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Os recém-nascidos nos limites da viabilidade se apresentam aos neonatologistas em particular e da sociedade em geral, com desafios difíceis. Considerações éticas e legais estabelecem um quadro para ação, embora isso varie entre os países, Departamentos e indivíduos e mostra mudanças dinâmicas com o tempo. Esta breve revisão inclui uma história familiar. Neste caso, os pais pedem questionar e o experiente neonatologista usa informações a partir de dados para oferecer orientação empática e pensativa - um desafio para todos1.

O manuseio  da gravidez nos limites de viabilidade, atualmente aceito ser 22-24 semanas de gestação, é repleto de dificuldades. Desafios éticos surgem em consultas com o neonatologista tanto antes como no curso do tratamento pós-natal.A determinação  do melhor curso de ação exige um diálogo construtivo, contendo, com informações precisas a partir de dados, juntamente com o respeito apropriado para as necessidades, desejos e interesses da criança. A tomada de decisão se baseia principalmente em previsões de prognóstico estimado de mortalidade e resultado a longo prazo, em particular no desenvolvimento neurológico1. 

No entanto, o prognóstico é uma ciência decididamente inexata que deixa espaço para a instituição dos conjuntos de valores morais e éticos, tanto do médico e da família antes que se chegue a uma decisão2. No que se refere as lesões cerebrais diagnósticas ao ultrassom, a limitada predição pode ser devida a grande plasticidade cerebral nas jovens crianças2. Em particular, os imperativos conflitantes da santidade da vida e futuro da qualidade vida são o "elefante na sala" com a qual lutamos1.

 
Princípios éticos orientam médicos responder a este desafio. Beneficência, com o objetivo de beneficiar os doentes está em  parceria com a não-maleficência, o desejo de não fazer mal1.


O reconhecimento da autonomia do paciente ou pai é um princípio sublime que os médicos pretendem seguir, apesar das dificuldades. Finalmente, a justiça exige que todos os casos semelhantes possam ser tratados de forma equitativa. A combinação destes princípios representa o modelo da ética do neonatologista1.


Com base em uma história de Mary e Tom, primeira gravidez após  várias fertilizações in vitro, apresenta-se com 23 semanas completas, em trabalho de parto, dilatação do cérvix de 3 cm, membranas intatas.  A conduta: esteróide para acelerar a maturação pulmonar, tocólise para reduzir as contrações e considerar antibiótico. Devemos considerar Terapia Intensiva Integral ou Conforto somente?3 
Esta narrativa, que será colocada no final,  provê a base para a discussão de algumas dificuldades, combinando perspectivas clínicas e éticas1.
 
Questionamentos3:

Conhecidos de todos nós: basear a decisão na idade gestacional

Pergunta: qual é a significância  da influência de outros fatores clínicos


Segundo Tyson JE et al4, o benefício de uma semana no aumento da idade gestacional variou em diferentes semanas e para diferentes resultados. A análise multivariada mostrou que  o aumento do peso (para cada 100g de aumento), sexo feminino, uso de qualquer corticosteróide antenatal, nascimento único foram associados com redução no risco de morte e de morte/ profunda ou qualquer deficiência neurocomportamental na idade corrigida de 18-22 meses nas crianças ventiladas. Estes fatores em conjunto associam-se com benefício semelhante aquele do aumento de 1 semana na idade gestacional.


Também Bader D et al5, a partir de estudo realizado na Rede Israelense de Neonatologia mostrou a importância de outros fatores, além da idade gestacional, como:
-sexo feminino apresenta menor mortalidade: crianças femininas de peso semelhante as do sexo masculino pode apresentar 3 4 dias mais maduras e experimentam uma vantagem de taxa de mortalidade de 7 a 8%. 
-uso do esteróide pré-natal associou-se com menor mortalidade: A utilização de tratamento com esteróides pré-natal tem demonstrado redução das taxas de mortalidade, mesmo nos pré-termos mais extremos, como demonstrado outros 4,6. No estudo EPICure6 também afetou a  taxa de anormalidades nas ecografias cerebrais. Os melhores resultados nas crianças  expostas ao esteróide pré-natal, pode ser, em parte, pelo uso do esteróide por obstetras empenhados em otimizar os resultados nestes pré-termos extremos7. 
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Bader D, et al. Israel Neonatal Network. Pediatrics. 2010 Apr;125(4):696-703


O estudo de Kugelman A et al8  mostrou que o  uso do esteróide pré-natal diminui a mortalidade nos pré-termos extremos.
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           Kugelman A et al Arch Pediatr Adolesc Med. 2012 Jun 1;166(6):543-50.

