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Resumo

A constatagdo de que o feto é portador de malformagao congénita enquadra-se como ma noticia, e sua comuni-
cagdo a gestante envolve conflitos éticos relativos a medicina fetal e neonatologia. A quebra de expectativas dos
pais quanto ao filho idealizado desperta sentimentos antagonicos, e 0 modo de processar a noticia e até mesmo
a eventual decisdo de interromper a gestacdo podem ser diretamente influenciados pela forma como o fato é
comunicado pela equipe. Para os casos em que a crianga nasce com vida, a decisdo de iniciar cuidados paliativos
também deve ser compartilhada, viabilizando o exercicio da parentalidade responsavel. Contudo, é comum que a
familia solicite distanasia e obstinagdo terapéutica, quando ndo adequadamente esclarecida sobre o progndstico
da doencga. Sdo discutidos no estudo aspectos relacionados a adequada comunicac¢ao na relagdo médico-paciente,
fundamental ao exercicio da autonomia e ao dever de informar, cuja violagdo é passivel de responsabilizagdo nas
esferas civel e ético-profissional.

Palavras-chave: Anormalidades congénitas. Diagndstico pré-natal. Neonatologia. Autonomia pessoal.
Comunicagao. Relagdes médico-paciente. Cuidados paliativos.
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Resumen
Comunicacion de malas noticias relativas a malformaciones congénitas: reflexiones bioéticas y juridicas

La constatacion de que el feto sufre una malformacién congénita se enmarca en lo que se entiende por malas
noticias, y su comunicacion a la gestante implica conflictos éticos relativos a la medicina fetal y a la neonatologia.
La frustracion de las expectativas de la pareja sobre su hijo idealizado despierta sentimientos antagdnicos, y la
manera de procesar la noticia e incluso la eventual decision de interrumpir el embarazo pueden ser directamente
influenciadas por la manera en que el equipo comunica el hecho. Para los casos en que el nifio nace con vida, la
decision de adoptar cuidados paliativos también debe compartirse, para hacer viable el ejercicio de la parentalidad
responsable. Sin embargo, es comun que la familia solicite |a distanasia y la obstinacion terapéutica, cuando no se
le aclara adecuadamente sobre el prondstico de la enfermedad. En este estudio se discuten aspectos relacionados
con la comunicacion adecuada en la relacién médico-paciente, fundamental al ejercicio de la autonomia y al deber
de informar, cuya violacion es pasible de responsabilidad civil y ético-profesional.

Palabras clave: Anomalias congénitas. Diagndstico prenatal. Neonatologia. Autonomia personal.
Comunicacion. Relaciones médico-paciente. Cuidados paliativos.

Abstract
Communicating bad news about congenital abnormalities: bioethical and legal considerations

The communication to the pregnant woman that her fetus has congenital abnormality is framed by what is
meant by bad news, surrounded by ethical conflicts experienced in fetal medicine and neonatology. The couple’s
breach of expectations about their idealized child arouses antagonistic feelings; The manner of elaboration
of the news and even the eventual decision to terminate the pregnancy will be directly influenced as the fact
was communicated by the team. For cases in which the child is born alive, the decision to adopt Palliative Care
should also be shared, providing the exercise of responsible parenting. It is common, however, the request by the
family of practices that configure dysthanasia and therapeutic obstinacy, when not adequately clarified about
the prognosis of the disease. Aspects related to proper communication in the physician-patient relationship are
discussed, fundamental to the exercise of autonomy and the duty to inform, whose violation leads to liability in
the civil and ethical-professional spheres.

Keywords: Congenital abnormalities. Prenatal diagnosis. Neonatology. Personal autonomy. Communication.
Physician-patient relations. Palliative care.
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A medicina fetal contemporanea fornece
dados médicos confidveis acerca de malformacoes
congénitas fetais graves, e as técnicas de diagnds-
tico intrauterino mostram-se cada vez mais difun-
didas e seguras. Diagnodsticos inviaveis ha algumas
décadas hoje podem ser elaborados com seguranca
e certeza, gerando para o médico a responsabilidade
ética e juridica de comunicar a noticia aos pais, con-
substanciada no dever de informar.

A gravidez, periodo de transi¢do pleno de sig-
nificados na vida da mulher, é repleta de sentimen-
tos ambivalentes, uma vez que, como afirma Cabral,
a gestante deseja a crian¢a, ao mesmo tempo em
que a rejeita e teme’. Essa fase é marcada por expec-
tativas para o futuro embasadas em projeto ideali-
zado de parentalidade. Muito antes da concepc¢ao, o
bebé ja existe para a mulher, que se imagina mae e
constroi a imagem do futuro filho e da familia, apos
a chegada da crianga.

Quando ha risco na gestacdo e se constata
gue o feto tem malformagdo congénita, o medo e
a ansiedade sdo potencializados. O filho idealizado,
apos processo de luto, serd substituido pelo filho
real, que talvez ndo nasga com vida. O sofrimento
acarretado aos pais é inegavel, pois o luto ndo faz
parte do curso normal e esperado de uma gravidez.

Assim, a ideia de que o casal vai receber uma
crianca diferente daquela esperada quebra expec-
tativas legitimas, ainda que momentaneamente.
O luto pela perda irreparavel do filho imaginario, a
culpa por gerar um bebé malformado e o temor das
dificuldades inerentes a criagdo de uma pessoa com
deficiéncias sdo sentimentos vivenciados pelo casal.

As reagOes perpassam o choque, a descrenca
e a negacdo, a frustragdo, a raiva, a culpa e até
mesmo a irritacdo direcionada ao médico que da
a ma noticia, em um primeiro momento. A subita
guebra das expectativas da gravidez desejada e
substituicdo por esses sentimentos geram na mae
reacGes ambivalentes: ora quer proteger o filho,
ora o rejeita, questionando mesmo a possibilidade
de ndo prosseguir com a gestacdo e sentindo culpa
também por esse pensamento?.

