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Este é um tema extremamente difícil. Para nós abordarmos, inicialmente precisaríamos fazer algumas considerações: 1º) o Código de Ética Médica traz, em seu artigo de nº 16, a seguinte redação: é vetado ao médico utilizar em qualquer caso meios destinados a abreviar a vida do paciente, ainda que a pedido deste ou de seu responsável legal. Portanto, desligar o respirador, suspender a assistência ventilatória, não está autorizado. Nós não temos respaldo legal, a menos que seja constatado o óbito ou morte encefálica do paciente. Eu faço esses esclarecimentos, porque nós vamos voltar a comentar uma série de procedimentos que não são levados a efeito em nossas UTIN, mas que já estão fartamente divulgados na literatura. Gostaria que não ficasse a idéia de que nós estamos recomendando aqueles procedimentos que nós vamos colocar aqui.  Nós estamos recomendando que façamos uma reflexão sobre os mesmos, pois nós seremos levados, queiramos ou não a essas reflexões.


1. Conduta nas malformações:

A mortalidade nos nossos Berçários vem sendo reduzida a cada dia que passa, e nós verificamos que ela aumenta ou diminui de acordo com as faixas de peso consideradas. Ela aumenta nas faixas de peso menores; as doenças que comprometem  cada faixa de peso também modificam. Se nós levarmos em consideração a faixa de peso de 500 a 999g, veremos que a mortalidade está em torno de 55% (dado de 1997) e que nesta apresentação nós não encontramos dados a respeito de malformações. Além dos problemas respiratórios vemos que em torno de 25% dos nossos óbitos, a malformação se faz presente. Numa faixa de peso maior, de 1500 a 2499g , passa a ser de 55%. Esses são os dados que temos de achados de necropsia ou dados de óbitos descritos em nossas Unidades, onde a gente pode verificar que as malformações que contribuem para nossa mortalidade é cada vez mais expressiva nas faixas de peso maior. Maiores que 2500g, temos relatos de 69% de malformações.


 A mortalidade se reduz a cada ano, e apesar do esforço do neonatologista e todo trabalho que vem sendo desenvolvido, temos que investir e solicitar freqüentemente que os nossos recursos sejam aumentados, e nos deparamos com a super lotação de nossas Unidades e enfrentamos o problema de falta de vaga. Isso representa mais uma sobrecarga aos que trabalham com o RN. Nós ainda temos que enfrentar afirmativas de colegas e mesmo afirmativas encontradas na literatura de que os neonatologistas geram tristezas e mortes, causam sofrimento desnecessário com intervenções que somente retardam a morte ou prolongam a vida com incapacidades devastadoras. Então nos questionamos se vale a pena continuarmos com a assistência que está sendo proporcionada. Embora estejamos falando de criança malformada, esses princípios se estendem a todos, pois não podemos colocar a criança malformada ou portadora de alguma anomalia de forma discriminada , e tratá-la de forma diferente dos outros recém nascidos. Se em algum momento nós dermos essa idéia pela nossa fala, não é nossa intenção.

Prolongar a vida sem que haja possibilidade de corrigir as condições que ameaçam a sobrevivência é fútil, ou o tratamento é desumano. Essa situação é freqüente. Crianças que apresentam anomalias são atendidas com suporte ventilatório  entre outros, e se virem a sobreviver vão apresentar  incapacidades que dificultam a integração: um ser na sociedade com lesões neurológicas altamente incapacitantes, bem como temos presenciado assistência a crianças que certamente não terão condições de sobrevivência. E nós vamos ter que conviver com as notícias de jornal, como a aprovação da eutanásia em alguns países, e nós forçosamente vamos ter que nos posicionar sobre esse tema.

Então nós nos reportamos à literatura e vamos encontrar referências bibliográficas aonde há indicações de que a omissão e o não oferecimento de tratamento de suporte de vida, ocorre através da não ressuscitação de RN que, no julgamento e discussão da equipe, não têm chances de sobrevivência. A oferta de cirurgias importantes para manutenção de vida se enquadraria também nesta parte de omissão de tratamento. A retirada de suporte de vida ( interrupção de ventilação mecânica ) e a interrupção intencional de vida em casos excepcionais, que caracterizaria a eutanásia, são descritos assim na literatura: EUA : 14% ( 1970 a 1972); Inglaterra : 30% ( 1982 a 1985 ); Holanda: 59% ( 1990); 87% ( 1995). Essas são informações encontradas onde a interrupção da vida foi ativa, seja por retirada da ventilação mecânica, seja por omissão ( não oferecimento de tratamento) ou por administração de drogas que aceleraram ou levaram à interrupção da vida. Nos EUA (1994), em publicação que tivemos acesso em 1997, a retirada de tratamento ocorreu de forma ativa em 68% das mortes, após análise de prontuários. Em 8% ocorreu a não oferta de tratamento para prolongamento da vida ou retardo da morte.

Princípios a serem considerados quando se estuda  Bioética: autonomia, beneficência, não maleficência e justiça ( tratar igualmente e não disperdiçar recursos). Em cima desses princípios nós vamos discutir nossos posicionamentos. 

