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Ao preparar esta apresentação, detectei um dos grandes problemas ligados a esta área que é a distinção entre a percepção do público sobre o limite de viabilidade e a percepção médica. 
Gostaria de salientar o que observei quanto à percepção do público com relação a esta área, dentro da realidade brasileira: numa publicação da Veja de 2006, cita o menor bebê do Brasil na época: tinha 25 semanas, 385g, recebeu alta com 4 meses com peso de 2,3Kg. A matéria compara este menor bebê do Brasil com o menor bebê do mundo que nasceu nos EUA com 26 semanas com 244g. A matéria salienta o fato de que sob o ponto de vista de idade gestacional e peso, até que o Brasil não está muito longe dos padrões internacionais dos menores bebes do mundo. Esta matéria trazia a história de um RN que nasceu no Rio de Janeiro, Arthur Moreira, com 575g e 32 semanas. A mãe dizia que foi um período muito difícil, pois teve que conviver com o drama dos outros. Veja a linguagem que esta mãe usa: “neste tempo deparei com 5-6 falecimentos na UTI; eu via bebês nus, passando o dia inteiro olhando para o teto, inertes, com umas caras que pareciam que ainda não tinham nascidos; nunca perdemos a esperança, mesmo que inicialmente pareça chocante, este quadro é fruto da evolução da ciência nestas últimas décadas”.  
Na reportagem da revista, dizia que há 15 anos, raramente a medicina podia salvar RN abaixo de 1000g. No final da década de 90, o limite caiu para 750g. Hoje, RN com peso menor que 500g já tem chance de sobreviver sem complicações posteriores. Esta é a ênfase que a Veja deu em 2006. Assim, esta e outras matérias dão a impressão que podemos salvar RN muito pequenos e são perfeitos.
Isto não é só um fenômeno nacional. Veja esta matéria do Canadá: RN de 25 semanas quase nasceu na privada, mas sobreviveu. Há ênfase na grandiciosidade da medicina.

Qual é a evidencia médica sobre os limites de viabilidade? Este é o aspecto que deve basear a nossa discussão sobre o que é moralmente correto.

Sem dúvida, existe uma diminuição da mortalidade, nos últimos 5 anos. Há um aumento de 30-40% na taxa de sobrevida em todas as idades gestacionais, porém, para os RN com  22 semanas, 5% e um percentual menor ainda para os de 20 semanas
Esta é uma publicação de 2003 que demonstrou o tempo de sobrevivência das cem horas em Berçário que se procurava reanimar estas crianças: RN de 23 semanas viviam mais de 12 horas; RN de 22 semanas, a maior parte morria nas primeiras 12 horas de vida; RN de 21 semanas viviam 6-7 horas. A tecnologia nesta última década permite manter vivas estas crianças nas primeiras horas de vida e isto é o que leva a dificuldades na determinação do limite de viabilidade. Os RN de  23 semanas, 4,5% sobreviveram na idade de 1 ano (todos com peso ao nascer >500g). Os RN <23 semanas, nenhum sobreviveu e 94% morreram dentro de 4 horas de vida.  (Non-viable delivery at 20-23 weeks gestation: observations and signs of life after birth. Macfarlane PI, Wood S, Bennett J. Arch Dis Child Fetal Neonatal Ed. 2003 May;88(3):F199-202. Artigo integral.
O que acontece com estas crianças que sobrevivem: estudo de 2003 mostrou que o seguimento destas crianças entre 22-26 semanas de vida; para os RN entre 22-23 semanas a mortalidade é quase 100% e poucas que sobrevivem tem grandes deficiências significativas neurológicas. A partir de 24-25 e principalmente 26 semanas, uma proporção grande de crianças acaba sendo normais (o percentual de crianças de 26 semanas neste estudo foi de 20%). A national two year follow up study of extremely low birthweight infants born in 1996-1997.Tommiska V, Heinonen K, Kero P, Pokela ML, Tammela O, Järvenpää AL, Salokorpi T, Virtanen M, Fellman V.Arch Dis Child Fetal Neonatal Ed. 2003 Jan;88(1):F29-35.Artigo integral

No Canadá, dados de 2009, pegando a displasia broncopulmonar (DBP) como um das morbidades nos RN <1500g, crianças com 500-1000g tem uma incidência de DBP variando entre 30-70%. Nos RN com menos que 500g, a incidência foi de 60-70%) de DBP.