Comunicar a gestante que seu bebé é portador
de anomalia congénita é, portanto, dificil e delicado,
enquadrando-se no que se entende por ma noticia,
definida por Buckman como qualquer informagéo
que afeta seriamente e de forma adversa a visGo
de um individuo sobre seu futuro®. Sentimentos de
medo, fracasso e impoténcia sdao compartilhados
pelo médico e pela familia quando a doenca é grave
e nao dispde de tratamento curativo. Nesse contexto,
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torna-se fundamental avaliar as formas de comunica-
cdo e as relagGes mae-filho e médico-paciente insti-
tuidas pelo diagndstico, pois a absorgao da noticia
pela mae serd diretamente influenciada por como o
fato lhe foi comunicado pela equipe médica.

Os mesmos estudos que mostram que médi-
cos sdo pouco preparados, em sua formagdo aca-
démica, para comunicar mas noticias demonstram
gue pacientes guardam memorias negativas do
momento em que as recebem ndo apenas por seu
teor, mas pela forma como sdao transmitidas, com
inabilidade, pouca empatia e insensibilidade*>.
Quem recebe informagdo traumdtica dificilmente
esquece as circunstancias da comunicagao: a pressa
e a falta de privacidade também sdo tidas como fato-
res que influenciam a percepc¢ao da familia sobre a
equipe de saude, prejudicando a relagdo médico-
-paciente e a absorgdo da noticia pelos atingidos®.
Contudo, a forma de informar mas noticias pode ser
aprendida e melhorada para compreender o modo
como interfere na relagdo médico-paciente.

Autonomia da gestante e pré-natal de
anomalia fetal

A relagdao médico-paciente, pilar do cuidado
médico, abandonou a assimetria e a verticalidade
para se tornar horizontal e privilegiar o paciente
como sujeito de seu processo terapéutico e deciso-
rio. Embora concebida juridicamente como contra-
tual, o paciente é o principal sujeito dessa relagdo,
baseada em seu consentimento livre e esclarecido,
que, por sua vez, fundamenta o dever de informar
do médico. O profissional de saude tem que comuni-
car o paciente e esclarecer todas as especificidades
do caso e, consequentemente, manter sigilo sobre
as informagdes obtidas na pratica médica. Portanto,
a comunicagdo é um dos principais aspectos desse
contexto, por ser elemento fundamental das rela-
¢0es humanas.

Importante pressuposto da relagio médico-
-paciente é a autonomia, colocada por Beauchamp e
Childress’ como um dos quatro principios morais que
regem a bioética, juntamente com beneficéncia, ndo
maleficéncia e justica. A autonomia fundamenta-se,
segundo Pedro Pais de Vasconcelos, no personalismo
ético, que, ao exigir o reconhecimento origindrio e ine-
rente da personalidade, da igualdade e da paridade
de todas as pessoas, de sua dignidade e liberdade,
implica o reconhecimento da autonomia de todos e de
cada um?, O exercicio da autonomia demanda conhe-
cimento e liberdade, pois, para que o paciente seja
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propulsor de suas préprias decisdes, deve conhecer
as possibilidades existentes para enfrentar a doenca
e ser livre para escolher sem qualquer coagdo.

O diagndstico fetal possibilita a gestante e aos
pais exercer sua autonomia também no prisma dos
direitos reprodutivos e do planejamento familiar,
sobretudo em paises cuja legislagdo sobre aborto ndo
seja restritiva e permita a interrupgdo da gestagdo
em casos de anomalias congénitas fetais. No Brasil,
a livre op¢do materna pela interrupgdo da gestacdo
sO é permitida em casos de diagndstico de anence-
falia, conforme deliberado pelo Supremo Tribunal
Federal em 2012 na Arguicdo de Descumprimento de
Preceito Fundamental (ADPF) 54°. Nos demais casos,
envolvendo diversas outras malformagGes congénitas
com altos indices de letalidade fetal ou neonatal pre-
coce, como trissomias 13 e 18 e algumas displasias
dsseas graves, é necessario autorizagdo judicial para
gue o aborto seja ajuizado nos tribunais brasileiros *°.

Nesse contexto, em razdo da eventual inter-
rupcdo eletiva da gravidez apds constatacdo de
doenga fetal, uma corrente doutrinaria questiona a
propria eticidade do diagndstico pré-natal de mal-
formagdes congénitas. Anne Dusart!! adere a essa
perspectiva e afirma que os métodos propedéuticos
fetais tém duplo aspecto, preditivo e seletivo. O pri-
meiro decorre da possibilidade de prever a doenca
que vai acometer o feto, permitindo alguma inter-
vencdo, ainda que escassa. Ja o segundo propiciaria
a interrupcdo eletiva da gestacdo nos paises em que
o ato é permitido.

A autora ainda tangencia a ideia eticamente
questiondvel de usar esses métodos como parte de
politica publica de prevengao de deficiéncias, afir-
mando que o diagndstico poderia legitimar espécie
de “eugenia de fato” *. Também Adrienne Asch?? se
opde a prépria utilizagdo de diagndsticos pré-natais
por viabilizar a pratica do aborto de fetos com ano-
malias, presumindo-se que a vida com deficiéncia
seria algo indesejavel.

Nao se deve, contudo, considerar que se esteja
discutindo mentalidade eugénica como justificativa
valida para renegar o diagndstico pré-natal ou sua
comunicagdo. Independentemente do eventual con-
teddo moral da decisdo dos pais acerca da possibili-
dade de interromper a gestacdo, o dever de informar
é inarredavel. Dele depende a relagdo médico-pa-
ciente saudavel e baseada na verdade, assim como
a autonomia do enfermo, que sem informagdes ndo
pode ativamente decidir sobre sua condicado.

O que deve ser cautelosamente avaliado é a
forma de comunicar a noticia, ndo a realizagdo ou

Rev. bioét. (Impr.). 2020; 28 (1): 38-46

supressado do diagndstico fetal. Sobretudo em casos
de malformagGes congénitas fetais graves, o modo
de informar o diagndstico aos pais pode interferir na
tomada de decisdo, pois a linguagem adotada pelo
médico influencia a ideia da mae sobre interromper
ou manter a gestagao.