Carlos WA et al ,  do NICHD10 evidenciou, a partir de 10541 RN,   que o uso de esteróide pré-natal entre os RN de 23-25 semanas, associou-se com menor mortalidade ou deficiente neurodesenvolvimento  com 18-22 meses de idade corrigida, após ajuste para múltiplos fatores de confusão. 
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Segundo Raju et al11,  a administração de corticosteróides pré-natal é uma das intervenções pré-natais mais eficazes para melhorar os resultados infantis. O tecido pulmonar  de fetos entre 12-24 semanas respondem aos corticosteróides com um aumento na maturação do epitélio e o aparecimento de corpos lamelares. 

Da mesma forma, Mori R et al12 relataram  que os bebês expostos ao corticosteróide antes do nascimento em 24-25 semanas de gestação tinham síndrome do desconforto respiratório menos frequentes (OR: 0,77;IC 95%, 0,60-0,98]), menos hemorragia intraventricular grave  (OR: 0,49; IC 95%, 0,36-0,67) e menor mortalidade (OR: 0,65; IC 95%, 0,5-0,86) em comparação com crianças não expostas nas gestações. Na verdade, mesmo entre os recém-nascidos de 22-23 semanas de gestação, a exposição pré-natal de corticosteróides, as taxas de mortalidade diminuíram (OR: 0,72 ;95% IC 95% 0,53-0,97), como mostrou a regressão logística. 
[image: image5.png]Regresséo de Cox para determinar o efeito do corticosterdide pré-natal

Na sobrevivéncia dos pré-termos por idade gestacional

Effect on neonatal mortality to 28 days of age (logistc regression model)
Death/Survival
Gestational age (weeks) AcS o ACS Crude OR Adjusted OR* 95% O Pvalue
2223 15/197 36/505 107 1.04 05310209 20
2425 33756 54979 079 074 044101.28 25
26-27 2371083 2711213 0% 091 04710179 79
2629 121207 1011635 151 128 05110325 60
30-31 41007 611392 0% 08 0210313 78
32-33 17393 65885 WA [} Wk A
Overdll 8814743 1396609 088 0.8 (06510 1.20 4
Survival analysis up 1o huspital discharge (Cox regression model)
Crude HR Adpsted HR*

23 70714 75 065 072 5310 0.97 03
’EH'S mﬁb xil 060 055 X X 0B
=2 YL O 078 052 0250097 (i}
2629 2871281 4171604 097 099 0570 1.70) %
30-31 71004 201378 045 062 02310170) 35
32-33 3391 11/880 033 045 00510 42¢) 49
Overdll 291/4540 6416107 065 069 0591 081) <001

8, azard ato; NA, ot avalatie OR, 00 at.
“AGusted for matemalage, pary, iy, Gaetes inprognancy, hypetenson,prematurerupture of membeanes, moce of Bth,sx,pace of th, an Bith weight plus gestatcr i veral.




[image: image6.png]TABLE 3

General guidance regarding obstetric interventions for threatened and imminent periviable birth®

Weeks of gestation”
Variable <220/7 220/7-22 6/7 >230/7
Antenatal corticosteroids Not recommended ~ Consider if delivery at >23 0/7 Recommended
is anticipated
Tocolytics to enhance latency Not recommended  Not recommended unless concurrent  Consider
for potential steroid benefit with antenatal steroids
Magnesium sulfate for neuroprotection Not recommended ~ Not recommended Recommended

