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A primeira coisa é falar é sobre essa Portaria de 2024, apesar de que o Cuidado Paliativo Perinatal acontece há cerca de 50 anos em nosso país. Acho que não tem discussão sobre indicação de cuidado paliativo  a  pessoas que têm doenças que ameaçam a sua vida e que deve ser introduzido o mais precocemente possível.
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PORTARIA GM/MS N° 3.681, DE 7 DE MAIO DE 2024

Institul a Politica Nacional de Cuidados Paliativos - PNCP no
dmbito _do Sistema Unico de Saide - SUS, por meio da
alteragdo da Portaria de Consolidagdo GM/MS n° 2, de 28 do
setembro de 2017.

§ 1° Para os fins deste Anexo, compreende-se como cuidados paliativos as agdes e 0s
servicos de saide para alivio da dor, do sofrimento e de outros sintomas em pessoas que
enfrentam doencas ou outras condices de sadde que ameacam ou limitam a continuidade
da vida.

Art. 2° So principios da PNCP:

IV - oferta dos cuidados paliativos em todo o ciclo de vida, de forma indistinta para pessoas
em sofrimento por qualquer condigao clinica que ameace a continuidade da vida;





Na nossa especialidade, a Neonatologia, que é de alta tecnologia, hoje conseguimos fazer diagnóstico intraútero. Cerca de 47% das indicações de cuidado paliativo de 0 a 19 anos são na Neonatologia por prematuridade extrema, anomalias congênitas e bebês e outras. Então, metade da indicação mundial de cuidado paliativo na pediatria está dentro da Neonatologia. 
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Então, vemos que há uma gama imensa de indicações de cuidado paliativo nesse escopo de pessoas que permeiam o mundo e que continuam sofrendo sem que a gente possa perceber que um prematuro extremo dentro de uma Unidade neonatal por si só e por definição já é indicação de cuidado paliativo. Então não tem que ficar discutindo se é para chamar o paliativista ou não. 
A questão talvez seja o que é cuidado paliativo na sua grandiosidade. Nem todas as pessoas que estão em cuidado paliativo estão em final de vida. E eu vou exemplificar a minha pessoa que estou em cuidados paliativos há 10 anos, mas eu não estou em final de vida, mas isso não me tira o direito de ser bem cuidada. É a mesma coisa para os nossos bebês, uma reflexão importante para pensarmos nisso.
Acho que outra coisa muito importante para pensarmos a bioética em cuidado paliativo e mais especificamente na Neonatologia, é que os nossos bebês não se defendem, não falam essa linguagem que estamos falando  aqui, mas se prestarmos em a  atenção, eles têm uma linguagem própria, mas a autonomia dos nossos bebês tem um  limite para a autonomia  parental e acho que isso é algo que precisamos  refletir muito e pensar quando tivermos tomando decisões éticas a respeito da autonomia. E a literatura traz isso e os artigos mostram que temos muita dificuldade fazer prognóstico. E se temos dificuldades em fazer prognóstico, vamos  ter dificuldade de tomar decisões, as melhores possíveis, como a gente diz em bioética, o caminho do meio, porque não sabemos qual é a melhor decisão.

Eu gosto muito dessa hierarquia que é de uma pessoa paliativista, em minha opinião, o melhor paliativista que temos no país, que é o Daniel Forte, que não é pediatra, mas que tem uma visão do pensar e do respeitar acerca do que fazemos com a comunicação também colocada pelas colegas que me antecederam e que fala sobre conexão. Eu não posso decidir nada a respeito do outro se eu não me conecto com o outro. Então eu acho que isso precisa ser uma habilidade de todos nós profissionais de saúde para que possamos estar apto a tomar decisões que, afinal de contas, são da vida do outro. 
Bom, como bom paliativista, acho que precisamos estudar muito três coisas: esperança, autonomia e compaixão. A gente fala muito em empatia, que isso é uma coisa que se falou por muito tempo, mas há muitos anos a gente vem entendendo que ter compaixão é algo muito mais amplo do que a gente ter empatia.

A compaixão nos faz habitar num espaço de ação. Não somente olha, mas decide. E tomar decisões éticas passa muito por conhecer o outro. Então acho que esse diagrama do iceberg, do sofrimento é o que a gente lida todo dia com o cuidado paliativo e com a bioética, que é o sofrimento humano. Mas a gente costuma olhar a ponta do iceberg, que é o sofrimento físico, mas se a gente mergulhar nesse iceberg, por mais frio que faça, parece que não vamos dar conta dar conta, estamos diante  de quatro, oito outros grandes sofrimentos que são aqueles que balizam as nossas decisões éticas, que é o sofrimento psíquico, o sofrimento social, o sofrimento espiritual, que é pouco validado e não tem nada a ver com o sofrimento religioso.

