimacdo, num ambiente de confianca, que lhes permita
questionar e partilhar os seus pensamentos. Ha muita informacdo a dar: os pais devem
entender as opgdes, 0s riscos e 0s beneficios de cada tipo de parto (vaginal ou cesariana)
assim como as opgdes de reanimacdo e 0s procedimentos que podem ser necessarios

(entubacdo, cateter venoso, testes laboratoriais, administragdo de surfactante e outra
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medicacdo). Devem ser discutidas as consequéncias a curto e longo prazo para a idade
gestacional e o peso de nascimento. Deve ser ainda discutida a opcdo de fornecer apenas
cuidados de conforto, para que os pais percebam que poderd ser uma decisdo aceitavel e
compassiva para o seu filho ter medidas de suporte se forem rejeitadas medidas agressivas. E,
portanto, fundamental que os pais entendam que estas medidas tém como principal objectivo
o conforto, paz e dignidade, e ndo significam, de forma alguma, o abandono do RN.
Idealmente, este processo dever-se-ia fazer em varias sessfes e ndo apenas numa. Dados/
resultados locais devem ser também fornecidos. (15,30)

No entanto, nem sempre ha o tempo necessario para todo este processo: se uma gravida chega
ao hospital em trabalho de parto pré-termo avancado, sem que isso fosse previsivel, pode nédo
ser possivel discutir as opg¢des ou informar os pais adequadamente e estes podem nédo ser
devidamente envolvidos na tomada de decisdo. Quando os pais ndo tém a certeza das semanas
de gestacdo, entdo todas as decisdes se tornam ainda mais turvas. (9)

Segundo um estudo publicado em 2013 no Journal of Perinatology, em todas as IG os pais
estdo bastante melhor informados acerca das consequéncias de curto prazo do que as de longo
prazo. A medida que aumenta a IG, menor é o conhecimento dessas consequéncias. Quanto a
ansiedade das mdes, ndo se verificaram diferencas entre mdes de RN prematuros moderados e
de grandes prematuros. (35)

Um ultimo aspecto extraordinariamente importante a ter em consideracdo é o facto de os pais
preferirem uma relacdo pessoal com um numero limitado de cuidadores, que lhes fornecam

informacdo consistente e que os incluam na discussao acerca do seu filho. (30)

Comunicagao medicos-pais:
Os medicos devem ser aliados dos pais e comegar cedo a dar informacgédo, pouco a pouco.

Devem procurar conhecé-los, assim como a sua cultura e religido, e devem respeitar o seu
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papel. JA& na UCIRN, a informacdo dada deve ser progressiva, com reforco positivo,
chamando a atencdo para aspectos que favorecam a ligacao. Estas atitudes vao contribuir, por
exemplo, para cumprir o luto e estabelecer um reequilibrio que é necessario até para lidar com
outros filhos. Os pais sentem uma grande gratiddo quando o filho acalma com a sua voz ou se
Ihe ddo banho; isto permite criar uma memoria, sentir que foram pais, apesar de uma vida téo
breve com tantos momentos de angustia. Devem ser informados do diagnostico, progndstico,
grau de certeza e terapéutica possivel, evolucdo, cuidados que estdo a ser prestados e
esperanca de vida e considerar sempre a dificuldade natural dos pais em processar a
informacdo rapidamente, incorporando a percepcdo da qualidade de vida (6,15) Importa
pensar que os filhos vao viver com os seus pais, seja qual for a sua qualidade de vida.

Como poderemos ajudar os pais a descobrir, nestes tempos de tamanha dor, qual é o
verdadeiro bem para o filho? (34) A explicacdo da situacdo e consequéncias deve ir para além
do momento inicial, ndo deve focar-se a abordagem apenas em termos de saude e doenca, mas
também de qualidade de vida, dependéncia de terceiros e da sua forma social de viver. E

importante ser realista.

