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0 incrivel avanco tecnologico moderno alterou
radicalmente as chances de sobrevida de criangas
extremamente doentes e pequenas, levando muitos
profissionais de salde ao inevitavel debate sobre a
qualidade de vida dos sobreviventes, o brutal gasto
investido em seus tratamentos e se seria mais
humano ou razoavel permitir suas mortes.

Alguns autores alegam que cada tratamento
necessita de uma moral justificativa, e que o
argumento de que o recém-nascido ird sobreviver
¢ insuficiente, a qualidade de vida é igualmente
importante. Se a morte é inevitavel, também seria
antiético iniciar o tratamento ou continua-lo apos o
diagnostico ter ficado claro.

Adotando esta linha de pensamento, a Associagao
Holandesa de Pediatria em acordo com o Ministério
de Justica e Saude Holandés, definem trés grupos
de pacientes nos quais a interrupgao do tratamento
ou o final da vida deve ser considerado.

19 Grupo: Pacientes que nao devem ter o tratamento
intensivo iniciado.

a) RN que irdo inevitavelmente falecer apesar do
tratamento adequado.

b) RN que poderdo sobreviver ao tratamento, mas
apresentam prognostico pobre.

Ex. bebés com malformagdes congénitas grosseiras
e prematuros extremos.

2° Grupo: Pacientes em que a vida depende do
tratamento de sustentagéo.

a) RN que se espera que morram apesar do
tratamento.

b) RN que podem sobreviver ao tratamento, mas a
qualidade de vida é inaceitavel.
Ex. malformagoes graves e asfixiados graves.

3° Grupo: Pacientes que nao dependem de
cuidados intensivos, mas a qualidade de vida é
extremamente pobre.

a) RN do grupo 2 nos quais a interrupgao do
tratamento néo levou a morte.

b) RN que ndo dependem de tratamento intensivo
ou de suporte, mas tém prognostico ruim.
Ex. encefalopatia hipoxico-isquémica apds asfixia
perinatal.

¢) RN nos quais ndo foi iniciado o tratamento
intensivo mas que nao morreram.
Ex. hidranencefalia gigante e espinha bifida.

d) RN que podem sobreviver por longo tempo, mas
Sao incapazes de comunicarem-se com Seus
semelhantes.
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A QUESTAO DA EUTANASIA.

Eutanasia é um vocabulo de origem grega que
significa “a boa morte”, a morte serena e suave,
morrer sem dor e sem aflicoes (Eu = boa, Thanatus
= morte). Define o ato pelo qual subtrai-se a vida de
uma pessoa sob a escusa de evitar-lhe sofrimentos,
bem como aos seus familiares.

Supde-se que o termo teria sido criado por
Aristoteles para indicar a forma de morrer dos
sabios, daqueles que houvessem vivido segundo 0s
ditames da consciéncia e cientes da razdo da vida.
Apenas no século XVII é que a palavra foi utilizada
para designar o ato de minorar os sofrimentos
de outrem pela antecipagao da morte, através do
filosofo inglés Francis Bacon.

A eutandsia costuma ser classificada:

a) de acordo com a agao do médico:

1. Eutanasia ativa - quando é utilizado um método
ou alguma droga capaz de suprimir a vida;

2. Eutanasia passiva ou Ortotanasia - quando se
omite 0 uso de medicagao ou técnica capaz de
prolongar a vida;

b) de acordo com a participagdo volitiva do
paciente:

1. Eutanasia voluntaria - quando o proprio paciente
solicita a agao supressora da vida;

2. Eutanasia involuntaria - quando os familiares,
responsaveis ou o proprio Estado decidem pelo
doente.

Estes conceitos e definicoes devem ser motivo
de reflexdo para o profissional de saude que atua
em terapia intensiva, e que ao se formar prestou
0 juramento de Hipdcrates, onde se encontra: “A
ninguém darei para agradar remédio mortal nem
conselho que conduza a destruigdo”, e trabalha
submetido ao Codigo de Etica Médico, onde se 16 no
capitulo V, artigo 66: “£ vedado ao médico... utilizar
em qualquer caso meios destinados a abreviar a
vida do paciente, ainda que a pedido deste ou de
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Seu representante legal”.
A UTI NEONATAL

