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Resumo Objetivou-se conhecer o que representa o paciente neonato terminal para a equipe de
salde, bem como a relagdo desta com o paciente neonato terminal e sua familia. Com método
qualitativo-descritivo e diretriz metodoldgica do discurso do sujeito coletivo, entrevistou-se 20
profissionais de salde, maiores de 25 anos, responsaveis pelo tratamento e cuidado de pacientes
neonatos em fase terminal, atuantes em hospital de médio porte da cidade de Pouso Alegre
(MG). Os resultados encontrados reforcam que o conflito entre a personalidade profissional e a
realidade da area da salde norteia a relacdo equipe de salde-paciente neonato terminal-familia,
induzindo a equipe a julgar a prépria presenca como embaracosa e inutil junto a familia deste
paciente. Porém, os principios bioéticos na terminalidade da vida ultrapassam o direito dos
familiares a verdade e estabelecem que, mediante o direito ao didlogo com a equipe, a
personificacdo da relagcdo equipe de salide-paciente neonato terminal se firme como esséncia
ética desta relacdo.
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A neona’cologia é o ramo da Pediatria que, ao estender os
cuidados médicos além do parto, ocupa-se do tratamento de
recém-nascidos e lactentes que possam precisar de cuidados.
Desde o seu surgimento na Franga, em 1882, com o obstetra

Pierre Budin 3,0 perioclo neonatal caracteriza-se pela gran&e

fragiliclade do ser llumano, bem como pela alta propensao a
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duragdo, além de altas taxas de morbimortalidade 3.

Com vistas a diminuigéo destas taxas, a neonatologia foi
um dos campos da satide que mais se destacou com o empre-
go da aplicagéo pratica das ideologias da terceira revolugéo
industrial. No final do século XIX e infcio do século XX
ocorreram grandes transformagc”)es na pratica dos cuidados
neonatais * pela utilizagao de tecnologia, a qual possibilitou

melhor compreensao da ﬁsiologia dos recém—nasciclos, a
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introdugéo de equipamentos eficientes para sua sobrevivén-
cia, o desenvolvimento de medicamentos eficazes e a aplica—

gao de melhores a]:)orda.gens no trato com o neonato.

Além de modificar a terapéutica na é4rea da salicle, a revo-

lugéo tecnolégica alterou também o carater da comunica-
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goes da equipe de satide impega o questionamento de suas

@) grancle potencial de cura que se ol)serva, atualmente, nas
unidades de terapia intensiva pediétrica (UTI neonatal)
resulta da incorporagao das inovagdes tecnolégicas ao
suporte vital em neona’cologia e da aclaptagéo do trabalho
da equipe de satdde as mesmas, circunstancias que retarda-
ram a al:)ordagem das questoes da terminalidade de vida
por parte desta mesma equipe “%. Entretanto, segunclo
Santos ?, diferente de outros setores de uma unidade hos-
pitalar, mesmo com os incrementos tecnolégicos as UTI
neonatal apresentam incidéncia maior de casos de morte,
pois os neonatos se enquadram em um perfil que os comnsi-
dera como mais doentes e mais instdveis, porém com maior

potencial de sobrevivéncia.

Ante este fato, observa-se que juntamente com o neonato
os familiares experimentam diversas sensagOes neste momen-
to diﬁcﬂ, focados nas possi]niliclacles terapéuticas muitas
vezes nulas. O neonato criticamente enfermo torna-se o
centro da vida dos pais, cuja necessidade mais urgente é a
informag&o quanto a seu quaclro clinico e prognéstico. Os
pais buscam avidamente indicios da possibilidade de vida
para seus filhos, bem como se apresentardao sequelas devido
3 enfermidade que experimentam. Ansiosos, procuram saber
o porqué das vérias intervengdes, além de questionar a equi-
pe quanto a sensibilidade dolorosa e a acuidade auditiva do