Antibiotics for preterm premature

Consider if delivery

Consider if delivery not imminent

Recommended if

rupture of membranes to enhance latency  not imminent delivery not imminent

Intrapartum antibiotics for group B Not recommended  Not recommended Recommended

streptococcus prophylaxis®

Continuous intrapartum electronic Not recommended  Not recommended Recommended

fetal monitoring

Cesarean delivery for fetal indication” Not recommended  Not recommended Recommended

Aggressive newborn infant resuscitation Not recommended,  Not recommended unless considered  Recommended unless considered
comfort care only potentially viable based on individual ~ nonviable based on individual

circumstances

circumstances
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Mori Ret al. Neonatal Research Network Japan. J Pediatr. 2011 Jul;159(1):110-114.e1

Mikko Hallman13 citou no  International Workshop on Surfactante Replacement, Stockholm, Sweden, june 5-6, 2015, onde tivemos a oportunidade de estar presentes,  que de acordo com estudos randomizados provenientes do era pré-surfactante, a exposição dos fetos nascidos antes de 26-28 semanas de gravidez para corticosteróide pré-natal  não conseguiu melhorar os resultados. No entanto,  recente grande coorte prospectiva de âmbito nacional da Suécia14 (EXPRESS: gestação 22-26 semanas) mostrou que o corticosteróide pré-natal  aumentou da sobrevivência dos prematuros nascidos antes de 27 semanas ou até mesmo antes de 24 de semanas, de gravidez. Com o uso do corticosteróide pré-natal,  a sobrevida com 1 ano de idade aumentou 59% (odds ratio ajustada para vários fatores de confusão: 0,41, IC a 95% de 0,20-0,81). Também houve importante melhora no neurodesenvolvimento destes recém-nascidos pré-termos extremos15. 

A tabela a seguir  oferece orientação baseada na evidência atual e opinião de especialistas. Devido  a maioria dos recém-nascidos em 24-25 semanas de gestação sobreviverem se reanimados, os esforços para prolongar a gravidez, durante o parto, intervenções para benefício fetal e reanimação neonatal deveriam  geral ser oferecidas11. 
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                           Raju TN et al Am J Obstet Gynecol. 2014 May;210(5):406-17
A intervenção obstétrica influencia o que o neonatologista faz?

Segundo Litmanovitz I (J Perinatol, in press)

Segundo estudo de Litmanovitz I et al16 , manuseio ativo obstétrico das gestantes (esteróide pré-natal, tocólise, cesariana) parece ter impacto na decisão dos neonatologistas no tratamento intensivo ativo nos RN  no limite de viabilidade. O estudo compreendeu 2207 RN entre 22-24 semanas de vida.

de gestacional, divididos 2 grupos: Grupo 1 que recebeu tratamento intensivo (1643 RN) e Grupo 2 que recebeu  conforto (564RN). A taxa de mortalidade foi de 77,9% no Grupo 1 e 100% no Grupo II. A alta taxa de tratamento intensivo ativo ocorreu nos RN cujas mães receberam:
-terapia para tocólise (87,5%):OR-1,51 com IC a 95% de 1,04-2,20)

-corticosteróide pré-natal, tanto parcial (91,6%) como completo (95%): OR=3,3 com IC a 95% de 2,14-5,11 para parcial e OR= 3.17 com IC a 95% de 1,19-5,20 para completa).

-cesariana (90,9%): OR de 2,68 com IC a 95% de 1,88-3,83


Na figura a seguir, a percentagem de RN que recebeu tratamento intensivo ativo por idade gestacional de mães que recebeu qualquer uma das seguintes intervenções: tocólise, corticosteróide pré-natal e cesariana, em comparação com RN de mães que recebeu nenhuma intervenção.


O curso completo e parcial de corticosteróide pré-natal foi associado com aumento de 3 vezes na no tratamento intensivo ativo


Litmanovitz I et al. In collaboration with the Israel Neonatal Network. J Perinatol. 2015 May 14.