Consentimento informado:

O consentimento informado constitui, de acordo com o artigo 5° do capitulo Il da Convencéo
de Oviedo, uma implicagdo do principio da autonomia e dele depende toda e qualquer
intervencdo no dominio da saude. (36) O termo “autonomia” significa “independéncia,
auséncia de imposicles ou coacgdes externas”. (37) Tem, por isso, vindo a ser dada maior
importancia a compreensdo da informacéo e a confirmacdo de que esta foi correctamente
compreendida, o que coloca ao pessoal médico especiais exigéncias. (37)

Filipe Almeida considera que o consentimento informado “é a anuéncia, a aprovagdo, a

autorizacdo expressa relativa a algo que foi solicitado. Resulta este conceito de uma premissa
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fundamental: a aceitagdo da existéncia como uma liberdade.”, e ndo “uma simples tramitagao
burocratica médica, visando abrigar o médico de eventuais conflitos legais”. (33)

No processo de consentimento deve ser dada informacdo diagnostica, terapéutica, explicados
beneficios, riscos e alternativas. Deve ser assegurado que a informacdo foi compreendida e
avaliada a capacidade de tomar decises e a liberdade de escolha. (38)

De qualquer forma, é premissa do consentimento que haja tempo para a deciséo, a qual deve
ser bem reflectida. Ora, o problema nas situacfes que este trabalho aborda é que as decisdes
podem ter que ser tomadas sem esse tempo, por vezes demasiado curto e insuficiente para

reflectir. (19)

Perspectiva socioeconémica

A necessidade de cuidados intensivos e de cuidados de salde prolongados tem ndo so
consequéncias emocionais e psicoldgicas, mas também econdmicas significativas nas familias
dos RN extremamente prematuros. (13) Os RN com 25 semanas ou menos consomem uma
quantidade significativa de cuidados intensivos. (16) Os custos sociais de diminuir o limite da
viabilidade ndo podem ser ignorados. (13) E também importante perceber que n&o é possivel
salvar todas as vidas, mesmo que todos os esforcos e recursos sejam usados. (39) Uma
questdo a que urge encontrar resposta é: tendo em conta a limita¢do ou escassez de recursos,
como distribui-los justamente?

Em sistemas de salde com recursos cada vez mais racionados, a ressuscitacdo de RN
prematuros com grandes probabilidades de morte ou de grande deficiéncia pode ndo ser um
uso justificavel para esses recursos. De facto, este critério de justica econdmica € mesmo
citado pela US ethicists e pelo Conselho de Etica Dinamarqués. (40, 41)

No processo de decisdo e viabilizacdo deve ser tido em conta o enorme sofrimento dos pais e

do prematuro, a qualidade de vida futura deste e o consumo de recursos. Como refere Lorenz,
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citado por Peixoto et al «A prestacdo de cuidados intensivos neonatais ndo é necessariamente
benéfica, ou justificada, meramente porque pode proporcionar alguma hipdtese minima de

sobrevida» (3)

Consideracoes finais

A Tomada de decisdo em RN muito prematuros no limite da viabilidade é eticamente,
clinicamente e emocionalmente complicada. O dilema ético tem tomado novas dimensdes a
medida que a tecnologia colide com as margens da capacidade fisiol6gica humana. (15) Que
nivel de sobrevivéncia é bom o suficiente para designar um feto como viavel? Qualquer tipo
de sobrevivéncia conta como uma vida vidvel? A viabilidade implica necessariamente um
direito a nascer a qualquer custo? (42)

A qualidade de vida pode ser vista como um padrdo minimo de vida para la da existéncia
bioldgica. E um conceito dificil de definir; de acordo com as ciéncias sociais requerera uma
funcionalidade superior que permita realizar tarefas que tragam gozo e satisfacdo; outros
sugerem que requer a capacidade interaccdo simbdlica e comunicacdo ou um potencial de
desenvolvimento cognitivo e interac¢do. (15)