paciente, mesmo quanclo desacordado.
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A aplicag'a'.o, na neonatologia, dos principios
da bioética principialista - l)ene][icéncia, ndo
ma/e][icéncia, autonomia e justiga — pocle mini-
mizar o sofrimento inerente a esse quadro.
No que se refere a laene][icéncia e ndo ma/e][icén-
cia, consoante o clispos’co pela &eontologia
médica, tal aplicagéio revela-se em ][azer 0 bem,
que se traduz na olarigag&o moral de agir em
beneficio do outro, assim como em nao lhe
fazer mal. Na terminalidade neonatal, a rela-
gao triangular equipe de saﬁde—paciente—fami—
lia exemplifica os principios da beneficéncia e
nio maleficéncia quando, mediante diélogo,
hé a personalizag&o da relagéo entre o profris—
sional e a familia do paciente, buscando os
melhores resultados para este. Isso tende a
diminuir a aﬂigéo dos familiares frente a ter-
minalidade do nascituro, especialmente devi-
do ao modo como o médico se disp(’)e adaro
diagnéstico e a se manter acessfvel para forne-
cer todas as informagées adicionais que a

familia possa requerer '3,

A forma como o profissional interage com a
familia nos estdgios que envolvem terminali-
dade do recém-nascido pode ter importancia
fundamental na maneira como esta encara e

4 relata

vivencia o doloroso processo. Urban
que na UTT a agdo do paciente e do profissio-
nal de satide deve ser imediata e complemen—
tagbes no cuidado devem ser répiclas e essen-
ciais, direcionadas exclusivamente ao pacien-
te. Nesse contexto de urgéncia de atendimen-

to a atengdo a familia acaba sendo relegacla

para segundo plano.

Apesar de ser inegével a necessidade de prover

os cuidados com a agi]idacle necessdria, nao se

pod,e deixar de lado aspectos subjetivos da
inter—relag&o entre profissionais e familiares,
que contril)uem, sobremaneira, para o aperfei—
goamento dos cuidados ofertados na UTI neo-
natal. Considerando os citados pressupostos
da bioética clinica o profissional de satide deve
atuar tanto no sentido de oferecer a melhor
resposta terapéutica, o que remete a seu aper-
feigoamento técnico, como também no desen-
volvimento das habilidades relacionais que
caracterizam o contato humano — que comple—

mentam os atributos de um bom profissional.

Neste senticlo, Poles 5 ressalta enfaticamente
que se torna importante que o pa.pel da equipe
de satide ndo se esgote com a constatagao da
terminalidade inevitavel. E, principalmente,
naquelas situagbes nas quais nao é possivel
impedir que a morte do neonato acontega que
a familia necessita de maior cuidado e atengao
— para que possa vivenciar esse momento de
maneira mais equilil)rada. Em paralelo , embo-
ra a morte seja um evento bastante presente
no cotidiano da equipe profissional, observa-
se a dificuldade nao apenas em aceitar, mas
também em manejar de modo adequaclo a si-
tuagao, sobretudo por envolver uma crianga e

sua familia.

Quanto ao principio da autonomia, os exem-
plos da UTI neonatal mostram-se paradigmé’ci—
cos para o estudo dos casos de autonomia redu-
zida ou para aqueles marcados pela total falta
dessa capaciclade, j& que perante a auséncia de
autonomia do recém-nascido delega-se o poder
de decisdo terapéutica a seus pais ou responsa-
veis legais. A transferéncia do poder de decisao

para a familia reforga ainda mais o argumento
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da importancia de aperfeigoar o contato entre a
equipe profissional e os pais ou responsaveis
pelo paciente. Quando amplamente informa-
dos poclem defender, de forma racional, uma
conduta a ser segui(].a. No entanto, valendo-se
da autonomia médica, a equipe profissional
pode ndo aceitar a decisio da familia se julgar
que esta ndo favorega a crianga. Quando surge
esse tipo de impasse a questdo é solucionada
pelas comissdes de ética ou juri&ica 8, que ava-
liam o impacto e a relag'a'.o custo-beneficio da
terapéutica proposta para o paciente.

O principio da justiga é revelado quan(lo as
decisdes terapéuticas sdo tomadas em base
médica e ndo econdmica, ou seja, impecle-se
que problemas decorrentes de recursos econd-
micos limitados a’crapalhem o tratamento.
Baseando-se neste principio, os itens VI e
XVI do Capitulo Ido Cécligo de Etica Médi-
ca de 2009 evi(],enciam ser moralmente acei-
’cével, frente aos recursos finitos , a nao indica-
gao de suporte avangado de Vida, desde que os
pacientes estejam, seguramente, classificados
como sem progndstico favoravel. Em tal con-
texto, a relag&o méclico—paciente—familia deve
ocupar o centro das atengdes em busca de um
plano de tratamento que priorize o conforto
do paciente e a identiﬁcagéo de possi]:)ilidades
terapéuticas aclequaclas no momento '°. Para
tanto, é imprescinclivel que a familia tenha
acesso ao esclarecimento necessério para com-
preender o quadro clinico do paciente e os
critérios técnicos discutidos previamente
intraequipe, que embasam a deliberag&o sobre
a irreversibilidade do caso. Essa informagéo
permitird que a aclog&o da terapéutica reco-

mendada seja uma decisao conjunta da equipe

assistencial e da famﬂia, minorando o sofri-

mento de todos os envolviclos.