A medicina adota terminologias préprias que
carregam, para o ideario comum e leigo, nogdes que
ndo correspondem propriamente ao que o termo
cientifico significa. Mesmo quando adotadas em sen-
tido técnico por quem as profere, as palavras nesse
contexto tém o condao de alterar completamente a
percepcdo do destinatario. Quando o médico afirma
categoricamente a letalidade de uma condigdo, ele
interfere de modo perigoso no julgamento dos pais,
predizendo como condi¢cdo médica inexoravel algo
que, em verdade, compete a autonomia deciséria
dos pais: interromper ou n3o a gravidez 3.

Termos como “doenca letal” e “incompativel
com a vida” tém sido proscritos do aconselhamento
médico! por terem o potencial de sugestionar a
gestante, nela incutindo a ideia de que se a morte
é certa, ndo resta escolha. Nessa mentalidade,
a mulher e sua familia vivenciam o luto do filho
imaginado, acreditando que certamente vai morrer
no utero. Se a crianga nasce viva e sobrevive, por
exemplo, por alguns meses — como pode ocorrer em
malformacdes habitualmente tidas como letais®® —,
a made criard fortes vinculos afetivos com o bebé
deficiente que ela ndo mais esperava e que necessita
de cuidados intensivos e adicionais, vivenciando um
segundo luto quando do falecimento da crianca, por
vezes ainda mais traumatico.

Ha gestantes que, mesmo em casos de anoma-
lias fetais graves e habitualmente tidas como letais,
optam por levar a gravidez até o termo. O momento
do parto é angustiante e ansiogénico, pois pode
resultar imediatamente na morte do bebé. Cabral
relata o caso de mde que afirmou: se eu pudesse,
ficaria com ele na barriga para sempre, porque aqui
eu sei que ele vive'®. Se a crianga nasce viva, deve-
-se garantir que os pais tenham contato amoroso e
sereno com seu filho, durante o tempo que ele viver.
Os cuidados paliativos se tornam essa sede de res-
peito e cuidado. No periodo pds-parto, quando o
bebé nao sobrevive, é importante também respei-
tar a decisdo da mulher de ver ou ndo o filho morto,
embora a primeira opgdo seja relevante para o luto
e aceitac¢ao do fato.

Dessa forma, os pais devem ser informados
de todas as situagGes e desfechos possiveis, como
provavel morte intrauterina ou sobrevivéncia por
periodos varidveis, assim como a impossibilidade
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de predizer, com certeza, o resultado da gestacao
ou o momento da morte do feto ou da crianga. O
aconselhamento genético para gesta¢des futuras
também ja pode ser preparado e iniciado por meio
de adequada comunicagao no pré-natal da gestagdo
de feto malformado. Durante o aconselhamento,
os pais devem ser informados dos riscos da futura
gravidez, e a interpretacdo subjetiva desses riscos
pode influenciar a decisdo quanto a situagdo atual.
Afirma o bioeticista portugués Rui Nunes?’ que o
aconselhamento ndo pressupde total neutralidade
do conselheiro, que deve, contudo, amparar e res-
peitar a autonomia do casal. Como refere o autor,
o conselheiro deve ter a habilidade suficiente para
tolerar, por parte do casal, as diferentes disposicdes
de humor que possam sobressair ao longo de todo o
processo de aconselhamento .

Comunicando mas noticias aos pais de
neonatos com malformagdes congénitas

A importancia de orientar e informar os pais
de forma cuidadosa e ampla persiste e adquire
novos relevos apds o nascimento, envolvendo a
neonatologia cada vez mais dilemas éticos e juridi-
cos que circundam as decisGes em casos de crian-
¢as com anomalias congénitas. Para minimizar as
dificuldades e repercussdes negativas que uma
inadequada comunicagdo de mas noticias pode
ocasionar aos pacientes e as familias, protocolos
de orientacdo foram desenvolvidos com vistas a
treinar a equipe de saude. O mais conhecido foi
publicado em 1992 por Buckman?®® e é denominado
protocolo Spikes, acronimo em inglés que sintetiza
as seis etapas a serem observadas: setting up, per-
ception, invitation, knowledge, emotions e strategy/
summary®2° (em tradugdo livre: preparagdo para o
encontro, percep¢do, convite, conhecimento, emo-
¢Bes e estratégia/resumo).

A primeira etapa inclui a abordagem inicial
do paciente e a forma como o profissional prepara
o ambiente, preservando o sigilo e a privacidade,
visando acolher e amparar. A segunda preconiza
que se analise a concepg¢ao e a percepc¢do do sujeito
sobre sua condigdo de saude e possibilidades futu-
ras. Na terceira fase, deve-se avaliar o quanto o
individuo deseja saber a doenca para, na quarta
etapa, comunicar a noticia propriamente dita, que
deve ser transmitida com linguagem compreensivel
para o enfermo, de forma realista, empatica e afa-
vel. Na quinta etapa, a partir da recepg¢do da noticia,
0 médico deve amparar as emogdes do paciente,
qualquer que seja sua reagdo. E a sexta e ultima fase
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refere-se as estratégias que podem ser adotadas
para conduzir o tratamento do paciente e minimizar
a dor, o receio e a ansiedade que a noticia provoca®.

Uma das etapas mais dificeis para o médico é a
quinta fase do protocolo Spikes, quando deve ampa-
rar as mais diversas reagdes emocionais do paciente
e coaduna-las com suas proprias emocgées e vivén-
cias. Nessa fase, ndo é raro que o paciente reaja com
raiva em relagdo ao médico, portador da ma noti-
cia, e passe a enxergd-lo, ao menos no momento
inicial, como traidor, e ndo aliado?'. Para minimizar
essa reacdo, a empatia, a verdade e a linguagem
sdo fundamentais, pois é preciso certificar-se que o
paciente compreendeu a doencga para participar do
processo compartilhado de tomada de decisGes.

