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Resumo

Para avaliar a conduta de neonatologistas em casos de malformagao incompativel com a vida, do diagndstico
intrauterino ao parto, e a instituicdo de cuidados paliativos e/ou curativo/restaurativos ao nascimento, com ou
sem o conhecimento prévio dos médicos e/ou pais sobre a inviabilidade fetal, realizou-se pesquisa qualitativa em
maternidade brasileira. A partir de entrevista semiestruturada e analise de conteldo, observou-se que a maioria
dos profissionais ndo adota manobras de ressuscitagao cardiopulmonar quando a situacgdo ja esta esclarecida aos
pais; que o critério para cuidados paliativos esta vinculado ao diagndstico de certeza da sindrome, mediante a
informacdo da familia; que o conhecimento dos pais sobre a doenga pode influenciar a tomada de decisdo; e que o
estabelecimento de cuidados paliativos, no caso de apenas o médico saber da inviabilidade fetal, inclui na maioria
dos casos a devida informagdo aos pais.

Palavras-chave: Neonatologia. Recém-nascido. Anormalidades congénitas. Cuidados paliativos.

Resumen

Malformacion fetal incompatible con la vida: conducta de neonatélogos

Con el fin de evaluar la conducta de los neonatdlogos en casos de malformaciones incompatibles con la vida, desde
el diagndstico intrauterino hasta el parto, y la institucién de cuidados paliativos y/o curativos/restaurativos al naci-
miento, con o sin el conocimiento previo de los médicos y/o padres sobre la inviabilidad fetal, se llevé a cabo esta
investigacion cualitativa en una maternidad brasilefia. A partir de una entrevista semiestructurada y analisis de conte-
nido, se observd que la mayoria de los profesionales no adoptan maniobras de reanimacién cardiopulmonar cuando
la situacién ya es clara para los padres; que el criterio de cuidados paliativos esta vinculado al diagndstico de certeza
del sindrome, a través de la informacidn familiar; que el conocimiento de los padres sobre la enfermedad puede
influir en la toma de decisiones; y que el establecimiento de cuidados paliativos, en el caso de que solo el médico
sepa sobre la inviabilidad fetal, incluye en la mayoria de los casos la debida informacion a los padres.

Palabras clave: Neonatologia. Recién nacido. Anomalias congénitas. Cuidados paliativos.

Abstract

Fetal malformation incompatible with life: the conduct of neonatologists

To evaluate the behavior of neonatologists in cases of malformation incompatible with life, from intrauterine
diagnosis to delivery, and the use of palliative or curative-restorative care at birth, with or without the prior
awareness of physicians or parents on fetal infeasibility, we carried out a qualitative research in a Brazilian
maternity hospital. From semi-structured interviews and content analysis, we observed that most professionals
do not adopt cardiopulmonary resuscitation techniques when the situation is already clear to the parents; that
the criteria for palliative care are linked to the confirmation of the syndrome diagnosis, through information
to the family; that the parents’ awareness about the disease can influence decision making; and that the
establishment of palliative care, if only the physician knows about the fetal infeasibility, in most cases includes
due information to parents.

Keywords: Neonatology. Infant, newborn. Congenital abnormalities. Palliative care.
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Malformagao fetal incompativel com a vida: conduta de neonatologistas

Dilemas éticos profissionais, especialmente
em casos de recém-nascidos com malformacdo ou
sindromes incompativeis com a vida, sdo frequentes
em neonatologia, pois envolvem pessoas que nao
podem responder por si. Nessas circunstancias é
particularmente importante que a conduta médica
esteja embasada também na bioética, entendida
como o conjunto de principios morais que regem
direitos e deveres individuais, estabelecidos e acei-
tos em determinada época por determinada socie-
dade, relacionados a saude?!. Dado que a origem
grega da palavra “ética” pode se relacionar a costu-
mes, assim como a origem latina da palavra “moral”,
a bioética tem sido apontada como uma “ciéncia da
moral” ou “filosofia da moral” 2.