Outro aspecto importante a considerar é o facto da fonte de maior dor nos bebés serem o0s
procedimentos invasivos, realidade constante das UCIRN. (7) Estard o maior bem neste
sofrimento, por vezes tdo elevado, e que ndo suporta um prognéstico para uma vida
favoravel? E que, «tendo sobrevivido ao episodio agudo, estdo muitas vezes privados da sua
autonomia fisica, intelectual, neurologica, afectiva. Doentes vivos mas com um prognostico
fatal, a maior ou menor distancia» (34)

A Vida e a morte fazem parte da experiencia humana, mas como ajudar os pais a entender

uma vida tdo breve? Como questiona Filipe Almeida, “Porqué o tempo de acabar surge
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exactamente no tempo de comecar? Porqué o tempo de morrer € ainda o tempo de nascer?”
(34)

Ainda assim, «a derrota decorrente de uma técnica que ndo conseguiu o almejado resultado
ndo é, jamais, uma derrota médica quando, para além da técnica, o0 médico soube estar "lIa",
numa presenca humana que ao doente (aos pais, no caso) significou o respeito pela sua
dignidade, a atencdo ao seu sofrimento, o entendimento e a assuncdo da finitude de um
percurso vital.» Mesmo quando este percurso € estranhamente breve. (33) “Se pugnamos pelo
direito a vida da crianga, temos de aceitar que ela tem direito a sua morte”, mesmo que no

caso dos RN essa vida seja demasiado curta. (43)

25



Conclusao

Tendo em conta a necessaria e prudente abordagem individual, conclui-se que os algoritmos
de actuacdo que possam ser propostos aos profissionais de saude que lidam com estas
questdes devem servir para ser tidos em conta e ndo como normas estritas de actuacdo. Os
clinicos ndo necessitam de guidelines inflexiveis, pois a esfera de decisdo tem muitas
variaveis e incertezas prognasticas. (44, 45)

E importante evoluir na melhoria da capacidade de um prognéstico individual, mas também
no sentido da prevencdo da prematuridade e, sobretudo, da prematuridade extrema. Desta
forma, a dificuldade destas tomadas de decisdo de grande complexidade serd menos
frequentemente necessaria. (14) Apostar na prevencdo de factores de maior risco de
prematuridade € uma opgédo a ter sempre em conta.

A temaética da prematuridade e das abordagens ao nascer € um assunto que, apesar de cada vez
mais actual e com casos a ser dados a conhecer ao publico em geral, é ainda muito
incompreendido e ha uma falta de percepcédo real do assunto. E prioritario esclarecer que
nascer vivo nao significa necessariamente nascer viavel, para que também a mentalidade e
conhecimento de todos 0s possiveis intervenientes seja melhorada. (4)

De facto, esta discussao levanta muitas questfes e alcanca diversas realidades e perspectivas;
profissionais de saude e familiares lutam por um entendimento e por uma tomada de deciséo
apropriada, que seja conforme o maior bem do RN. O caminho a percorrer continua longo;
principalmente por cada profissional de salde da area, que deve abordar o tema no seu todo e
ndo apenas do ponto de vista clinico. Este ndo se pode dissociar nunca de uma perspectiva
ética, que deve estar sempre viva na mente de quem trabalha nesta area. Para isso, importa
também melhorar o ensino da capacidade de comunicacdo médico-doente (com a
particularidade de comunicagdo com os pais), a qual deve comecar na educacdo de futuros

médicos para valores éticos fundamentais, como a responsabilidade e justica, mas também o
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respeito pelos outros, em particular pela pessoa doente e seus familiares, com o espirito
altruista que a profissdo impde. SO assim se conseguira uma prestacdo de cuidados excelentes
tecnicamente adequados e eticamente bons.

E, por ultimo, urgente que continue o debate pluridisciplinar acerca deste tema, no sentido
em que também o nascer em condicdes limite tenha como condicdo de base a dignidade que

toda a vida merece.
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