A grande questão para debatermos depois é se existe ou não um limite biológico da viabilidade e se existe, qual é este limite em termos de idade gestacional ou peso.

Discutindo os aspectos morais no desafio da determinação deste limite é importante salientar que este limite de viabilidade tem a ver com o tipo de Hospital no qual a criança nasça.
No Canadá, os limites de viabilidade variam de acordo com os Hospitais. Em um Hospital acredita que para os RN <23 semanas deveria ter uma atitude mais passiva, respeitando as decisões dos pais e em condições excepcionais oferecer qualquer tipo de reanimação ao nascer. No entanto outro Berçário faz questão de oferecer a reanimação para qualquer tipo de reanimação independente da idade gestacional

Vejamos os dados de mortalidade neonatal: esta é mais baixa em Cingapura, Hong Kong e Japão. São nestes países que se oferece a reanimação independente da idade gestacional. No Japão, OS RN de 21-22 semanas são reanimados. 

Analisando os números sob o ponto de vista canadense (dados de 2009): a partir de 27 a 28 semanas a sobreviva é acima de 90%. Com 23 semanas, relatamos uma sobrevida de 50% e com menos de 23 semanas, 10% de sobrevida. Colocando para os pais que a nossa sobrevida é de 50% nos RN de 23 semanas, dá uma mensagem muito forte. Então, vamos traduzir de percentagem para números. Vejam que no ano de 2009 no Canadá foram admitidos na UTI 13 mil RN (temos 30 milhões de habitantes!). Destas  13 mil, 53 com 23 semanas  foram admitidas na UTI Neonatal  e destas, 27 crianças sobreviveram. Com menos de 23, 9 RN foram admitidas a UTI Neonatal e apenas 1 sobreviveu (traduzindo em termos de percentagem, significa 11%).

Outro desafio moral é quem participa nesta decisão: equipe médica, enfermagem ou Comitês de Ética Médica, discutir a nível legal (advogados, juízes ou público).

Na decisão da viabilidade tanto no Canadá e principalmente aqui, tem a ver com as finanças da família (família pobre e família com melhores condições que possibilitam colocar em uma UTI que oferece toda uma complexa tecnologia e neste caso, a sobrevivência SERÁ maior).

Outro aspecto difícil: quando tomar esta decisão. Será que devemos tomar esta decisão no momento em que a criança nasça? Ou abordar os pais, equipe médica e discutir esta situação antes do nascimento? A vantagem de se levar esta discussão antes do nascimento da criança é possível incluir os pais no processo decisório e colocar os elementos relevantes a saúde do feto além do componente idade gestacional e peso ao nascer.

Outra questão que debatemos muito no nosso Serviço: uma vez tomada a decisão, esta decisão é irrevogável ou é possível de rever esta revisão 12-24 horas ou mesmo 7 dias de vida, na dependência da evolução clinica? No nosso Serviço a maior parte das decisões é tomada, ou antes, do nascimento ou depois que a criança foi reanimada, ou seja, acredita-se que no momento do nascimento não é a melhor hora para se avaliar a situação tantos os aspectos médicos, como morais e legais, devendo ser tomada a melhor decisão possível no momento do nascimento se não houve discussão anterior e reavaliar o quão é apropriado continuar o tratamento agressivo a estas crianças à medida que a criança progride. Muitas destas crianças oferecemos um tratamento paliativo se existe a evidência de uma hemorragia intracraniana severa ou se a condição clinica é tal que se considere a situação questionável.

O grande aspecto sob o ponto de vista público é a fé que o publico tem na Equipe Médica e na Saúde que oferecemos. Está aí de volta o Arthur Teixeira que citei inicialmente. A mãe diz: “quando encontrei o Arthur pela primeira vez, era realmente pequeno, cheio de agulhas e aparelhos, mas cada grama quer ganhava era uma grande alegria e tenho fé em Deus que ele vai sair daqui antes do que a gente se espera”.