Segundo Souza e Goldim, a ética constitui
o mais profundo componente da vida, dando-
-lhe sentido em seu processo de formacéo, e é
concretizada cotidianamente no cuidado com o
outro — algo tdo simples em sua formulagdo geral
como complex[o] em termos de sua efetuagdo diu-
turna®. A ética médica da continuidade a antiga
tradigdo de refletir sobre os dilemas morais nos
cuidados de saude, e o juramento de Hipdcrates
vem perpetuando desde a Grécia antiga as severas
determinacgdes éticas da profissdao®.

Os avancos cientificos e tecnoldgicos trazem
consigo novas e numerosas questdes éticas associa-
das a crescente complexidade da atuagdo médica e a
mudangas socioculturais. Em consequéncia, a partir
dos anos 1980 a ética vem sendo cada vez mais invo-
cada, valorizada e questionada, e de modo progres-
sivo e continuo as atividades e responsabilidades
relacionadas a ela se ampliaram, criando a cada dia
novos desafios®.

O cuidado em saude da mulher e da crianga é
fortemente afetado por emogdes, crengas, valores
e interesses muitas vezes conflitantes, que podem,
em alguns casos, produzir verdadeiros dilemas
morais®, cada vez mais complexos. Por exemplo,
em terapia fetal, questdes centradas na adequacdo
de procedimentos de risco para a mulher gravida
podem apresentar beneficio incerto para o feto’.
Em determinados casos, deve-se ponderar mesmo
se a intervencdo fetal é apropriada. Mas essas
qguestdes éticas se sobrepdem, pois implicam em
diagnodstico fetal especifico que se reflete na futura
qualidade de vida da crianca, e levantam ainda pro-
blemas originados no status moral Unico da mulher
gravida — quem decide sobre seu préprio cuidado
médico, o que reflete diretamente na possibilidade
de sobrevivéncia do feto’.

Rev. bioét. (Impr.). 2020; 28 (3): 531-6

Diferentes paises apresentam distintas
estratégias de tratamento de recém-nascidos com
malformacdo ou prematuridade extrema. Rhoden?
distinguiu trés diferentes abordagens. A primeira
delas, progndstico estatistico, particularmente
encontrada na Suécia, confere ao feto com prognose
desfavoravel o direito de ndo nascer. A segunda,
nos Estados Unidos, propGe esperar até que o
diagndstico seja confirmado, iniciando em todos os
casos tratamento intensivo com reavaliagao regular
do prognéstico individual, admitindo a possibilidade
de suspender a terapia quando ha quase certeza
de morte ou coma irreversivel. Por fim, na ultima
abordagem avalia-se o progndstico individual
para iniciar cuidados intensivos em quase todos
os recém-nascidos, frequentemente reavaliando
a situacdo e possibilitando retirar o tratamento
guando o progndstico é ruim; esta estratégia incluiria
intervengdes em prematuros extremos para ampliar
o diagndstico e definir a conduta®. Os achados de
Rhoden® modificaram a perspectiva sobre a conduta
em diferentes paises, ainda que ndo haja consenso.

A falta de treinamento formal em ética/bioética
de boa parte dos neonatologistas pode impactar
a forma como lidam com essas situagGes . Os que
ndo tém essa formagdo sentem-se a vontade para
discutir progndstico e opg¢des de tratamento, mas
ndo para abordar questdes emocionais e sociais, e
tém ainda dificuldade em sugerir cuidados paliativos
e contemplar as necessidades espirituais e religiosas
da familia. Todos esses aspectos sdo essenciais para
a tomada de decisdo em casos de malformacgdo
incompativel com a vida'.

Sentimentos intensos de desamparo e medo
sdo desencadeados pelo diagndstico de malforma-
cdo. A detecgdo precoce, durante a gravidez, per-
mite aos pais se preparar para enfrentar até mesmo
o processo de luto. Em contrapartida, o sofrimento
da familia pode ser agravado quando a anomalia é
identificada somente apds o nascimento. Os pais
ndo esperam que a criang¢a nasg¢a doente, e por isso
é importante que o profissional esteja preparado
para apoia-los*2.