Nesse sentido, Pedroso 7 afirma que escutar e
olhar atentamente torna-se instrumento
imprescindivel para que a equipe de satde
apren&a a compreencler o outro e compreen-
der-se em suas singularidacles. Assim, é fun-
damental entrar no mundo do ser, ver a vida
por meio de suas concepgdes e escutar com
envolvimento suas experiéncias. A partir desse
entendimento , decorrente do estudo da comu-
nicagdo, posturas e condutas os integrantes
da equipe de satide de UTI neonatal serdo
capazes de lidar com situagdes autenticamen-
te penosas, atendendo as reais necessidades de
cuidado do préximo (o paciente e sua fami-
1ia), bem como de si préprios. A visdo realista
da cloenga ¢ a clara consciéncia da importan-
cia da aplicagéo de um modelo de relagéo
médico—paciente—famﬂia calcado em princi-
pios bioéticos resultam em apreciagao justa de
todos os componentes da situagdo terminal e
reforgam que, mesmo quando o tratamento
clinico atingiu o limite da possibiliclade, o

sentido ético da relagao deve prevalecer ®.
Método

Considerando a natureza deste estudo , optou-
se pela pesquisa qualitativa do tipo descritiva.
A pesquisa descritiva tem como principal
objetivo a descrigéo das caracteristicas de
determinadas popu]agées ou {enémenos,
como também a clescrigéo de um processo
numa organizagao, o estudo do nivel de aten-
dimento de entidades, levantamento de opi-

nioes, atitudes e crengas de uma populagéo
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etc. Para Minayo %, a pesquisa qualitativa res-
poncle as questoes particulares, considerando
como sujeito de estudo pessoas pertencentes a
um grupo e com uma determinada concligao
social, com universo de signi{icados, Valores,
crengas e atitudes. O estudo de al)ordagem

qualitativa foi do tipo descritivo.

Foi adotada como referencial metodolégioo a
teoria das representagdes sociais (TRS), des-
crita por Moscovici em 1978 » — que apre-
senta grancle aderéncia aos olajetos de estudos
na 4rea da satide por conseguir apreen(].er os
aspectos sul)jetivos que permeiam os prolt)le—
mas inerentes a 4rea. Para conhecer e descre-
ver os significaclos sobre as consideragc”)es do
médico em relag&o ao paciente terminal e ava-
liar sua atitude no que diz respeito a termina-
lidade da Vida, sob o referencial da TRS , O
discurso do sujeito coletivo (DSC) constituiu
o método analitico escolhido, por permitir a

aproximagao com o fenomeno em estudo.

Realizou—se, entdo, a entrevista individual,
semiestruturada, apés assinatura do termo de
consentimento livre e esclarecido (TCLE),
em obediéncia a Resolugao 196/96 do Conse-
lho Nacional de Satide, que trata da pesquisa
envolvendo seres humanos. As questoes éticas
deste trabalho foram orientadas por suas dire-
trizes e levadas, pelo investigaclor, ao conheci-
mento dos sujeitos da pesquisa®. O estudo

foi aprovaclo pelo Comité de Etica em Pesqui-

sa da Universidade do Vale do Sapucai de
Pouso Alegre (Univas).