                                              Conclusão
 
O termo  limite da periviabilidade (ao redor da viabilidade), tem sido adotado pela Academia Americana de Pediatria, abrangendo o período de 20 semanas a 26 semanas, segundo Susan Niermeyer30. Não há nenhuma definição clara quanto ao limiar da viabilidade. Na tomada de decisão para os recém-nascidos entre 23 semanas e 24 semanas e 6 dias que se encontram na zona cinzenta, a partir de dados internacionais, não  somente a idade gestacional, como também outros fatores clínicos exercem importância, como o peso ao nascer, sexo, nascimento único e mais recentemente, intervenções obstétricas, como uso de, terapia para tocólise, corticosteróide pré-natal e cesariana influenciam a decisão do neonatologista. 

Guideline holandês, citado por Shinwell, orienta considerar a cesariana nos casos de sofrimento fetal, com o consentimento dos pais, nos RN>24 semanas de idade gestacional. Para os RN <24 semanas, a cesariana deveria ser realizada por razões maternas. 


Do ponto de vista ético, cada Serviço deve ter o seu limite de viabilidade (cada Serviço tem que conhecer a sua capacidade de manter um RN naquelas condições com qualidade de vida). A zona cinzenta, considerada limite entre a autonomia do paciente ou de seus familiares e a futilidade do tratamento31, para os dados perinatais da Unidade de Neonatologia do HRAS/HMIB/SES/DF32 está entre 24-24semanas e 6 dias. Nesta faixa de idade gestacional, as intervenções obstétricas terão profundas influências nos neonatologistas.

 
Um dos desafios fundamentais na Medicina Perinatal  a partir de sua criação é definir o nível de maturidade, abaixo do qual a sobrevivência e/ou aceitável neurodesenvolvimento são extremamente improvávis33. Os princípios éticos fundamentais aplicados quando se considera a reanimação dos pré-termos extremos  são semelhantes aos utilizados em outros ramos da medicina:autonomia, beneficência, não maleficência e justiça. No entanto, os recém-nascidos são incapazes de exercer o seu direito de autodeterminação (autonomia) e um substituto deve tomar decisões em seu nome. Em geral, os pais são considerados os substitutos naturais para seus filhos e de ter a autoridade legal e moral de tomar decisões médicas26. Os pais sempre esperam que as decisões sejam as melhores para o interesse dos seus filhos e os médicos tem o dever moral de agir neste melhor interesse26. 

Evidências recentes mostram que prever  o futuro de uma única criança com base em estatísticas de população é um negócio arriscado e, consequentemente, o neonatologista ético deve empregar uma generosa dose de humildade quando estiver usando a sua bola de cristal26. A narrativa seguinte fornece uma base para a discussão de algumas dessas dificuldades, combinando clínica e perspectivas éticas1.

Mary e Tom estavam muito preocupados. Maria entrou em trabalho de parto com 23 semanas de idade gestacional e, de mãos dadas, foram para a Sala de Parto esperando que alguém explicasse o que estava ocorrendo. Esta era a primeira gravidez e, pelos rostos ansiosos da Equipe de Atendimento, perceberam algo mais grave.  Enquanto isto, no Posto de Enfermagem, Alex, a neonatologista atendente, refletia sobre a próxima abordagem com a família. Discussão com famílias em crise eram sempre desafiadoras, especialmente em gestações de 23 semanas, que sempre induziam a uma série de questões inquietantes em sua mente. O que ela faria se tivesse de se confrontar com uma situação dessas? Para não falar que havia um leque de opiniões entre os membros da UTI Neonatal. Reunindo suas mais profundas forças, dirigiu-se ao quarto onde uma conversa definiria os próximos dias e talvez o destino de dois jovens pais e de uma criança por nascer.

- “Oi, eu sou o Dra. Alex Foster, da Unidade Neonatal. Eu quero atualizar vocês sobre o que está ocorrendo. Os obstetras me contaram que as suas contrações são sérias e o colo do útero está dilatado em 3 cm. Eles iniciaram uma droga para tentar retardar as contrações. Você vai receber uma injeção para acelerar o desenvolvimento dos pulmões do bebê, no caso dele nascer em breve”, explicou Alex gentilmente.


Mary perguntou sobre as chances da bebê, caso ela nascesse hoje. Ela tinha lido na Internet que bebês muito prematuros estão sobrevivendo e ela não tinha a intenção de desistir da sua filha, principalmente após várias tentativas de fertilização in vitro. 