É interessante ver o quanto esperançosos são os pais. A impressão dos leigos na UTI Neonatal é que tudo é possível.

O aspecto que gostaria de colocar aqui para discussão posterior é o conceito de futilidade terapêutica. Este é o aspecto mais difícil da discussão na determinação do limite de viabilidade destes RN muito pequenos. No Canadá não existe a eutanásia. Muitas das crianças que tiramos do respirador e oferecemos um tratamento paliativo é baseado neste conceito de futilidade terapêutica. O artigo 1 da Resolução 1805/6 publicado em 2006 pelo Conselho Federal de Medicina DO Brasil que indica que é permitido ao médico limitar ou suspender o tratamento/procedimentos que prolonga a vida do paciente em fase terminal (enfermidade grave e incurável), respeitada a vontade da pessoa ou do seu representante legal. No Canadá, no Código Criminal há um artigo com palavreado parecido. Para retirar uma criança com prognóstico muito limitado do respirador, nos baseamos nestes elementos:

-prematuridade extrema: é uma fase terminal de enfermidade grave e incurável?

-representante legal está incluído os pais?

Na nossa Unidade, acreditamos que os pais são os representantes legais destas crianças e o prematuro extremo com uma hemorragia intracraniana grau 4 extensiva tem uma enfermidade grave e incurável.
Em resumo, se existe um limite biológico, este permanece controverso e não definido. O conflito entre a percepção pública e a evidencia médica é um dos aspectos mais difíceis de colocar nesta discussão sobre o limite de viabilidade. Quais são os desafios morais? Quem decide em base em que? O aspecto financeiro é importante? A decisão deve ocorrer antes, durante ou após o nascimento? O conceito legal de futilidade terapêutica: nenhum de nós que procuramos fazer o melhor possível para o RN gostaríamos de nos ver em uma Corte Legal nos processando por ter cometido algum ato ilegal. Assim gostaria de abrir a discussão e trazer uma perspectiva mais nacional.
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Quanto à dúvida levantada pelo Prof. Belik se o prematuro extremo seria um paciente terminal: a conceituação aceita para o paciente terminal é que no curso da sua doença a medicina já não tem mais o que oferecer; então, ele não mais se beneficiará de nenhuma medida terapêutica vigente e legal no país e veja bem, no curso da sua própria doença. Esta é a conceituação de terminalidade. A Ortotanásia se baseia no conceito de terminalidade e de forma nenhuma caracteriza o abandono do paciente e de forma nenhuma a antecipação da morte, como a Eutanásia. A ortotanásia é um conceito que tenta recuperar o direito do paciente de ter um óbito com mais respeito enquanto pessoa. Ao médico e a Equipe que assiste é permitida a suspensão de uma conduta que já está sendo fútil, ou seja, não está trazendo nenhum benefício para o paciente. No entanto a Equipe tem o compromisso ético e moral de garantir àquele paciente todos os cuidados sob o ponto de vista técnico, científico, social, cultural e espiritual.

O mais difícil na UTI é conseguir aquele momento de total inversão de expectativa, como se refere o Dr. Piva, de Porto Alegre (de um lado, temos um paciente salvável e de outro lado um paciente em morte inevitável)

No paciente que tem chance, você privilegia a vida, você faz de tudo, privilegiando fazer o bem (é a Beneficência). Naquele paciente que já não resta mais nada para fazer, você deixa de tratar, mas não abandona o paciente (você privilegia a não Maleficência, ou seja, não causar nenhum dano ao paciente).

Na tomada de decisão na UTI, o aspecto financeiro é um fator a ser considerado (quem paga a conta? SUS, Plano de Saúde, o paciente?)

Na Sala de Parto
Não é o lugar de tomada de decisão. O envolvimento do médico com o paciente na Sala de Parto e muito baixo, ou seja, não há ainda o estabelecimento de relação médico-paciente. Na maioria das vezes, o médico da Sala de Parto está só para tomar uma decisão e arcar com todas as conseqüências. A legislação não permite a omissão nestas horas. Então, todas as providências devem ser tomadas. Depois na UTI, é um outro envolvimento. É um processo em que vamos ter mais condições de desenvolver idéias, expectativas. Tudo isto é amparado pela legislação ética atual e pela legislação cível atual.