Aplicando-se essas recomendagdes — que visam
proporcionar ambiente sauddvel para que o paciente
receba e assimile a ma noticia — a neonatologia,
surge fator complicador: a impossibilidade de o titu-
lar do direito, o recém-nascido malformado, exercer
sua autonomia. Por essa razdo, na pratica rotineira
em neonatologia sdo comuns divergéncias entre a
vontade dos pais, no exercicio da autoridade paren-
tal, e o que a equipe médica entende como melhor
alternativa terapéutica para o recém-nascido, sobre-
tudo quando a familia ndo foi devidamente esclare-
cida sobre a doenca que aflige a crianga.

Se o progndstico indicar que a morte da
crianca é iminente, a comunicacdo de noticias e o
preparo dos pais no periodo neonatal devem ampa-
ra-los e orienta-los sobre cuidados paliativos. Nessa
fase, as circunstancias da doenga podem ameacar a
autonomia, estimulando o paternalismo e a super-
protecdo dos profissionais de salide?, sem que a
familia seja devidamente ouvida sobre seus dese-
jos quanto ao periodo de fim de vida da crianga.
E importante valorizar, com empatia, a subjetividade
e a maneira como o casal se prepara para a morte do
filho. A morte digna — ou sua impossibilidade, em
paises nos quais a autonomia nao é pautada como
preceito fundamental das relagdes médicas — é tema
que merece reflexdo neste trabalho.

Cuidados paliativos ou distandsia a pedido?

A adequada comunicacdo relacional em neo-
natologia, sobretudo em casos de terminalidade da
vida em malformacgdes congénitas, é tarefa herculea
e ainda mais dificultada por impedimentos sociais
no enfrentamento da morte de criangas. Um dos
grandes problemas é encontrar critérios objetivos
que permitam compatibilizar a prote¢do dos direi-
tos e do melhor interesse da crianga, as expectativas
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dos pais — que buscam legitimamente minimizar
seu sofrimento — e a tentativa dos médicos de ndo
incorrer em obstinagdo e futilidade terapéuticas.
Certamente, a sélida relagdo médico-paciente,
baseada na comunicagdo dialdgica e na confianga,
facilita o alcance desse dificil justo-meio.

A autonomia decisdria dos pais no exercicio de
sua autoridade parental ndo pode ser desconside-
rada pela equipe médica, embora também ndo deva
ser algada como absoluta, quando conflita com o
melhor interesse da crianga. Estudos realizados com
pais de recém-nascidos gravemente malformados,
visando reportar suas experiéncias e perspectivas
apos o recebimento do diagndstico, demonstram
serem comuns a solicitacdo de interven¢des médicas
extraordindrias e a expectativa de levar o filho para
casa e dar-lhe uma vida com qualidade, vendo-o vivo
ainda que por pouco tempo 224,

As legitimas expectativas do casal quanto ao
convivio com o filho gravemente enfermo e malfor-
mado devem ser tuteladas pela equipe de saude, de
forma respeitosa e propiciando ambiente acolhedor,
pelo tempo possivel. Nesse contexto, a importancia
dos cuidados paliativos é ampliada, pois protegem o
melhor interesse da crianca em fim de vida, assegu-
rando-lhe morte digna.

Considerando que malformacgdes graves de
alta letalidade antes ou depois do nascimento sado
frequentemente diagnosticadas ainda durante os
exames pré-natais, nessa fase os pais devem ser
muito bem orientados sobre todas as possiveis
abordagens da condicdo de seu filho. Assegurar a
familia que ndo sera abandonada e dar a ela tempo
para refletir sobre o diagndstico sdao medidas impor-
tantes. Adicionalmente, explicar que ndo é possivel
alterar o curso natural da doenga, mas que se pode
oferecer conforto e dignidade a curta vida do recém-
-nascido é modo empatico de abordar o cuidado
paliativo como melhor conduta.

Anita Catlin e Brian Carter? destacam que cer-
tas acOes confortam e encorajam a familia a escolher
cuidados paliativos quando ndo ha possibilidade de
cura da doenga grave e terminal do neonato. Entre
elas, sugerem validar como legitimos os sentimentos
gue envolvem a perda do sonho de ter uma crianca
saudavel, assim como explicar que interromper
intervencgdes extraordinarias que prolongam a dor
€ acdo corajosa e amorosa dos pais diante do sofri-
mento do filho. Os autores recomendam ainda que,
ao informar a noticia e o progndstico da crianga,
o médico encoraje os pais a interagir com o bebé
enquanto familia o tanto quanto possivel, referin-
do-se ao recém-nascido pelo nome e ajudando-os a
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planejar o que gostariam de fazer enquanto o bebé
ainda estiver vivo*. Trata-se de comunicagdo empa-
tica que privilegia o conforto, ndo menosprezando
os dilemas que os pais enfrentam na tomada de
decisdo em casos limitrofes.

Essa abordagem é recomendavel porque,
quando a comunicagado é falha e a familia ndo com-
preende a gravidade e o curso natural da doenca,
é comum que solicitacdes e desejos dos pais conflitem
com o entendimento médico sobre a melhor conduta.
A pratica da distanasia passa entdo a ser amplamente
solicitada pelos pais, que enxergam a morte do bebé
como desfecho que pode e deve ser impedido.

Caso a equipe ndo imponha limites a con-
duta médica potencialmente danosa a crianga em
fim de vida, incorre-se em obstinagdo terapéutica,
geralmente causadora de distanasia. A analise cri-
tica proposta na limitagdo de esforgos terapéuticos
é consentanea com a ideia de que procedimentos
devem ser suspensos caso ndo haja indicagdo para
manté-los ou quando apenas mantém a vida biolé-
gica e ndo biografica do individuo?®. A grande dificul-
dade é levar a familia a entender que a adequacgao
ou limitagcdo terapéutica ndo é ato negligente de
desisténcia ou abandono da crianga. No entanto,
uma vez que condutas adotadas em limitagao tera-
péutica ndo sdo emergenciais ou medidas intempes-
tivas, mas decisdes tomadas progressivamente em
situagOes cronicas, é possivel compartilhar as infor-
magdes com os pais pelo didlogo e esclarecimento
das diretrizes?’.