 
“Bem”, Alex começou a explicar. “As estatísticas nacionais sugerem uma chance de 20-30% de sobrevivência se o bebê nascer vivo - alguns não sobrevivem ao parto2. E então, você precisa levar em conta todas as complicações que podem ocorrer em cada sistema do corpo: pulmões, coração, intestino, rins, cérebro e outros.”


- "Sim, eu li que eles podem ter danos cerebrais", disse Mary com um leve tremor em sua voz.

 
-"Você está certa. Até cerca de metade dos bebês nascidos com 23 semanas que sobrevivem vai ter algum tipo de problema de desenvolvimento, tais como, retardo mental ou paralisia cerebral problemas com a visão ou audição"18, continuou Alex..

 
Tom interrompeu: "Então, você está dizendo que temos apenas cerca de 10% de chance, na melhor das hipóteses, de ter uma criança normal?! Com chances como essa e se tivermos muita sorte, nossas vidas vão realmente bagunçar! Você tem que fazer absolutamente tudo, quando o bebê nasce ou você não pode simplesmente deixar a natureza seguir seu curso?”.

 
Mary ficou surpresa e rapidamente deixou claro que ela pensava diferente. "Se a nossa filha tem uma chance de sobreviver, nós precisamos fazer tudo que pudermos, eu quero dizer, com os doutores e enfermeiros e assim por diante. E, se ela acabar por ter problemas, então nós vamos ter que aprender a lidar com eles".

 
Alex percebeu que tinha que esclarecer as coisas. 'Eu acho que eu deveria explicar que, por lei, é possível não seguir nenhuma das rotas que você sugeriu, mas eu realmente preciso de três de nós para chegar a um acordo, para que eu saiba o que fazer quando ela nascer. Eu vou deixar vocês agora e nós vamos conversar novamente daqui a pouco. "

 
A bebê Caroline nasceu algumas horas depois em mau estado e depois de ser tratada ativamente em Sala de Parto, foi transferida para a UTI Neonatal, de acordo com as Diretrizes acordadas com os pais e Alex.   


Os primeiros dois dias foram tempestuosos, Caroline precisava de muita ajuda, incluindo ventilação mecânica, oxigênio, dopamina e antibióticos.

 
No dia 3, Alex foi atualizar os pais sobre a mais recente má notícia. Até agora, cada conversa parecia ser pior do que a anterior e desta vez ela encontrou os pais, Maria e Tom, encolhidos no canto do quarto, parecendo ainda mais perturbados do que antes.


 "Como vocês estão hoje?", Alex arriscou esperançosa. "Lidando melhor com a situação?"

 
"Não realmente", disse Maria, entre lágrimas. "Como ela está hoje?"


 Alex respirou fundo e iniciou uma longa explicação sobre o estado de cada um dos sistemas do corpo de Caroline. Seus pulmões estavam subdesenvolvidos e ela precisava de alguma ajuda do ventilador, enquanto sua pressão arterial também ainda precisava de apoio com medicação. Ela deixou a má notícia por último, enquanto ganhava coragem suficiente para contá-la a estes pobres pais.


 "Eu lamento, mas o ultrassom de Caroline esta manhã não foi nada bom. Ela teve sangramento em seu cérebro".

 
Tom interrompeu, "Oh não! Estive lendo sobre isso na Internet. Qual é o grau? Não me diga que é grau 4".

 
"Sinto muito, mas é de grau 4 à direita, mas à esquerda há apenas um pequeno sangramento grau 1". Alex rapidamente se apressou a esclarecer. "Este grau de sangramento pode ameaçar a vida de Caroline nos próximos dias. Mas, se ela sobreviver, ela pode apresentar danos cerebrais que poderão causar muitos problemas no futuro. Como já mencionei antes do nascimento, isto poderia incluir problemas motores, como paralisia cerebral ou retardo mental. Ela também pode ter problemas com a sua visão e audição, mas isso é menos provável".

 
"Quanto de um risco?", Perguntou Maria, em estado de choque.