A coleta de dados foi realizada no periodo
compreencli&o entre 1°de margo de 2009 e

28 de fevereiro de 2010. Os participantes do
estudo foram os membros da equipe de satide
(mé&icos, enfermeiros, técnicos de enferma-
gem, fisioterapeutas e psicélogos), de ambos
os géneros (5 homens, 15 muﬂleres), com
idade superior a 25 anos (respei’cando a idade
minima necessaria para atuar no setor hospi-
talar onde a pesquisa foi realizacla) , atuantes
na UTI neonatal de um hospital pﬁblico, de
ambito regional, da cidade de Pouso Alegre
(MQ). As entrevistas investigaram as percep-
gOes apresentadas quanto a relag&o médico-
paciente neonato terminal-familia e seus ine-
rentes conflitos bioéticos. Cada entrevista foi
gravada e transcrita para anélise. Para a ané-
lise e apresentagao dos resultados utilizou-se
o DSC, redigiclo na primeira pessoa do singu-
1ar, composto por express()es—cllave (ECH)
que tiveram as mesmas ideias centrais (IC) e
mesma ancoragem (AC), obedecendo-se rigo-

rosamente a ordem das seguintes etapas:

1% etapa: as respostas foram ouvidas
vérias vezes, e s6 ap0Os melhor compre-
ensdo da ideia geral do discurso foram
literalmente transcritas ;

27 etapa: leitura total das respostas de
cada entrevistado, seguida da leitura
separada de todas as respostas para a
questao analisada;

3% etapa: transcrigao das respostas para
a questdo 1, sendo marcadas as ECH
em itélico e indicadas as IC que repre-
sentaram a descrig&o das ECH e néo a
sua interpretagdo. Mesmo procedimen—
to para todas as questdes;

47 etapa: transcrigdo individual de cada

ideia central com suas respectivas ECH;
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5% etapa: extragdo do tema de cada
uma das perguntas, agrupanclo—se suas
respectivas IC, os sujeitos, representa-
dos pelo ntimero de entrevistados, e as
frequéncias de ideias por meio de qua-
dros. Finalmen’ce, construgao dos DSC
separadamente de cada ideia central,

com suas respectivas ECH.
Resultados

Os resultados obtidos com a pesquisa semies-
truturada foram colhidos dos relatos dos mem-
bros da equipe, agrupaclos e analisados quanto
a resposta dada para as perguntas “Fara vocé, o

. . ”
que representa o paciente neonato terminal? ;

“Fara vocé, qua/ o significaa’o da re/agdo equipe de
sazic[e—paciente neonato terminal?; e da “re/agcio

equipe de sabiaie-famf/ia do neonato terminal?”

A primeira questdo apresentou, como resulta-
(10, oito ideias centrais: {:rustragéo (7); desafio
(3); paciente que precisa de cuidados especiais
3); normal (2); ser que completou seu ciclo
(2); morte cligna (1); dificil (1); grave (1),
numa frequéncia total de ideias igual a 20.
Dentre as oito ideias centrais colhidas, a fre-
quéncia maior foi para ][rustragdo (35%),
seguida por (Jesa][io (16%) e paciente que preci-
sa de cuidados especiais (15%). As menores

frequéncias foram para morte a]igna (5%), cZi][f-
cil (5%) e grave (5%), conforme a Tabela 1.

Tabela 1. Consideragées sobre o paciente neonato terminal

Ideia central Sujeito Frequéncia
Frustragao 2,5,6,10,13,17, 19 7
Desafio 7,8,9 3
Paciente que precisa de cuidados especiais 12, 15, 14 3
Normal 18, 20 2

Ser que completou seu ciclo 3, 4 2
Morte digna 16 1
Diffcil 11 1
Grave 1 1
Total 20

* Refere-se a pergunta “Para vocé, o que representa o paciente neonato terminal?”’

Moreira Filho ' comenta que o contato médi-
co-paciente é uma relagéo altamente especifi—
ca porque a presenga ou a possibﬂidade da
doenga a dota de caracteristicas dificilmente
encontraveis em qualquer outra relagéo huma-
na. A todo instante sio colocadas diante do
médico a imprevisibilidade do ser humano, as

imperfeigc")es da ciéncia, as suas proprias limi-

tagoes, a realidade da dor e os questionamen-
tos sobre a morte. Essa angistia se repete em
cada contato com um novo paciente e sé nao
é evidenciada porque o médico, ao vivé-la
repetidamente, elabora mecanismos, nem
sempre saudéveis, para confronts-la. Bsta
repetigao de sentimentos se estende a equipe

de saﬁcle como um JCOClO (S pocle ser o])servada
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pelos discursos das ideias centrais frustmgdo e

(Jesa][io, respectivamente as mais frequentes:

“Representa uma ][rustragdo, porque ndo
tem mais o que fazer, os recursos da drea
médica jd ficamm escassos e o neonato
ndo correspanaieu, ele nao resiste diante
de toda a mec]icagdo, de toda terapéutica.
Toda a assisténcia da equipe ndo foi

. . . ”
sufwiente para que e/e progrea]isse ;

“Representa um granc[e c]esaj[io. Nos
induz a trabalhar mais, a investir

.o
mais .