Hoje é possivel reconhecer que em decisGes
de fim de vida deve prevalecer a autodeterminacéo
enquanto expressao da autonomia do individuo em
sua realizacdo pessoal e ndo no cumprimento de
expectativas familiares, em razdo do carater perso-
nalissimo de tais decisdes?®. Contudo, tal assertiva
ndo é aplicavel a recém-nascidos. Nesse contexto
de valorizacdo da autonomia enquanto principio
fundante do dever médico de informar, como conci-
liar o melhor interesse da crianga com a autoridade
dos pais quando expressa pelo reiterado pedido de
distandsia? Se a crianca ndo pode manifestar auto-
nomia, esta deve ser totalmente substituida pela
heteronomia dos pais e pela expressdo da autori-
dade parental?

A resposta a tais questionamentos perpassa a
razdo de ser da autonomia enquanto fundamento da
dignidade da pessoa humana. A autonomia é princi-
pio por exceléncia e ndo admite ser constituida pela
determinacdo ética heterbnoma, tampouco pode ser
reduzida a ideia de mera competéncia para decidir?®.
Apresenta ainda dois aspectos importantes sob o
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ponto de vista ético: o respeito a vontade individual e
a protegdo daqueles que tém autonomia diminuida?.

Para a crianga, a impossibilidade de exercer
autonomia impd&e a substituicdo desta pelo seu
melhor ou superior interesse, expressao que abarca
aspectos médicos e quaisquer outros relacionados
ao seu bem-estar. E seu melhor interesse esta longe
de ser compreendido como o prolongamento do
processo de morte com sofrimento. Sendo assim,
nado se trata de desvalorizar a autoridade dos pais
em eventual escolha pela distandsia, mas de consi-
derar o risco de dano e a probabilidade de beneficio
na analise do superior interesse da crianga. Ademais,
ha limites a autoridade parental quanto aos direi-
tos existenciais da crianca, quando estdao em debate
vida e morte dignas.

A prudéncia orienta buscar a melhor solugao
gue contemple o contexto da familia, e lealdade ao
paciente é fundamental para construir relagao de
confianga. Com isso, ndo ha decisdes universalmente
corretas, mas prudentes quanto ao contetdo e a
informagdo . Nesse potencial conflito de interesses,
a relagdo dialdgica entre todos os atores e a clara
defini¢do dos objetivos dos cuidados e dos valores e
expectativas da familia devem embasar a determina-
¢do da melhor conduta. Deve-se buscar consenso e,
caso as divergéncias e os conflitos éticos persistam,
a comissdo de ética da instituicdo, os comités de
bioética e o Conselho Regional de Medicina podem
ser consultados.

O Poder Judiciario deve ser a ultima instancia,
pois a judicializacdo de conflitos éticos em saude,
sobretudo considerando os prazos da tramitagao
dos procedimentos em juizo, nem sempre propicia a
melhor solugdo. Luciana Dadalto e Carolina Affonseca
afirmam que remeter decisdes médicas a esferas que
transcendem a familia e a equipe assistencial gera
grave ruptura da relagéo de confianga, acarretando
insatisfagdo para todas as partes envolvidas?®*.

A responsabilidade médica pelo dever de
informar

O direito de informacdo é basilar das relagdes
obrigacionais, sendo inclusive corolario do principio
da boa-fé objetiva, presente nas relagdes médico-pa-
ciente e um dos principios basicos do direito privado
relacional. Sua outra face é o dever de informar, cuja
inobservancia pode gerar responsabilidade civil.
Ruy Rosado de Aguiar Junior afirma que, enquanto
a principal atribui¢cdo do profissional de medicina é
o ato médico, a acessoria mais importante é a de
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prestar informag¢do adequada e obter o consenti-
mento informado do seu paciente3?. 1sso porque os
deveres de proteger, informar, cooperar e cuidar sdo
laterais ou anexos ao dever contratual principal de
realizar o ato médico em si.

A obrigacdo de esclarecer tem natureza instru-
mental, pois da liberdade e conhecimento a quem
consente. Pode ser materializada no termo de con-
sentimento livre e esclarecido, documento que apre-
senta informagdes sobre diagndstico, progndstico,
opcoes terapéuticas disponiveis, meios e finalidades
do tratamento, bem como riscos e beneficios. A lin-
guagem deve ser acessivel ao paciente, cabendo ao
médico se certificar de que o enfermo compreendeu
todas as informagGes fornecidas, sem obrigatorie-
dade normativa de que o consentimento seja redu-
zido a termo, ou seja, registrado por escrito. Isso por-
que a comunicagdo é gradualmente construida, sendo
praticamente impossivel reproduzi-la integralmente
em documentos escritos. Contudo, a redugdo do con-
sentimento a termo é recomendavel, sobretudo para
comprovar a concordancia do paciente e o respeito
a sua autonomia, assim como avaliar seu perfeito
esclarecimento, como disposto na Recomendacgdo do
Conselho Federal de Medicina (CFM) 1/20163%, que
dispOe sobre o tema.

Aplicando-se a ideia a medicina fetal, e uma
vez que o direito a informagdo tem guarida cons-
titucional e se funda nos principios de dignidade e
liberdade, negar eticidade a prépria realizagdo dos
métodos diagndsticos pré-natais — com o argumento
de que viabilizariam “escolhas eugénicas” — é ideia
descabida e desarrazoada. A gestante tem o direito
auténomo de conhecer seus dados biomédicos, o
que fundamenta o amplo dever médico de informar.
Ja que todo ato médico deve ser consentido, ndo ha
como afastar o dever de informar. Outrossim, apds
0 nascimento da crianga, os pais tém o direito de
conhecer a condi¢cdo médica do recém-nascido, para
que possam exercer a parentalidade responsavel.

A relacdo médico-paciente é contratual,
ainda que considerada especial por envolver direi-
tos personalissimos, e tem natureza de negdcio
juridico bilateral. Sendo contratual, os principios
da boa-fé objetiva e da liberdade contratual a ela
se aplicam, e o primeiro imp&e aos contratantes
deveres anexos de confianga, informacao e leal-
dade a guiar seu comportamento .. A quebra dos
deveres anexos ao contrato médico é forma de vio-
lacdo positiva do contrato, ainda que a prestagao
principal tenha sido adimplida e ndo tenha havido
ma pratica na obrigac¢do principal do ato médico *.
No ambito jurisprudencial e doutrinario, inclusive,
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entende-se que o dever de informar ja configura,
por si s, obrigacdo de resultados, ainda que o
dever médico seja de meios®®.