O sofrimento espiritual está embaixo nesse Iceberg do Sofrimento Total e pouco acessamos essa história, mas se a gente for pensar na definição disso, fala de quem sou eu, do meu sagrado e do que faz sentido na minha vida. E se eu não reconhecer isso, no meu paciente, eu não posso reconhecer o que é que eu proponho para ele. Mas, além disso, mais abaixo disso, tem um sofrimento muito pouco explorado, que é o sofrimento do sistema de saúde. O que o sistema de saúde impõe de sofrimento para cada família e cada paciente que atendemos que nos leva a tomar decisões éticas e pensando na autonomia e nos pilares da bioética, que é a beneficência, a não maleficência, autonomia e justiça. Como fazer justiça nos diversos espaços que permeia nesse país e nesse mundo que vivemos? Então, eu gostaria de fazer algumas reflexões.
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Então, eu gostaria de fazer algumas reflexões
A gente pouco mergulha no nosso autoconhecimento e se autoriza a decidir sobre a vida do outro, o que é que é melhor para o outro, onde está esse outro, o que é que esse outro gostaria. Fico pensando, se não conseguimos ter compaixão, se não conseguimos olhar e escutar e ter uma escuta aberta, plural, diversa, pensando na vulnerabilidade, jamais vai conseguir tomar uma decisão ética de qualquer que seja o dilema. Isso está posto dentro do próprio Conselho Federal de Medicina, na sua parte do cuidado paliativo, não há discussão para indicação de limitação terapêutica, de extubação paliativa de sedação paliativa, que são as coisas que mais amedrontam. Isso está posto, está decidido, tá definido.

As indicações de cuidado paliativo na Neonatologia já estão postos, não tem discussão. A própria Sociedade Brasileira de Pediatria tem isso muito bem definido e para as pessoas que gestam e as puérperas, isso também está muito bem  definido. Por que a gente não consegue avançar com isso? Está muito definido que a primeira coisa que precisamos fazer eticamente com o bebê é controlar o seu sofrimento físico. E por que as nossas Unidades neonatais não sabem lidar com a dor? E, por que continuamos vendo bebês prematuros sofrendo de muita dor física? E achamos que o mais importante é o bebê, é fazer medidas de alta complexidade, de técnica de suporte avançado de vida, mas não olhamos para o bebê para entender o seu sofrimento físico, o seu sofrimento emocional.

Se a saturação bebê cai, pensamos em uma descompensação,faz uma taquicardia, ela está com  sepse, mas ninguém pensa que ele está com dor, ou porque ele está sentindo falta da sua própria família, que é o seu leito, o que é aquilo que ele conhece da sua história. É a história biográfica do bebê que precisa levar em conta do ponto de vista ético (é a autonomia do paciente e o melhor interesse da criança que a gente tem que defender). E como defendemos isso dentro dessa neonatologia, dentro dessa história? E quem são essas pessoas que gestam e que estão em final de vida? Mas tem um neném ali para ser defendido, que é uma vida. Como definimos e resolvemos isso? Quais são os bebês que devemos realizar intervenção com suporte de  vida e quais são os que não são? Será que pensar só se vai ter sequela ou não sequela é o melhor caminho ético para todas as pessoas? Se a pensarmos nessa coisa da pluralidade e da diversidade, certamente isso não é o caminho.

Quais são as anomalias congênitas que precisam de suporte artificial de vida e as que não precisam. É os bebês com Trissomia do 18? É o que fazemos? Opera esse coração ou não opera esse coração? Vamos sair do suporte artificial de vida e vamos fazer eugenia. Então acho que talvez as questões não sejam mais éticas. Acho que as questões são muito mais filosóficas de como nós profissionais de saúde enxergamos o nosso próprio sagrado. E a partir disso, qual é o amadurecimento que temos para enxergar o sagrado do outro?
 Há vários artigos mostrando o  quanto é difícil decidirmos a quem fazemos  suporte artificial de vida e quem não fazemos. Quais são as anomalias congênitas que merecem isso ou merecem aquilo ?.

E isso mostra o quanto que são difíceis essas decisões, que eu não sei se são só éticas, mas que tem a ver com cultura, tem a ver com financiamento, tem a ver com a região que a gente está., mas talvez, principalmente tem a ver com quem nós somos enquanto profissionais de saúde, nossas atitudes paternalistas do que acreditamos que é o melhor.
 E será que ressuscitar um bebê pressupõe que já existe esse alguém? Como que implicamos o início do que ainda não é? E esses bebês são  tão pequenos, de 22 semanas, de 21 semanas, de 20 semanas, eles estão sendo assistidos no momento do seu nascimento, mesmo que seja para sua própria morte, será que só salvamos  pessoas físicas ou a gente salva seres humanos, cuida de pessoas e salva almas do ponto de vista ético  e filosófico. Como tomamos decisões com esses prematuros, entendendo como pessoas, cidadão ou se é sobre se eles  vão viver bem do ponto de vista do que a gente atende?
O artigo de Rieder N et al  questiona-se a pressão moral pela reanimação ao criticar a idéia de que, nesse contexto, ela “salvar” uma vida humana. Os avanços médicos permitiram intervir na vida de um ser humano antes mesmo de fazer sentido dizer que tal intervenção “salva alguém; na verdade, o que o médico faz ao reanimar e tratar um recém-nascido extremamente prematuro é assumir o papel de criar esse ser”