Sobre não reanimar
RN <20 semanas, <500g, <25 semanas COM VIDA, independente de peso e idade gestacional, reanimar sempre aqui no Brasil. Não podemos esperar 2-3 horas para saber como vai evoluir o RN. Mais uma vez, a Sala de Parto não é o lugar de tomada de decisão!
Representante legal inato
Os pais são os representantes legais inatos e se ausentes, o representante legal é por definição judicial. No novo Código de Ética, publicado em abril de 2010, trocou responsável legal para REPRESENTANTE LEGAL. Muitas vezes temos irresponsáveis legais tomando conta do filho!

Interrupção da gravidez
No Brasil, somente no estupro e risco de vida materna confirmado por uma junta médica. Na minha  opinião é um contradição interromper uma gestação por estupro e não interromper uma gestação com feto anencefálico. É uma hipocrisia!

Eduardo Carlos Tavares (MG) (autor do livro Do Luto a Luta). 

-Há uma diferença entre Moral e Ética. Para mim, a Moral está bem normatizada. A Ética não tem resposta. Ética é uma reflexão sobre as normas morais. Na tomada de decisão para não reanimar, a idade gestacional é padrão legal (pode ser até moral). O ILCOR já estabeleceu nas Novas Normas em 2010. No padrão ético, nem o peso e nem a idade gestacional. 

-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). Eticamente é muito mais importante dar uma vida digna do que simplesmente salvar a vida. Portanto, é importante que se estabeleça limite para cada Serviço.   

-Quem decide? É o médico ou a família? Tem família que tem condições de manter uma criança com paralisia cerebral, o que não ocorre com a maioria das famílias. Outro dilema: quem é o representante legal? Nos princípios da bioética o que mais valorizo é a autonomia. No caso do RN, uso o termo autonomia com procuração. Qual é o real direito dos pais para decidir? Ás vezes temos pais irresponsáveis. Quem dá o direito ao médico de decidir qual é o melhor para o RN? Podemos decidir sob o ponto de vista técnico, mas não sob o ponto de vista do convívio familiar. 

-Deveríamos usar no lugar de paciente terminal, doente sem possibilidade de cura, mas nunca sem possibilidade de cuidados. Não investir não significa não fazer nada. Temos que fazer muito: cuidar da morte e da família. Quando o paciente morre, o médico vira as costas e deixa a enfermeira cuidar da família. É muito triste, pois não aprendemos na Escola como lidar com a morte. Ortotanásia significa morrer bem. A morte é a única certeza que temos. Todos nós estamos num processo de morte.

-RN com hemorragia intraventricular grau IV deveríamos usar antibiótico se tem pneumonia? Não há uma resposta. No nosso Serviço, decidimos que o pulmão que estava normal e tem agora pneumonia, deve receber antibiótico. 

-O que inclui o cuidado paliativo: não devemos deixar este RN morrer com fome, frio e dor. Então, basicamente as três coisas: alimentação, calor e medicamentos para a dor. Os outros são questionáveis.

Nota do Editor do site www.paulomargotto.com.br, Dr. Paulo R. Margotto. 
1- Distanásia: forma de prolongar a vida de modo artificial, sem a perspectiva de cura ou melhora; torna o morrer desnecessariamente mais doloroso e oneroso
2- Consultem os artigos:
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“O médico deve tentar a cura daqueles que podem ser curados, diminuir a morbidade de doenças onde é possível e assegurar o conforto do paciente. Finalmente, quando a doença evoluir e o paciente estiver prestes a morrer, o médico é obrigado a reconhecer isto e aliviar o processo de morte.”             (Hipócrates, 430 a.C.)
                 “Curar às vezes, aliviar muito freqüentemente e confortar sempre”
PONTO DE VISTA