A preparagdo do profissional nas faculdades
de Ciéncias da Satide prioriza um perfil volta-
do a ol)je’civi(lacle, destinando-se durante o
processo de formagéo maior atengdo as ano-
malias fisicas e a exames laboratoriais. Porém,
a realidade prética da equipe de saﬁde, ao
confrontar-se com o sofrimento, a inseguran-
¢a ante a enfermidade e a constante presenga
da morte, a induz ao reconhecimento forgado
das limitagées da ciéncia e de suas proprias
1imitagc3es como profissional. O resultado
entre o confronto deste perfil profissional,
forjaclo durante toda a formag&o académica, e
as limitagées de sua realidade préatica tem
impacto direto no paciente e sua familia, que

sdo os alvos da atuagdo profissional .

As o]oservagées em torno da primeira questdo
deste estudo re£orgaram aideia de que, embo-
ra se oferega todo o suporte clinico necessa-
rio para o altvio da dor e desconforto do
paciente neonato terminal, o reconhecimen-

to da 1imitagéo terapéutica (quan&o se conso-

lida o diagnéstioo irreversivel) provoca frus-
tracdo no profissional, proveniente do reco-
nhecimento forgado de sua 1imitagéo. Essa
situagao leva a equipe a julgar a propria pre-
senga inttil e embaragosa junto ao leito,
induzindo-a a uma postura técnica frente ao
paciente neonato terminal e ao isolamento

frente a sua familia.

O estudo também constatou a recusa da equi-
pe de satide em reconhecer a limitagéo tera-
péutica e sua prépria limitag&o pro{;issional.
Essa dificuldade manifesta pelos profissionais
&espersonifica o paciente terminal ao classifi-
cé-lo como mais um desafio terapéutico a ser
solucionado a qualquer custo . O trabalho
de Gutierrez 2 demonstra que o achado deste
estudo nao ¢ fato isolado. Muitas equipes de
satide resolvem esta questao delicada (J,esper-
sonalizando o contato com os enfermos e seus
familiares, adquirindo crescente habilidade
para manter distancia dos aspectos sul)jetivos

da relagéo com OS mesmos.

A segunda questdao, que versou sobre “a rela-
¢do equipe de sazic[e—paciente neonato terminal e
][amf/ia do paciente”, apresentou seis ideias
centrais. A maioria (16 respostas) evidencia a
a’{ficu/dade de posicionamento da equipe ][rente a
terminalidade neonatal. Foram apontadas as
seguintes categorias: técnica (7), distante (4),
dificil (3) e complicada (2). As demais IC
encontradas nas entrevistas, ndo pertencentes
ao grupo anterior, foram: importante (2) e
humanizagéo (2), que perfizeram apenas qua-
tro respostas. Da mesma forma que na per-

gunta anterior, a frequéncia total de ideias

centrais é igual a20 (Tal)ela 2).
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Tabela 2. Relagéo equipe de saﬁde-paciente neonato terminal e familia

Ideia central Sujeito Frequéncia
Técnica 57,9, 14, 15, 18, 20 7
Distante 4,8,17, 19 4
Dificil 6, 10, 11 3
Complicada 1,3 2
Importante 2,16 2
Humanizagao 12,13 2
Total 20

* Refere-se as perguntas “Para vocé, qual o significado da relag@o equipe de satide-paciente neonato terminal?” e “da relagdo

equipe de saude-familia do neonato terminal?”