Os primeiros rudimentos de terapia intensiva
neonatal surgiram no final do século passado,
através dos trabalhos de Pierre Budin e a criacéo
de sua “chocadeira infantil”, incubadoras com
paredes de vidro que permitiam que as maes
vissem facilmente seus filhos. Ele as encorajava a
visitarem e cuidarem de seus filhos prematuros e as
orientava a amamenta-los, além de um outro bebé a
termo, para que mantivessem a producao de leite.
Martin Couney, um discipulo de Budin, divulgou e
popularizou as novas técnicas, exibindo os bebés
em exposigoes e feiras e percorrendo os Estados
Unidos, tendo tratado cerca de cinco mil prematuros
nas quatro primeiras décadas deste século. No
entanto, todo o estimulo & participagao dos pais
preconizado por Budin foi deixado de lado, dando
lugar as normas rigidas e impessoais que ainda hoje
vigoram nas unidades de terapia intensiva. A partir
principalmente das dltimas duas décadas, observa-
se paulatinamente um movimento no sentido de
permitir a presenga dos pais junto aos seus bebés nas
UTI, mesmo que estes se encontrem muito graves.
Inevitavelmente, situagoes antes vividas apenas
pelos médicos, enfermeiras e auxiliares sao hoje
partilhadas com 0s pais, que presenciam € muitas
vezes questionam a agressividade que caracteriza
0 tratamento intensivo neonatal. O contato intimo
com quadros de extrema gravidade, procedimentos
invasivos e a morte desencadeia nos pais uma
série de reagoes que, pelo menos até 0 momento,
sdo pouco conhecidas dos profissionais de saude,
gerando conflitos e desconfortos nestes ambientes
ja tao naturalmente tensos. As Unidades de Terapia
Intensiva s@o locais que geram nos pais sensagoes
de extrema inseguranca, por possuirem aparelhos de
tecnologia de ponta que condicionam seus visitantes
a uma série de regulamentos e impressionam as
pessoas nao afeitas a eles. Pacientes graves, naoraro
prematuros extremos ou malformados tornam ainda
mais peculiares e assustadoras estas enfermarias
especiais. Os pais se sentem incapazes de cuidar
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ou mesmo de apenas tocar em seus filhos, julgando
a principio que unicamente 0s profissionais estao
habilitados a fazé-lo.

AS REAGOES DOS PAIS

No decorrer de uma gestacao normal, os pais
desenvolvem uma imagem mental de seu
bebé que em geral é amplamente favoravel: o
bebé é forte, bonito e saudavel. Ter um filho
internado em uma UTI neonatal vai de encontro
frontalmente a todas as imagens sonhadas e
idealizadas anteriormente. Tal situagao gera nos
pais sentimentos perturbadores e contraditorios,
principalmente a ansiedade e a culpa. Tem inicio
uma procura das razbes que levaram aquele
acontecimento e uma sensacao de incapacidade

em relagdo aos cuidados com seu bebé, o que
nao raro implica em confrontos com a equipe
encarregada do seu tratamento. A sequéncia
normal dos sentimentos na relagdo inicial com
o filho recém-nascido é alterada, “afrasada”,
situagao que pode ser agravada quando o contato
intimo com seu bebé nao é permitido, ou quando
0S profissionais desconhecem essas etapas e nao
facilitam a adaptagdo a esta nova realidade.

As reagoes dos pais tém inicio ap6s o primeiro
contato com o bebé e sdo dependentes de sua
formagdo cultural, da qualidade e forga do apego
original pelo filho, dos tragos da personalidade
e das suas experiéncias anteriores. Seguem em
geral a seguinte ordem: choque, negacao, tristeza/
raiva/ansiedade, equilibrio e reorganizagao.

Intensidade da reagéo

Duragdo relativa de tempo
Figura 1. Modelo hipotético da sequéncia de reagOes parentais
normais ao nascimento de uma crianga com malformacgéao congénita
ou gravemente doente. (Extraido de Drotar, D., Baskiewics, A., Irvin,
N., Kennell, J. H. e Klaus, M. H.: Pediatrics 56: 710-717,1975).

Entre esses estagios, notadamente entre 0 segundo
e 0 terceiro, ha uma espécie de negociacao com 0S
médicos em busca de um “acordo” que possibilite
a cura e resolugao do problema. Muitas vezes a
raiva é dirigida a equipe médica, ou a uma pessoa
em especial (uma atendente de enfermagem, um

plantonista etc.) e pode ser virada para Deus,
podendo existir aqui também a propensdo ao
fanatismo e pregacao religiosa. Como ja comentado,
essa sequéncia depende de toda a estrutura peculiar
a cada pessoa, e a duragdo dos eventos podem
variar muito em cada um dos pais, ocasionando
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uma discrepancia de atitudes e desentrosamento
do casal. A equipe de saude alertada pode manejar
adequadamente essas situacoes, facilitando e
conduzindo o casal e reforgando a sua capacidade
de enfrentar o problema. Os bebés de alto risco,
sobreviventes das UTI, sao em geral acompanhados
em ambulatorios de “follow-up” que 0s vigiam
principalmente em relacdo as alteragbes do
desenvolvimento e sequelas, mas raramente
investigam a repercussao desses acontecimentos
na estrutura familiar,

A MORTE NA UTI NEONATAL

Uma série de pequenos fatos lembram aos pais
de bebés gravemente doentes ou malformados
que algo nao acontece como deveria: nao existem
flores nos quartos dessas maes, ndao acontecem
as congratulagoes e cumprimentos efusivos tipicos
dessas ocasioes e 0s parentes e amigos exitam
em ligar ou visita-los. Quando um recém-nascido
morre, 0 padrao ritualizado de luto a ser cumprido
se altera, uma vez que se trata de um bebé que
nunca foi para casa. O curso biologico da reagao
de luto pode sofrer desvios, principalmente se o
manejo da situagao nao for adequado por parte da
equipe que participa do tratamento.