Autonomia: respeito àquilo que o paciente deseja; ele teria liberdade para decidir sobre o seu destino. No caso do RN malformado, quem decide por ele são os pais ( incluir o  pai e a mãe ). Após o nascimento, com o esclarecimento da situação, temos que considerar que a mãe no puerpério não está em condições emocionais de decidir e muito menos o pai diante da gravidade e emoção a que é submetido ao saber das malformações do seu RN. Estas decisões necessitam um esclarecimento detalhado, muita compreensão para que ambos possam decidir esclarecidamente. Devemos conversar quantas vezes forem necessárias e qualquer decisão só pode ser tomada com a autorização dos pais. O atendimento dessa criança não envolve exclusivamente o médico, mas toda a equipe de saúde, pois freqüentemente nos esquecemos que existem pessoas  que não lidam diretamente com o RN, mas que trabalham dentro da  Unidade e que sofrem em função do próprio quadro do malformado e  do sofrimento de sua família . Há necessidade de entendimento e participação de todos. Em situações em que a família deseja manutenção do suporte à vida conflitando com a opinião da equipe multiprofissional, recomenda-se que os pais recebam apoio, informações e  esclarecimentos necessários, para que o assunto seja retomado em outra oportunidade. E todas essas conversas  devem ser anotadas no prontuário. O Comitê de Ética da Sociedade de Pediatria de SP entende que o registro dos acontecimentos e decisões  não implica que o paciente ou seu responsável tenha que necessariamente assinar os documentos ( é importante que haja testemunhas), isso para evitar constrangimentos. No entanto, o que se verifica é que nem sempre os pais decidem, e que nos relacionamentos existem interferências, e que os Comitês de Ética  são de extrema importância, e os hospitais devem contar com eles, pois devem ser consultados face aos problemas que afligem a equipe, pelos dilemas éticos. 

O caso do Baby Doe, uma criança com S. Down e atresia duodenal, que a família, com a concordância dos médicos optou por não intervenção, e foi deixada desidratar e veio a falecer com mais de 40 dias de vida, gerou uma grande comoção nos EUA. Isso foi a público e levou a regras ( 1984/85) que norteiam as condutas, e deixou nas UTIN americanas uma linha telefônica para denúncias dos que julgassem que a criança estivesse “abandonada” , comunicando  a justiça, para que os profissionais respondessem por isso. Com isso entramos numa terceira parte, quando o Estado passa a tomar decisões sobre a criança malformada. Hoje nós vivemos um outro elemento que é “quem paga a conta”, e com isso temos pedidos de vaga para aqueles cujo convênio já venceu.

Em matéria de Ética nós nem sempre conseguiremos unanimidade.

A beneficência significa nós buscarmos o melhor interesse para o nosso paciente, e aí entra a questão da qualidade de vida que estas crianças irão apresentar.Isso é colocado como justificativa para omissão de tratamento, interrupção de tratamento, e que, embora não façamos, inclui a administração de drogas para a interrupção da vida.

A justiça, como já dissemos, significa tratar igualmente e não desperdiçar recursos. Isso é de extrema importância para nós quando nós consideramos as nossas UTIN exigem recursos, num país onde a mortalidade por miséria é ainda importante, e que os recursos não são distribuídos igualmente entre a nossa população.

Alguns comentários sobre eventuais condutas que tivemos que tomar diante de diagnósticos de pré natal: queremos dizer que estes não devem servir para decisão de não tratamento ou interrupção da gestação, pois tais diagnósticos podem ser falhos. Devemos considerar que temos que esgotar todos os recursos na definição do diagnóstico, antes de se tomar qualquer atitude: ouvir outros especialistas, outros profissionais é importante. Qualquer decisão só poderá ser tomada em função da certeza do diagnóstico que se apresenta.

Uma outra recomendação da Sociedade de Pediatria de SP : a sala de  parto não é o local apropriado para uma tomada de decisão de tanta importância. Deve-se dar os cuidados iniciais e deixar para se discutir em outras circunstâncias quando se possa assumir essas atitudes.

Devem ser estabelecidos Comitês de Ética, que devem ser a expressão do pensamento da comunidade que se serve do Hospital, pois não é apenas uma pessoa que poderá tomar a decisão. A diversidade sócio-cultural, econômica e de opinião encontrada na comunidade que o hospital atende, faz com que esses Comitês devam ter médicos, enfermeiras, assistentes sociais, psicólogos, administradores de entidades de saúde, religiosos, representantes do Conselho de Medicina, advogados e no que se relaciona a má formações e incapacidades, é muito importante que nós tenhamos portadores de deficiências nesse Comitê. Temos que ter indivíduos que representem a diversidade de nossas comunidades. Uma das funções mais importantes dos Comitês de Ética é capacitar a comunidade a discutir os temas éticos. É aí que devem ser levados todos os dilemas e sofrimentos e dificuldades que temos para lidar com tudo o que foi discutido até agora.

Algumas má formações de sobrevida difícil: hidroanencencefalia, anencefalia, holoprosencefalia, trissomia do 13, do 18, tripledia, agenesia renal, acondrogênese ,displasia tanatofórica, osteogênese imperfecta tipo 2, síndrome de M. Bunnel. Isso nos reporta à importância da confirmação diagnóstica. 


Em função disso é que seremos obrigados a nos posicionar  com relação a esses temas éticos, para que possamos errar menos e  optarmos por um mundo mais tolerante.  