Neste cenario, propde-se avaliar a conduta de
neonatologistas de um hospital de ensino no sul do
Brasil, referéncia em gestagdo de alto risco, em casos
de malformacgao incompativel com a vida, desde o
diagndstico até o desfecho, incluindo o parto e a ins-
tituicdo de cuidados paliativos e/ou curativo/restau-
rativos no momento do nascimento, na vigéncia ou
n3o do conhecimento prévio dos médicos e/ou pais
sobre a inviabilidade fetal.
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Método

Trata-se de pesquisa com base epistemolé-
gica qualitativa cujo delineamento partiu da per-
cepgao de sua legitimidade nas ciéncias da saude.
Aplicou-se o método qualitativo devido a necessi-
dade de conhecer um conjunto de praticas inter-
pretativas e obter dados descritivos de pessoas e
processos interativos por meio do contato direto do
pesquisador com o tema estudado 314,

A amostra foi intencional e representada por
11 médicos neonatologistas que prestam assisténcia
a recém-nascidos em maternidade publica e huma-
nizada no sul do Brasil. Dos 13 profissionais convi-
dados a participar, dois foram excluidos por esta-
rem afastados temporariamente de suas fungdes.
Os participantes foram abordados pela pesquisa-
dora durante seu expediente de trabalho no proprio
setor onde atuavam. Foram convidados diretamente
e apresentados ao projeto de pesquisa e ao termo
de consentimento livre e esclarecido.

O estudo foi realizado na unidade de tera-
pia intensiva neonatal (UTI Neonatal) do Hospital
Universitario Professor Polydoro Ernani de
S3o Thiago, situado em Floriandpolis/SC e vinculado
a Universidade Federal de Santa Catarina. A mater-
nidade atende em média 180 partos por més e tem
nove leitos de UTI Neonatal.

Os dados foram coletados em 2018 por
meio de entrevista semiestruturada adaptada de
Guedert?, composta por um caso clinico ficticio
atendido por médico plantonista: parto cesareo por
pré-eclampsia materna; o recém-nascido é prema-
turo e apresenta diversas malformacdes ja diagnos-
ticadas no pré-natal, como restricdo de crescimento
intrauterino, comunicacdo interventricular, onfalo-
cele, microcefalia e |abio leporino, as quais motiva-
ram exame de caridtipo, que diagnosticou sindrome
de Edwards. Diante do exposto, foram elaboradas
guatro perguntas (trés abertas e uma fechada),
questionando conduta do profissional, instituicdo de
tratamento paliativo ou curativo/restaurativo e grau
de informac&o dos pais e/ou do médico a respeito
de malformacédo incompativel com vida, influen-
ciando ou ndo a tomada de decisdo.

As varidveis quantitativas foram analisadas
por meio de estatistica descritiva, e as qualitativas
pelo software Iramuteq e por andlise de contetdo.
Nesse software foram realizadas classificacdo hierar-
quica descendente, analises de similitude (tanto de
arvore quanto dendrograma) e nuvem de palavras.
Na andlise de conteddo o material foi previamente
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explorado — por meio de leitura flutuante —, unida-
des de andlise foram selecionadas, categorizadas e
subcategorizadas e varidveis foram identificadas até
a saturagdo de dados.

Resultados e discussao

Conduta

Os resultados obtidos por meio do software
Iramuteq e pela andlise de conteldo foram seme-
Ihantes: no primeiro, obteve-se como sintese das
respostas “ndo reanimo criangas quando ja foi con-
versado com os pais sobre o diagndstico de incom-
patibilidade com a vida”, e na segunda analise a
maioria (63,3%) teve como categoria “ndo reanimo
se foi conversado com os pais sobre o diagndstico”;
pequena parcela (27,3%) teve como categoria “ndo
reanimo” independentemente do grau de informa-
¢do dos pais.

Dentre os entrevistados, apenas um explici-
tou que realizaria manobras de reanimacado caso a
familia ndo soubesse o diagndstico da crianca: “Se eu
tiver um tempo para conversar com os pais, antes do
nascimento, discuto com eles sobre a ndo realizagdo
de uma intervengdo; sem esse momento de conversa
com os pais eu procedo a reanimagdo do paciente,
fago todos os procedimentos” (E6).