Desrespeitar o direito a autonomia ja repre-
senta dano moral em si, passivel de reparagdo civel.
Portanto, quando a liberdade de escolha do paciente
for lesionada, em decorréncia de omissdao completa
ou parcial (quando as informacgdes sdo prestadas
de forma incorreta apenas para que seja obtido o
consentimento do paciente) no dever de informar,
devera ser reparado o dano moral®’.

Sdo resumidas classicas criticas doutrindrias ao
consentimento informado na obra de Lorenzetti®?,
gue menciona que a informacgdo costuma ser dada
depois que a decisdo médica ja foi tomada, ndo che-
gando a mudar a decisdo do paciente. Além disso, a
comunicagdo é feita por meios complexos, e o pro-
cesso apenas constitui uma ritualizagdo e burocra-
tizagdo, visando simplesmente “evitar demandas”
judiciais, ndo satisfazendo o real objetivo32. Tais cri-
ticas, em verdade, dizem respeito especialmente ao
modo equivocado de elaborar a comunicagdo e cum-
prir o dever de informar, e ndo ao consentimento
informado em si.

Também no dmbito ético-profissional, a inob-
servancia do dever de informar constitui ato ilicito.
0 novo Cddigo de Etica Médica, introduzido no orde-
namento pela Resolugdo CFM 2.217/2018, veda ao
médico, em seu artigo 13, deixar de esclarecer o
paciente sobre as determinantes sociais, ambientais
ou profissionais de sua doen¢a®. Adicionalmente,
proibe no artigo 24 que o profissional de medicina
deixe de garantir ao paciente o exercicio do direito
de decidir livremente sobre sua pessoa ou bem-estar,
bem como exercer sua autoridade para limitd-lo*.

Assim, o dever de informar posiciona-se como
instrumento de concretizagdo da relagdao médico-
-paciente e da autonomia privada enquanto direito
fundamental do paciente, sendo sua violagdao pas-
sivel de responsabilizagdo nos ambitos civel e
ético-profissional.

Consideragoes finais

A comunica¢do de mas noticias ndo é tarefa
simples, especialmente nos campos da medicina
fetal e da neonatologia, que cuidam de fases da
vida da mulher e do casal naturalmente permeadas
de simbolismo, grandes expectativas e ansiedade:
a gravidez e o nascimento de um filho. Se a noticia a
ser comunicada se refere ao diagnéstico de malfor-
macdo congénita fetal grave e de elevada letalidade
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ante ou pds-natal, a vivéncia do luto do filho ideali-
zado, a culpa e o medo sdo fatores complicadores
que exigem do profissional ponderagao, cuidado e
empatia no ato de comunicar.

Considerada a autonomia privada como prin-
cipio da relagdo médico-paciente, o dever de comu-
nicar a verdade n3o é mais analisado sob o prisma
de quais noticias devem ser dadas ao paciente,
mas de como a informacgao deve ser partilhada. Tao
ou mais relevante que o conteldo da informacdo é
sua qualidade.

Dessa forma é possivel adotar protocolos de
orientagao sobre comunicagao adequada de mas
noticias, os quais devem, no entanto, ser compreen-
didos apenas como parametro, ja que cada paciente
€ Unico e a previsdo protocolar ndo tem o conddo de
abarcar todas as possibilidades e a complexidade das
relacGes médico-paciente. Técnicas de comunicagéo
podem ser aprimoradas e, por sua importancia,
devem ser aprendidas desde o inicio da formacgdo
médica. Um ambiente multidisciplinar acolhedor, em
que a familia possa ser ouvida, amparada e orien-
tada, também é de suma importancia.

Ainda durante o pré-natal, a forma de comu-
nicar o diagndstico de anomalia fetal grave pode ter
diversas consequéncias: interferir na eventual deci-
sdo materna de interromper a gravidez, orientar a
familia quanto aos cuidados de uma crianca com
variaveis graus de deficiéncia e até mesmo prepara-
-la para a eventual limitagdo terapéutica e adogdo de
cuidados paliativos.

Quando o casal optar por interromper a gravi-
dez — sendo ou ndo necessario obter alvara judicial,
a depender do caso e do ordenamento juridico —,
a atitude da equipe multidisciplinar deve ser de
isencdo moral, compaixdo e respeito, pois a decisdo
pelo aborto é também acompanhada de muita dor
e sofrimento. E desarrazoado questionar a eticidade
dos métodos diagndsticos pré-natais, atrelando-os
ao contetdo moral da decisdo dos pais de interrom-
per ou ndo a gestacao de um feto malformado.

N3o cabe ao médico suprimir o direito inalie-
navel dos genitores de conhecer a realidade de sua
condicdo, exercer a autonomia privada e formar sua
vontade livre, espontanea e isenta de coac¢des de
qualquer ordem. A violagdo do dever de informar,
coroldrio do direito a informacgdo do paciente, cons-
titui quebra da boa-fé objetiva na relagdao médica
contratual personalissima, passivel de responsabili-
zagao nas esferas civel e ético-profissional.

Em casos de malformacGes fetais com eleva-
dos indices de letalidade pré-natal, a familia deve
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ser amplamente esclarecida sobre todos os possi-
veis desfechos da gestacdo. Recomenda-se que seja
proscrito o uso de termos como “doenca letal” ou
“incompativel com a vida”, pois o eventual nasci-
mento com vida da crianga malformada pode gerar
luto em duas etapas na gestante: por seu feto, ao ser
inicialmente informada de potencial morte intrau-
terina, e posteriormente por seu filho vivo, que
demanda cuidados intensivos e pode morrer apds
algum tempo.