Comprovanclo a andlise feita em relagéo a pri-
meira questdao deste estudo, a frustragéo, pro-
veniente do reconhecimento forgaclo do limite
terapéutico e da agao médica, bem como a
irreversibilidade do quaclro, levam a equipe a
assumir uma relagéo equipe de saﬁde-paciente
neonato terminal marcada pela técnica e afas-
tamento, o que pode ser observado nos relatos

a seguir:

“E uma re/agdo muito técnica, de ndo
envolver emocionalmente. Se deve ganlzar
a con][ianga da fami’/ia, mas por uma

re/agd'o de proﬁssiana/isma i

“]naiepena’ente de sua especia/ia’aa’e,
todos da equipe ficam receosos. Dd-se
todo o aporte terapéutico necessdrio, mas
todos ficam meio distantes. Quanc]o a
gente sabe que ndo vai evoluir, que ndo
tem mais nada pra fazer, as vezes ndo
hé envolvimento, ][ica todo mundo meio
/onge, e quanto a famf/ia, hd menos
envolvimento ainda. Bla vé que a gente

J. ”
se aispersa .

Ainda revelando o conflito entre perfﬂ profis—
sional e realidade da equipe de saﬁde, a anali-
se, na primeira questao, de recusa da equipe
em reconhecer a limitagéo terapéutica e sua
proépria 1imitagéo profissional, estabelecendo
um desafio terapéutico a ser so/ucionac{o, é
reforgacla nas respostas a esta seguncla. per-
gunta, ao se observar a dificuldade da equipe
de satide em estabelecer relagéo com o pacien-
te neonato terminal e sua familia:

“E mais (Ji][fci/ porque com o neonato a
gente ndo tem um vinculo muito granc]e.
E com a famf/ia, a gente sente que é um
processo mais delicado de lidar. Bntao ¢
rji][fci/, é uma situagdo c]e/icaa[a, vocé ndo

sabe o que ][a/ar".

Um dado que mereceu destaque na andlise
desta questdo do estudo reporta-se ao fato de
apenas 5% dos entrevistados referirem-se ao
conceito de humanizagéo para caracterizar a
relag&o equipe-paciente neonato terminal-fa-
milia. Como se verifica no discurso reprocluziclo

a seguir, também a IC lzumanizagdo reflete a
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angustia frente a irreversibilidade do qua.(lro cli-

nico do neonato e a angtstia de sua familia:

"E uma re/agdo lzumana, vocé ndo poa]e
ser s6 técnico, vocé tem que ter compaixdo
e amor ao préximo, tentando ][azer o
melhor para salvar a sua vida. Quanto a
][amf/ia, damos o apoio necessdrio tentan-
do amenizar a situagdo diante do so][ri-
mento. FPorque a ][amf/ia, as vezes, vé a
gente como uma sa/vagc’ia de tualo, como

se vocé fosse a extensdo da mde e entdo

cuida do meu ][iﬂzo".

Campos » afirma que a humanizagéo envolve
uma reforma que consiga combinar a olaje’ci—
vagao cientffica do processo saﬁde/cloenga/
interveng¢do com a incorporagao do sujeito e
de sua histéria desde 0 momento do cliagnés-
tico até o da intervengao. Para Benevides e
Passos * a humanizagdo corresponde a altera-
gao dos modos de fazer, trabalhar e produzir
no campo da satde a fim de ultrapassar as
fronteiras dos diferentes nticleos de saber/
pocler que se ocupam da produgéo da satide.
Os resultados obtidos com este estudo, volta-
doa investigar as concepgdes e comportamen-
to profissiona] frente a terminalidade da vida,
revela que a reforma e as alteragées necessa-
rias a humanizagéo, enfatizadas por esses
autores, ainda ndo se consubstanciaram na
pratica de todos os profissionais da equipe de
satide que atende ao paciente neonato termi-
nal e sua familia. O conflito entre o perfil
profissional (seu ol)jetivismo cléssico) e a rea-
lidade da equipe de satde (suas 1imitag()es)
norteia a relagéo equipe de saﬁde—paoiente

neonato terminal e familia.

Discussao

A bioética emerge no contexto cientifico
como uma reflexdo sobre tudo o que interfira
no respeito a qualidacle e dignidade da vida,
representando o resgate da ética, da condigéo
plena de cidadania e do respeito as diferengas.
O presente estudo constatou que ao insistir
nos aspectos o})jetivos da relagao equipe de
saﬁcle—paciente neonato terminal e familia
(o})je’civismo este resultante da inseguranga
frente as questdes éticas que envolvem a ter-
minalidade da Vida) , @ maioria dos entrevista-
dos constantemente infringe todos os princi-
pios da bioética principialista, haja vista que
privam os pacientes de uma relagéo com a
equipe de saﬁde—paciente de fato personaliza—
J,a, na qual se precisa evitar os formalismos
terapéuticos e respeitar a individualidade do
paciente e a angustia dos familiares, conside-
rando seus pensamentos e anseios. Enfim,
uma relagio na qual o (].iélogo entre a equipe
e a familia do paciente colabore para que se
possa oferecer Confor’co, apoio e conﬁanga ao