A conduta dos neonatologistas dado indiscuti-
vel diagndstico de malformagao incompativel com a
vida, como o caso clinico ficticio apresentado, vem
ao encontro do que foi publicado recentemente
pela Sociedade Brasileira de Pediatria '® sobre cui-
dados paliativos. Cabe observar, no entanto, que a
discussdao com os pais deve levar em consideragao
os aspectos culturais, religiosos e morais familiares,
além daqueles legais. Ao aplicar preceitos éticos e
bioéticos na tomada de decisao, é possivel decidir
o que é melhor para aquele paciente e o moral-
mente mais adequado, evitando-se, assim, medidas
que possam trazer sofrimento desnecessario sem
melhora na qualidade e/ou tempo de vidaY".

Tomada de decisdo: tratamento paliativo ou
curativo/restaurativo

Para todos os participantes, o fato de o
paciente ja ter sido diagnosticado com sindrome de
Edwards foi determinante na tomada de decisdo,
sendo que quatro deles (36,4%) enfatizaram que é
importante considerar a ciéncia da familia. O resul-
tado foi semelhante em ambas as técnicas de analise
dos dados, como demonstrado na seguinte fala:
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“O primeiro critério é a sindrome, que é incompativel
com a vida; ja tem caridtipo, entdo fica claro o diag-
ndstico. Caso ndo tenha o caridtipo, se for s6 uma
suspeita, entdo talvez tenha que investir para poder
investigar no decorrer da evolugdo do quadro. Mas
aqui é o fato de ser uma situagdo incompativel com
a vida e os pais ja estarem cientes” (E2).

Com o avanco tecnoldgico, inclusive na area de
medicina fetal, é possivel diagnosticar malformagées
congénitas com grande precisdo ainda durante a
vida intrauterina. Quando o progndstico é incompa-
tivel com a vida, deve-se esclarecer os pais. A equipe
médica, em concordancia com a familia, pode indicar
a via de parto mais adequada para a gestante e ofe-
recer ao recém-nascido suporte basico, com cuida-
dos paliativos, mas sem procedimentos invasivos .
Nesses casos, o Comité de Feto e Recém-Nascido da
Academia Americana de Pediatria recomenda que
o suporte de vida seja considerado inapropriado,
assim como quando o tratamento é julgado preju-
dicial ou futil 8.

Além disso, a opinido dos pais, o didlogo com
a equipe e a eventual consultoria médica externa
devem ser levados em considera¢do. Os termos
da decisdo e as razdes que basearam as condutas
devem estar documentados no prontuario médico *°.
Apesar de os profissionais serem moralmente obri-
gados a respeitar a autonomia dos pais e permitir-
-lhes exercer seu papel, caso estes insistam em inter-
vencgdes consideradas tecnicamente inadequadas a
equipe deve esclarecé-los sobre os possiveis danos
e sofrimento infligidos ao paciente, dando a eles
suporte emocional e mantendo didlogo respeitoso,
independentemente da discordancia %.

Como enfatizado por parte dos participantes,
a ciéncia da familia é aspecto importante, o que nédo
significa, contudo, desconsiderar a ndo maleficéncia
e medidas de conforto, que visam dar ao recém-nas-
cido condi¢Ges dignas em seu fim de vida 2.

Tomada de decisdo versus conhecimento dos pais
Ao analisar o dendrograma de classificacdo
hierdrquica, a analise de similitude e a nuvem de
palavras, obteve-se que os respondentes conside-
ram que o conhecimento dos pais sobre o diagnds-
tico influencia a tomada de decisdo. Esse resultado
foi ainda corroborado pela andlise de conteldo,
qgue indicou esse posicionamento da maioria dos
participantes (90,9%). E importante salientar que
nessa Ultima técnica de analise foi possivel também
observar que os neonatologistas valorizaram o grau
de entendimento, conhecimento e desejo da familia.
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Considera-se que em todos os casos de
diagndstico de anomalia fetal durante o periodo
intrauterino a gestante deve ser informada
sobre possibilidades terapéuticas e provavel
periodo de internagdo, assim como progndstico.
Consequentemente, a equipe de satide deve definir
a acuracia do método diagndstico e suas implicagdes
na gravidez, no parto e no periodo neonatal ’.