Depois do nascimento, a decisdo de adotar
cuidados paliativos deve ser compartilhada e pode
envolver diversos conflitos éticos a serem enfren-
tados pela equipe de saude. Nessa situagdo é pre-
ciso envidar esforgos para superar o paternalismo
médico, respeitando a autodeterminacgdo dos pais.
Contudo, sdo comuns atritos entre a vontade da
familia de preservar a vida da crianga pelo maior
tempo possivel e a opinido médica de que seria
obstinagdo terapéutica e distandsia. Nesses casos,
o melhor interesse e a dignidade da crianga devem

orientar a busca pela solu¢gdo mais adequada, sendo
interessante a consulta aos 6rgdos de ética médica
da instituicdo.

A atitude da equipe de saude em relagdo as
noticias que envolvem malformacGes congénitas e
decisdes de fim de vida de recém-nascidos deve,
portanto, ser a de informar com a maior precisao
possivel, sem tentar convencer ou persuadir a fami-
lia. E fundamental que os profissionais de satde
estejam preparados para amparar e dar suporte
emocional aos pais, com abordagem psicoldgica e
assisténcia social, incluindo também acompanha-
mento genético e de planejamento familiar para
gestacGes futuras, uma vez que, por vezes, a mde
deseja nova gravidez, mas rechaca a possibilidade
por temer que a experiéncia se repita. A adequada
comunicacdo é imprescindivel para que a gestante
compreenda e forme juizo critico sobre a realidade,
fornecendo o amparo necessdrio para o enfrenta-
mento do diagndstico, da morte do filho esperado e
a superagdo para a reconstrugdo da familia.

°)
©
(o4
©
=

Atual

Referéncias

1. Cabral ACV. Medicina fetal: o feto como paciente. Belo Horizonte: Coopmed; 2005. p. 295.

2. Statham H, Solomou W, Chitty L. Prenatal diagnosis of fetal abnormality: psychological effects on
women in low-risk pregnancies. Baillieres Best Pract Res Clin Obstet Gynaecol [Internet]. 2000
[acesso 7 jun 2019];14(4):731-47. DOI: 10.1053/be0g.2000.0108

3. Buckman R. How to break bad news: a guide for health care professionals. Baltimore: Johns
Hopkins University Press; 1992. p. 15. Tradugdo livre.

4. Guerra FAR, Mirlesse V, Baido AER. Breaking bad news during prenatal care: a challenge
to be tackled. Ciénc Saude Coletiva [Internet]. 2011 [acesso 7 jun 2019];16(5):2361-7.
DOI: 10.1590/51413-81232011000500002

5. Garwick AW, Patterson J, Bennett FC, Blum RW. Breaking the news: how families first learn
about their child’s chronic condition. Arch Pediatr Adolesc Med [Internet]. 1995 [acesso 7 jun
2019];149(9):991-7. DOI: 10.1001/archpedi.1995.02170220057008

6. Fallowfield L, Jenkins V. Communicating sad, bad and difficult news in medicine. Lancet [Internet].
2004 [acesso 7 jun 2019];363(9405):312-9. DOI: 10.1016/S0140-6736(03)15392-5

7. Beauchamp TL, Childress JF. Principios de ética biomédica. Sdo Paulo: Loyola; 2002.

Vasconcelos PP. Teoria geral do direito civil. 42 ed. Coimbra: Aimedina; 2007. p. 15.

9. Brasil. Supremo Tribunal Federal. Arguicdo de descumprimento de preceito fundamental 54
Distrito Federal [Internet]. Brasilia, 12 abr 2012 [acesso 7 jun 2019]. Disponivel: https://bit.ly/2snNfYg

10. Gazzola LPL. Aborto legal no Brasil sob a perspectiva da bioética. In: Fernandes EG, Brito LSL,
organizadoras. Direito e medicina em dueto: grandes temas de direito médico. Belo Horizonte:
Coopmed; 2018. p. 63-84.

11. Dusart A. La détection des anomalies foetales: analyse sociologique. Paris: Centre Technique
National d’Etudes et de Recherches sur les Handicaps et les Inadaptations; 1995.

12. Asch A. Prenatal diagnosis and selective abortion: a challenge to practice and policy. Am J Public
Health [Internet]. 1999 [acesso 7 jun 2019];89(11):1649-57. DOI: 10.2105/ajph.89.11.1649

13. Koogler TK, Wilfond BS, Ross LF. Lethal language, lethal decisions. Hastings Cent Rep [Internet].
2003 [acesso 7 jun 2019];33(2):37-41. DOI: 10.2307/3528153

14. Wilkinson D, Thiele P, Watkins A, De Crespigny L. Fatally flawed? A review and ethical analysis
of lethal congenital malformations. BJOG [Internet]. 2012 [acesso 7 jun 2019];119(11):1302-8.
DOI: 10.1111/j.1471-0528.2012.03450.x

15. Wilkinson D, de Crespigny L, Xafis V. Ethical language and decision-making for prenatally diagnosed
lethal malformations. Semin Fetal Neonatal Med [Internet]. 2014 [acesso 7 jun 2019];19(5):306-11.
DOI: 10.1016/j.siny.2014.08.007

16. Cabral ACV. Op. cit. p. 298.

17. Nunes RML. Questdes éticas do diagnostico pré-natal da doenga genética [tese] [Internet]. Porto:
Faculdade de Medicina do Porto; 1995 [acesso 7 jun 2019]. Disponivel: https://bit.ly/30NmSYz

i

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422020281365 Rev. bioét. (Impr.). 2020; 28 (1): 38-46 45



Comunicando mas noticias sobre malformagoes congénitas: reflexdes bioéticas e juridicas

18. Nunes RML. Op. cit. p. 66.

19. Buckman R. Op. cit. p. 83-7.

20. Baile WF, Buckman R, Lenzi R, Glober G, Beale EA, Kudelka AP. Spikes: a six-step protocol for
delivering bad news: application to the patient with cancer. Oncologist [Internet]. 2000 [acesso 7 jun
2019];5(4):302-11. DOI: 10.1634/theoncologist.5-4-302

21. Lino CA, Augusto KL, Oliveira RAS, Feitosa LB, Caprara A. Uso do protocolo Spikes no ensino de
habilidades em transmissdo de mas noticias. Rev Bras Educ Méd [Internet]. 2011 [acesso 7 jun
2019];35(1):52-7. DOI: 10.1590/50100-55022011000100008

22. Kovacs MJ. O papel do psicdlogo diante de situagdes terminais. In: Teixeira ACB, Dadalto L,
organizadoras. Dos hospitais aos tribunais. Belo Horizonte: Del Rey; 2013. p. 391-412.