 
"É um pouco cedo para prever porque nós precisamos ver como o sangramento progride. Além disso, existem muitos estudos sobre os resultados em longo prazo de bebês muito prematuros que têm hemorragias cerebrais e os resultados variam bastante. Com isto quero dizer que Caroline, provavelmente, tem um risco cerca de 50-70% de ter paralisia cerebral,ou retardo mental, ou ambos. 2,17”

 
"O que isso realmente significa para nós?", Tom entrou em pânico.


"Nós realmente não queremos uma criança que vai ser um vegetal!"

 Alex pensou por um momento e decidiu que precisava fornecer alguns dados sólidos para ajudar os pais a tomar decisões


"Uma criança com paralisia cerebral, muitas vezes, tem lento desenvolvimento motor, o que pode significar problemas para andar, problemas com o uso de suas mãos e vai precisar de ajuda com fisioterapia, terapia ocupacional e assim por diante. A extensão das limitações que Caroline pode vir a ter varia muito entre os estudos19,20. Por exemplo, embora cerca de 70% possa ter paralisia cerebral, depois que eles aprendem a se adaptar com a sua deficiência, apenas um terço tem problema motor que afeta as funções do dia-a-dia, como caminhar e destreza manual20. Além disso, mais de 60% têm um QI na faixa normal, se você levar em conta a sua prematuridade21. Se você sente que isso iria ajudar, eu posso fornecer algum material de leitura sobre tudo isso".


 "Então, por enquanto você ainda está fazendo tudo o que você pode para salvá-la, certo?", perguntou Maria. “Ou você já desistiu dela?".

 
Tom acrescentou: "De qualquer forma, quem decide? Não temos que opinar? Afinal de contas, nós somos os únicos que vamos ficar com uma criança paralisada e retardada, se você apenas continuar fazendo todos esses atos heróicos para mantê-la viva! Eu quero que você pare tudo isso e vamos seguir com nossas vidas. Certamente,

é nosso direito de decidir?"

 
Embora Mary tivesse as suas dúvidas, ela estava começando a se voltar para a forma de pensar de Tom. Certamente, deixar Caroline ir seria muito difícil e terrivelmente triste, e a colocaria de volta às clínicas de fertilização, mas não seria o melhor?". Ela não compreendia que estava realmente falando sob alto estresse.

 
"E o que Caroline desejaria?", Alex adicionou quase num sussurro. "O que seria no seu melhor interesse?".

 
Mary e Tom, juntos pela primeira vez, exclamaram. 'Ela não gostaria de viver uma vida de sofrimento horrível!". Mary continuou, "Eu sei que fui a favor de fazer tudo quando ela nascesse, mas agora as coisas são diferentes. Queremos realmente saber qual a sua opinião? Podemos decidir o que queremos fazer? Você pode retirar Caroline do respirador e o que vai acontecer?”. Lágrimas rolavam da face de Mary, enquanto Tom a olhava chocado - ele sabia que ela falava pelos dois. 


Alex sabia que este era o momento mais delicado de toda a discussão. Foi explicado que o manejo variava profundamente entre diferentes países e diferentes hospitais e mesmo dentro de um Hospital em particular22,23. Ela também apontou que havia muitos fatores que influenciavam estas decisões que não seriam apenas os fatos médicos. Estes incluíam as variações nas leis em diferentes países, fatores sociais e econômicos e, claro, posições religiosas24,25. Ela disse-lhes de um recente relato de um grupo de especialistas de destaque de todo o mundo que, quando confrontados com uma série de situações como esta, de bebês muito pequenos, não chegaram a qualquer acordo sobre o qual seria o caminho mais ético para lidar com os dilemas que surgiram26.