As familias se beneficiam da oportunidade de
se preparar e planejar a chegada do recém-nascido
com diagnodstico de patologia incompativel com
a vida, o que inclui apoiar a mae durante o parto
e envolver o pai. Nesses casos, um plano de parto
pode ser desenvolvido previamente, indicando os
cuidados com o recém-nascido apds o nascimento.
A comunicac¢do durante esse processo é fundamen-
tal, principalmente ao decidir ndo reanimar, intubar
ou medicar por via venosa ou realizar qualquer outra
medida invasiva 2. E importante lembrar que o prin-
cipal papel da medicina é manter a vida, mas ndo a
prolongar quando nao ha perspectivas de melhora
ou bem-estar %,

A decisdo sobre qualquer procedimento é
sempre da gestante e do pai. O médico ndo precisa
necessariamente concordar com ela, mas deve com-
preendé-la sem recriminar, e quando equipe e pais
discordarem, o caso deve ser levado ao Conselho de
Etica e Bioética. Em situa¢des especificas, como em
casos nos quais o prolongamento da vida do recém-
-nascido geraria apenas maior sofrimento para todos
os envolvidos, a conduta mais prudente, de abreviar
sofrimento, poderia ser tomada .

Sendo assim, acredita-se que o conhecimento
dos pais é muito importante no manejo do caso, mas
nao deve ser o principal determinante na escolha do
tratamento, o que ndo impede a equipe médica de
prestar esclarecimentos, dirimir davidas e comparti-
lhar informacGes sobre as medidas que serdo reali-
zadas apds o nascimento.

Quando apenas o médico tem conhecimento da
inviabilidade fetal pela malformagédo

Nesta hipdtese, em sintese, a andlise dos dados
com o software Iramuteq revelou que os responden-
tes optam por reanimar o bebé e instituir cuidados
e medidas paliativas até que seja possivel conver-
sar com os pais para que entendam o diagndstico
de sindrome incompativel com a vida. Na analise
de conteudo, 63,6% das ocorréncias determinavam
cuidados paliativos para o bebé acompanhados da
informagdo aos pais, enquanto 18,4% categoriza-
ram a instituicdo imediata de cuidados paliativos,
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9% evidenciaram dificuldade de decidir nessas cir-
cunstancias e 9% indicaram que a decisdo sobre a
conduta é da equipe médica, com a ciéncia da fami-
lia. Segundo o respondente E1:

“Eu acho que para se oferecer cuidados paliativos
para um paciente existe a necessidade de uma boa
comunicagdo e que a familia esteja absolutamente
a par de tudo, que esteja confortdvel em relagéo
aos cuidados paliativos. Se a familia ndo teve a
oportunidade de conhecer os detalhes do caso, tam-
bém ndo é no momento do parto que tem que se
fazer isso. Entdo, provavelmente, atenderia o bebé
de uma forma um pouco mais agressiva, um pouco
mais invasiva, até que se estabelecesse, o mais pre-
cocemente possivel, o contato com os pais. Quando
a gente pudesse explicar tudo, tirar todas as duvidas,
ai sim ofereceria os cuidados paliativos”.

A falta de conhecimento dos familiares quanto
a inviabilidade do recém-nascido resulta em situa-
¢do conflituosa e delicada, mas ficou evidente nos
resultados a predominancia de cuidados paliati-
vos, bem como a necessidade de informar os pais.
Observa-se nas respostas a todas as perguntas que
os participantes salientaram a importancia da cién-
cia da familia em todo o processo, e que sua opinido
pode influenciar a decisdo independentemente de
a conduta ser prerrogativa da equipe médica. Isso é
evidenciado na fala de E10:

“Eu acho que a familia sempre deve estar junta, con-
versando, para que ela esteja com a equipe. Eu acho
que ela tem que estar ciente da conduta que vai ser
tomada pela equipe médica. Mas néo é uma decisdo
da familia, eu acho até que pode ser uma coisa muito
ruim para eles, no futuro. A equipe médica avaliou,
e a equipe médica tomou a decisdo, e a familia estd
ciente. Eu acho que isso é importante”.

Caso o neonatologista esteja sozinho e despre-
parado para decidir se reanima o recém-nascido ou
se assume conduta mais restritiva, fornecendo ape-
nas os cuidados basicos para evitar o sofrimento ou
minimiza-lo, é preferivel tomar atitude mais ativa,
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