ZONA CINZENTA / ETICA / LEGALIDADE
Paulo R. Margotto

Com certeza as Unidades Neonatais devem ter o seu limite de viabilidade que é aquele que, com a sua tecnologia disponível possibilita a sobrevivência do recém-nascido na margem da viabilidade com qualidade de vida. O ILCOR cita que para estes recém-nascidos e aqueles com condições associadas a alto risco de mortalidade ou morbidade, as atitudes e as práticas variam de acordo com a região e a disponibilidade de recursos.
No entanto, é importante que estejamos respaldados pela legalidade (amparo na legislação ética e cível atual) Dentro deste aspecto, se destacam: 1)assistência a todos os RN na margem da viabilidade na Sala de Parto independente do peso e idade gestacional. A Sala de Parto é um local mais inapropriado para decidir quem deve ou não viver (podemos não ter certeza da idade gestacional, na maioria das vezes estamos sós para arcar com todas as consequência de uma decisão unilateral). Como diz o Dr. Diaz Rego, “a Sala de Parto é um local onde se celebra a vida” 2) uma vez na UTI Neonatal, muitas decisões se basearão na melhor avaliação da idade gestacional pela Equipe, nas respostas as intervenções iniciais, nos resultados da avaliação do ultrassom craniano. O fato de termos iniciado a reanimação não nos obriga a manter. Iniciar a reanimação e suspender depois é mais ético do que não iniciar, pois assim estamos dando ao paciente o benefício da dúvida.
O recém-nascido na margem da viabilidade não deve ser considerado um paciente terminal a princípio. Condições como hemorragia intraventricular com comprometimento parenquimatoso pode fazer com que apliquemos a ortotanásia, ou seja, passamos a considerar o nosso paciente sem possibilidade de cura, mas nunca sem possibilidade de cuidados. É neste momento que devemos propiciar ao paciente nutrição, aquecimento e analgesia e nos envolvermos com a família, cuidando da morte, participando da sua dor, crenças e religiosidade.

A literatura internacional com dados do primeiro mundo nos informa que existe uma faixa de idade gestacional onde ocorrem discussões não resolvidas entre os médicos e a família, a chamada zona cinzenta (idade gestacional <23 semanas e peso ao nascer <500g). Estes recém-nascidos não são beneficiados com a tecnologia atual disponível em termos de sobrevivência com qualidade de vida (Para estes recém-nascidos, a prestação de cuidados além do conforto é pouco razoável. No entanto, para os RN com idade gestacional >= 25 semanas e peso ao nascer >=600g, tem uma chance de sobreviência que chega a 60-70% e 50% dos sobreviventes estão livres de seqüelas graves. Portanto, para estes países, a zona cinzenta encontra-se entre 230/7 a 236/7. Havendo conflito não resolvido entre os médicos e a família nesta faixa de idade gestacional (zona cinzenta), os cuidados intensivos devem ser continuados e a resposta a estes cuidados deve ser continuamente avaliada. A interrupção dos cuidados ao longo do curso clínico é uma opção neste caso.
No entanto, em muitos países, a zona cinzenta compreende idades gestacionais entre 250/7 e 256/7.

O envolvimento dos pais é importante para evitar conflitos. Na maioria das vezes, o que os pais expressam com “fazer tudo pelo meu filho”, é fazer tudo que seja possível e bom e geralmente, a atitude mais amorosa é interromper o cuidado intensivo. A família deve sentir que a estamos ajudando de uma forma mais amorosa.

Na Unidade de Neonatologia do Hospital Regional da Asa Sul, atualmente o nosso limite de viabilidade encontra-se sob avaliação, principalmente para os recém-nascidos <26 semanas.
 No momento consideramos:

- <23 semanas: conforto
- os recém-nascidos entre 240/7 e 256/7 como pertencentes à zona cinzenta  (na UTI, dependendo da resposta inicial, oferecemos CPAP).

- para os recém-nascidos com idade gestacional >=26 semanas todos são reanimados.
As maiores discussões sempre vão ocorrer quando estes bebês na margem da viabilidade encontrarem-se na zona cinzenta: para essas crianças na zona cinzenta, a  tomada de decisão médica deve ser baseada numa cuidadosa avaliação dos dados pré-natal e idade gestacional, peso ao nascer e condições clínicas no momento do nascimento. Devido a incerteza do resultado constituir a regra e não a exceção para essas crianças, o envolvimento dos pais no processo decisório antes e depois do nascimento e reavaliação contínua da resposta do paciente aos cuidados intensivos deve ser a norma da conduta médica.
Brasília, 12 de fevereiro de 2011
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