23. Janvier A, Farlow B, Wilfond BS. The experience of families with children with trisomy 13
and 18 in social networks. Pediatrics [Internet]. 2012 [acesso 7 jun 2019];130(2):293-8.
DOI: 10.1542/peds.2012-0151

24. Janvier A, Farlow B, Barrington KJ. Parental hopes, interventions, and survival of neonates with
trisomy 13 and trisomy 18. Am J Med Genet C Semin Med Genet [Internet]. 2016 [acesso 7 jun
2019];172(3):279-87. DOI: 10.1002/ajmg.c.31526

25. Catlin A, Carter B. Creation of a neonatal end-of-life palliative care protocol. J Perinatol [Internet]. 2002
[acesso 7 jun 2019];22(3):184-95. DOI: 10.1038/sj.jp.7210687

26. Dadalto L, Savoi C. Distandsia: entre o real e o ideal. In: Godinho AM, Leite GS, Dadalto L,
coordenadores. Tratado brasileiro sobre o direito fundamental a morte digna. Sdo Paulo:
Almedina; 2017. p. 151-65.

27. Palhares D, Santos IA, Cunha ACR. Limitagdo terapéutica para criangas portadoras de malformagdes
cerebrais graves. Rev. bioét. (Impr.) [Internet]. 2016 [acesso 7 jun 2019];24(3):567-78.
DOI: 10.1590/1983-80422016243156

28. Alves RGO, Fernandes MS, Goldim JR. Autonomia, autodeterminagdo e incapacidade civil: uma
andlise sob a perspectiva da bioética e dos direitos humanos. Rev Direitos Garantias Fundam
[Internet]. 2017 [acesso 7 jun 2019];18(3):239-66. DOI: 10.18759/rdgf.v18i3.1128

29. Sarlet GBS. A filiagdo e a parentalidade no ordenamento juridico brasileiro: uma andlise juridico-
bioética da obstinagdo terapéutica em criangas. Direitos Fundam Justiga [Internet]. 2017 [acesso 7 jun
2019];11(37):363-87. DOI: 10.30899/dfj.v11i37.134

30. GeovaniniF, Braz M. Conflitos éticos na comunicagdo de mas noticias em oncologia. Rev. bioét. (Impr.)
[Internet]. 2013 [acesso 7 jun 2019];21(3):455-62. DOI: 10.1590/51983-80422013000300010

31. Dadalto L, Affonseca CA. Consideragdes médicas, éticas e juridicas sobre decisdes de fim de vida
em pacientes pediatricos. Rev. bioét. (Impr.) [Internet]. 2018 [acesso 7 jun 2019];26(1):12-21.
p. 18. DOI: 10.1590/1983-80422018261221

32. Aguiar RR Jr. Consentimento informado. In: Godinho AM, Leite GS, Dadalto L, coordenadores. Tratado
brasileiro sobre o direito fundamental a morte digna. Sdo Paulo: Almedina; 2017. p. 339-62. p. 339.

33. Conselho Federal de Medicina. Recomendagdo CFM n2 1/2016. Dispde sobre o processo de
obtencdo de consentimento livre e esclarecido na assisténcia médica [Internet]. Brasilia, 21 jan 2016
[acesso 17 dez 2019]. Disponivel: https://bit.ly/3adTqiT

34. Teixeira ACB, Rodrigues RL. Analise do ordenamento juridico brasileiro: o conteudo juridico do
direito fundamental a liberdade no processo de morrer. In: Godinho AM, Leite GS, Dadalto L,
coordenadores. Tratado brasileiro sobre o direito fundamental a morte digna. Sdo Paulo:
Almedina; 2017. p. 363-86.

35. Facchini Neto E, Eick LG. Responsabilidade civil do médico pela falha no dever de informagao,
a luz do principio da boa-fé objetiva. Rev Ajuris [Internet]. 2015 [acesso 7 jun 2019];42(138):51-86.
Disponivel: https://bit.ly/2u0cVuE

36. Marques CL. A responsabilidade dos médicos e do hospital por falha no dever de informar ao
consumidor. Rev Trib. 2004;827:11-48.

37. Bernardo WOL. Dano moral por quebra do dever de informagdo na relagdo médico-paciente. In:
Teixeira ACB, Dadalto L, organizadoras. Dos hospitais aos tribunais. Belo Horizonte: Del Rey; 2013.
p. 89-106.

38. Lorenzetti RL. Responsabilidad civil de los médicos. Buenos Aires: Rubinzal-Culzoni; 1997. t. 1.

39. Conselho Federal de Medicina. Resolugdo n2 2.217, de 27 de setembro de 2018. Aprova o Cddigo
de Etica Médica. Didrio Oficial da Unido [Internet]. Brasilia, p. 179, 12 nov 2018 [acesso 7 jun 2019].
Secdo 1. Disponivel: https://bit.ly/35R00wWZ

(e)
©
(54
©
o

Atual

Participagdo dos autores
Luciana de Paula Lima Gazzola concebeu o estudo e redigiu o artigo. Henrique Vitor Leite e Glaucio Maciel Gongalves
orientaram as pesquisas e contribuiram igualmente na revisdo final.

Luciana de Paula Lima Gazzola
0000-0003-2896-9609
Henrique Vitor Leite Revisado: 17.12.2019

0000-0003-2806-8560

Recebido: 29. 6.2019

Aprovado: 19.12.2019
Glaucio Maciel Gongalves

0000-0002-9318-5897

46 Rev. bioét. (Impr.). 2020; 28 (1): 38-46 http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422020281365



	_Hlk30427677
	_Hlk30517573