O luto € uma reagao normal e autolimitada a uma
perda severa. E uma retirada dolorosa e relutante
do apego a um objeto perdido, pela qual cada
memoria e esperanga que une o individuo ao objeto
é recordada (Freud; Luto e Melancolia, 1957). A
plena expressao das reag0es emocionais em uma
pessoa enlutada é necessaria para a resolugao
o0tima da reagao de perda.

O luto normal é uma sindrome definida composta

por:

- angustia somatica, com aperto na garganta,
sensacao de sufocamento, falta de ar
necessidade para suspirar, sensagao de vazio no
abdomen, falta de forga muscular e uma angustia
subijetiva intensa.

- preocupacdo com a imagem do falecido.
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- sentimentos de culpa e preocupagao com a
propria negligéncia e pequenos descasos com 0
morto.

- sentimentos de hostilidades com 0s outros.

- colapso dos padrdes normais de conduta.

O luto patologico é uma distorcao das reagoes

normais, como:

- hiperatividade, sem um sentimento de perda.

- aquisicao de sintomas pertencentes a Ultima
doenca do falecido.

- reag0es somaticas, como colite ulcerativa, asma
etc.

- alteragao nas relagoes com amigos e parentes.

- grande hostilidade contra pessoas especificas.

- repressao da hostilidade, levando aum modo rigido,
semelhante aquele das reagoes esquizofrénicas.

- perda duradoura dos padroes de interagao social.

- aclOes prejudiciais a propria vida social e
gconomica.

- depressao agitada.

Os pacientes e parentes com estas reagOes

necessitam de uma intervengao imediata e

capacitada (Lindemann, 1944). Internamente, o

processo de luto exibe dois mecanismos opostos:

- odistanciamento, em que cada lembrancga que une
a familia a pessoa falecida deve ser penosamente
revivida e dolorosamente perdida.

- aidentificacao, em que o falecido ou partes dele
sao assimiladas e preservadas como parte do
self, acalmando assim a dor da perda.

Os pais de recém-nascidos mortos sao evitados, e
nao podem apoiar-se na empatia que geralmente é
oferecida aos enlutados (Furman,1978).

As praticas hospitalares abafam as respostas
a perda: rapidamente sdo afastadas todas as
evidéncias da existéncia do bebé e nada é deixado
para confirmar a realidade desta morte. Os esforgos
da equipe hospitalar sdo em geral no sentido de
desencorajar ou abreviar o luto (alta precoce,
tranquilizantes etc.) que, se nao seguir seu curso
normal, pode dar lugar a um luto patologico.
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A VIDA NA UTI NEONATAL

Vemos entao que o que cerca aquele bebé internado
na UTIneonatal é uma situagéo muito mais complexa
do que se afigura a principio. Algumas decisoes
que os intensivistas tém que tomar estao revestidas
de multiplos aspectos - sociais, morais, religiosos,
humanitarios, técnico-cientificos etc. - e contém
uma cargaemocional bastante volumosa. O conceito
de incurabilidade muda com o tempo, as condigoes
e 0 lugar, o erro diagnostico deve ser considerado,
factivel 2 nossa condicdo humana e os estudos
mais modernos se dirigem para o psiquismo fetal e
perinatal, trazendo subsidios para novas reflexoes
e posturas. Investigagoes recentes sugerem que a
partir da fusdo dos gametas masculino e feminino
0 NOVO Ser ja possui sentimentos e capacidade de
memorizar: é a memoria celular (Azevedo, 1995).
Por outro lado, 0s recém-nascidos extremamente
prematuros ou doentes exibem uma resposta
fantastica a estimulagao adequada dentro das UTI

neonatais, ganhando peso mais rapido, aceitando
melhor a reintrodugao da dieta, abrindo mao do
aparato tecnologico mais cedo desde que tratados
com amor e carinho. Ganhando experiéncias juntos,
0s profissionais e 0s pais vao trilhando caminhos
novos, e a diregao deve ser a de melhor qualidade
de vida para esses bebés, que tdo cedo passam
por sérias dificuldades mas, algumas outras vezes,
nos deixam boquiabertos com suas vitorias, suas
enormes vitdrias. Cabe a nos cultivar a sensibilidade
de proporcionar as condigoes adequadas para
£SSes sucessos, quando sao possiveis, e da
mesma maneira, respeitar e conduzir corretamente
0 atendimento aos pais dos bebés que porventura
nao conseguiram transpor esse periodo, evoluindo
para 0 oObito. Este tipo de atengdo é inestimavel,
e merece tanta importancia quanto o esmerado
preparo técnico exigido para a atuagao nas unidades
de terapia intensiva neonatais.
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