 Alex lentamente e com compaixão deixou em aberto as opções para Mary e Tom. Eles poderiam continuar todo o tratamento oferecido, mas suspender o tratamento de emergência tais como ressuscitação ou simplesmente não adicionar quaisquer novos tratamentos ou investigações. Isso provavelmente levaria Caroline a morrer por algum desequilíbrio metabólico ou outro, mas isto não era garantido. Eles poderiam continuar com cuidados gerais e apenas retirar medicamentos que salvam vidas. Neste país, mas não em todos os lugares, a lei permite que a equipe da UTI Neonatal retire o bebê do respirador e administre sedação a fim de evitar o sofrimento, mesmo sabendo que isto pode acelerar a morte. Em alguns países, é possível para administrar drogas com o claro propósito de acabar com a vida, mas isto é realmente a eutanásia ativa e não é considerado aceitável aqui. Depois de ter explicado que todas estas opções são destinadas a prevenir um futuro dominado por uma qualidade de vida muito ruim, Alex adicionou que este nobre propósito justifica a moral de abster-se de prolongar a vida do bebê pelo uso da Terapia Intensiva moderna.


Em seguida, Alex percebeu que precisava equilibrar as suas opções e enfatizar que não poderia estar certa sobre o futuro de Caroline. Mesmo o sangramento em seu cérebro sendo grande à direita, seu estado geral era não muito ruim e ela agora precisava apenas de apoio respiratório suave. Se eles decidissem manter ou retirar o cuidado, não havia nenhuma garantia absoluta de que Caroline iria morrer e ela poderia até sobreviver com mais lesão cerebral. Alex disse-lhes sobre um estudo recente da Austrália, que abordou o que aconteceu depois de discussões como esta onde houve a limitação de tratamento. Algumas das crianças que sobreviveram, particularmente aquelas com hemorragia cerebral unilateral, foram normais ou com seqüelas leves mais tarde na vida27.

 
Mary e Tom pediram um tempo para pensar e, finalmente, decidiram que não queriam que bebê Caroline sofresse mais, mas não a queriam fora do ventilador. O tratamento foi limitado, mas logo ficou claro que Caroline era uma verdadeira guerreira e começou a crescer e se afastar da zona de perigo. Seus pais cresceram lentamente em esperança junto com ela e se conscientizaram de sua nova função como pais.

Epílogo: 15 Anos Depois

 
"Olá, Mary, aqui é Dra. Alex Foster da UTIN. Você se lembra de mim?" - Alex perguntou um tanto hesitante. "'Claro que eu lembro. Como eu poderia esquecer a pessoa que nos ajudou a navegar através dos dias mais difíceis das nossas vidas? O que posso fazer por você?", disse Mary.

 
"Como está Caroline?", Alex arriscou.

 
"Ela está ótima! Ela tem alguma fraqueza em seu lado esquerdo e tem que andar com apoio de muletas e não pode praticar esportes. Além disso, ela necessita de alguma ajuda na escola, mas consegue obter notas razoáveis. Sua vida é difícil, mas não lhe dizemos isto! A seus olhos, ela está feliz e está contente com quem ela é. Somos nós que ficamos sempre preocupados com sua qualidade de vida. Na verdade, eu li na Internet que a equipe médica e os pais tendem a avaliar a qualidade de vida da criança pior do que as próprias crianças e ainda mais,quando crescem"28,29.
 
Mary ficou pensativa por um momento antes de prosseguir. 


"Quando Caroline estava com 2 dias de idade e teve sangramento em seu cérebro você  nos deu todas as opções e disse-nos que prever seu futuro era uma questão arriscada. Durante anos, me senti culpada pelas decisões que fizemos e eu nunca disse à Caroline o que aconteceu ... talvez seja melhor. Acho que todos nós chegamos a um acordo com a nossa realidade ao longo do tempo, inclusive Tom. Obrigada mais uma vez, Alex".

Resumindo
Este conto curto destaca apenas alguns dos desafios que continuam a enfrentar o neonatologista ético. O quadro ético, social, religioso e legal que circunda o cuidado de bebês nascidos perto dos limites de viabilidade é imensamente complexo. Grande parte da discussão baseia-se em grande medida da nossa capacidade de prever o futuro com um justo grau de certeza. Evidências recentes sugerem que predizer o futuro de uma única criança com base em estatísticas de população é um negócio arriscado e, consequentemente, o neonatologista ético deve empregar uma generosa dose de humildade quando estiver usando a sua bola de cristal
             (Agradeço à Profa. Dra. Márcia Pimentel a revisão da tradução deste conto)
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