Saving or Creating: Which Are We Doing When We Resuscitate Extremely Preterm Infants? Rieder TN.Am J Bioeth. 2017 Aug;17(8):4-12

Eu como capelã atendi um paciente, eu vou falar isso rapidinho, vocês me dão um minuto só para falar. Eu  fiz capelania porque acho que o sofrimento espiritual faz parte do arsenal do que eu tenho que saber como paliativista, mas nunca pensei em fazer capelania hospitalar dentro de um hospital, num serviço de espiritualidade, coordenando isso. 
           Havia uma discussão muito grande de um paciente testemunha de Jeová, que precisava no hospital anterior, onde ele estava, de fazer uso de sangue e ele se negava a receber o sangue com (idade:20- 21 - 22 anos). E foi dito para ele que ele ia morrer e que a vida era a coisa mais importante. Ele respondeu para o médico da assistência: "De qual vida você está falando?" Porque para mim a vida começa após a minha morte. Então, de quais pessoas nós estamos falando e de que decisões éticas nós estamos afirmando que a gente sabe tudo?
TOMADA DE DECISÃO NO LIMITE DA VIABILIDADE
Bebês com viabilidade limítrofe: a ética do cuidado na Sala de Parto

Dez sugestões para médico que cuidam de recém-nascidos no limite da viabilidade

1- Aceite que existe uma “zona cinzenta”, nesse período, as decisões não são preto no branco.

2-Não dê ênfase excessiva à idade gestacional - ela é apenas uma parte de equação.

3-Morrer geralmente não é do interesse do bebê – sempre que possível, deve-se buscar preservar a vida.

4- Comprometimento não significa necessariamente má qualidade de vida da – cada criança é única.

5- Só porque o trem saiu da estação não significa que você não possa descer – decisões podem e devem ser reavaliadas

6- Respeite as emoções intensas – elas são legítimas e devem ser acolhidas.

7- Esteja ciente das profecias autorrealizáveis – crenças médicas podem moldar desfechos.

8- O atraso temporal provavelmente distorce todos os dados de desfecho – muitos resultados são influenciados pelo tempo.

9 – Estatísticas podem ser confusas e até enganosas – nem sempre refletem a complexidade dos casos individuais. 
10- Nunca abandone os pais – apoio contínuo é essencial, independentemente das decisões tomadas. 

Infants of borderline viability: the ethics of delivery room care.
Brunkhorst J, Weiner J, Lantos J.Semin Fetal Neonatal Med. 2014 Oct;19(5):290-5

No fim das contas, a decisão de intervir ou não, recai sobre um julgamento de valor: optar por não ressuscitar esses bebês imaturos e aceitar uma morte humanizada ou decisão de ressuscitar e correr o risco de uma vida comprometida. 

A tentativa inevitável de ultrapassar os limites de viabilidade continuará. Ainda assim, haverá aqueles que optam por não perseguir esses limites. Essa é a tragédia do conflito entre duas escolhas moralmente aceitáveis.


The limits of viability of extremely preterm infants.
Malloy MH, Wang LK.Proc (Bayl Univ Med Cent). 2022 May 5;35(5):731-735. Artigo Gratis!

E no final das contas, essa decisão de intervir precisa ser compartilhada; decidir eticamente sobre um filho de indígena em final de vida é muito diferente de decidir sobre o filho de um japonês. São coisas completamente diferentes. E a gente que trabalha com vulnerabilidade, então fazer cuidado paliativo para um filho de uma pessoa privada de liberdade, um cigano, um quilombola, um índio ou alguém  da população ocidental ou oriental, é muito diferente. Então, como é trabalhamos  sobre esses aspectos, sobre a vida do outro, pensando que do ponto de vista ético, temos quatro pilares. A gente colocou lá as normas de todas as questões mais difíceis dentro da Neonatologia, mas como nos afastamos dessa vulnerabilidade e que é a imensidão do nosso país tão diverso e de pessoas tão diferentes, com culturas tão diferentes, além de que todos os migrantes recebemos, quem somos nós mesmos para cuidar de cada um.
Obrigada!

Paulo R. Margotto
Brasília, 14 de março de 2026
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