paciente e sua familia 2",

Dadas as con&igc')es especificas da terminali-
dade neonatal, o estudo constatou que bene-
ficéncia, nao maleficéncia, autonomia e justi-
¢a encontram-se amalgamaclas de maneira
inextrincavel nos dilemas experimentados na
pratica cotidiana da UTI neonatal. A autono-
mia, que no contexto da terminalidade neo-
natal é o mais frégil desses principios, geral—
mente é vista e praticada pela equipe como
sendo apenas o direito dos familiares de saber
a verdade sobre o paciente, consubstanciada

pelo uso do consentimento informado, consi-
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derado pré-requisito in(lispensa’.vel para garan-
tira aplicag&o desse principio. Porém, no con-
texto da terminalidade neonatal, a aplicag&o
do principio da autonomia neonatal concreti-
za-se principalmente quanclo a equipe de
satide consegue definir a melhor terapéutica a
ser aplicada em conjunto com a familia. O
diélogo entre a equipe e a familia propicia nao

N

apenas o respeito a autonomia, mas inclui,

também, o principio da beneficéncia 7.

A {;ragili(lade provocac]a pela (loenga, que se acen-
tua cada vez mais com o passar do tempo, torna
presente a consciéncia da finitude da vida na si-
tuacao terminal. Ao ultrapassar os limites adstri-
tos a dimensdo laiolc’)gica da intervencgao médica,
a relagéio entre a equipe de saﬁde-paciente neona-
to terminal precisa aclquirir dimensdo mais pro-
funda. A atitude proﬁssional calcada exclusiva-
mente na técnica, muitas vezes adotada frente ao
paciente neonato terminal, leva ao isolamento da
familia deste paciente. Se pocle depreender a exis-
téncia de tal atitude nas respostas que denotam
frus’cragéo frente a limitagéo terapéutica, que
parecem indicar autoavaliagéo negativa de sua
propria agdo como profissional. Esse conjunto
de emogdes, sentimentos e ideias expde o pacien-
te a condutas desnecessarias e por vezes desres-
peitosas, além de esvaziar a possi]:)ilidade de dis-
1ogo entre a familia do mesmo e a equipe, privan-

do-os de uma relagao de fato digna'.

A maioria dos entrevistados neste estudo acre-
dita ser sua missdo curar. No entanto, de acor-
do com os dizeres de Hi Ocrates, a obrigagio
p gag
do médico (nesse caso, da equipe) é tratar
quip
quanclo possivel e cuidar sempre 2, Este cuida-

do pocle ser associado aos principios da benefi-

céncia e da autonomia, representados pela pre-
senga da equipe de satide junto ao paciente, na
tentativa de estabelecer uma relagéio de reci-
prociclacle, que evite a clespersonificagéo do
mesmo. Esses principios sdo reforgados na
pratica clinica mediante o respeito ao &esejo da
familia do paciente de falar, ser ouvida, obter
respostas para seus anseios numa fase em que
cada evento, palavra, pensamento, propodsito,

decisio e atitude assume novo significado *.

Com cuidado humanizado ao paciente neona-
to terminal e sua familia se pode evitar, tam-
bém, que este paciente seja perce]aiclo pela
equipe como um desafio clinico a ser solucio-
nado — conclig&o que pocle levar a aplicagéo de
terapéuticas desnecessarias e desrespeitosas -
para elevar o prestigio profissional da equipe
de satde, o que adicionalmente infringe os
principios da nao maleficéncia e justica. Neste
contexto, diante da necessidade da familia do
paciente de se ver através dos olhos da equipe,
para avaliar a situagdo e administrar sua rela-
gao com a cloenga do paciente neonato termi-
nal, os principios bioéticos da ndo maleficen-
cia e da justica reforgam ainda mais a neces-
sidade ja detectada de desenvolver uma relagéio
baseada na reciprocidacle, que permita evitar a

despersoniﬁcagéo do paciente'®.

A anilise das falas levantadas neste tral)aﬂio,
que mostram a frustrag&o e a énfase dos proﬁs—
sionais na rea{‘irmagéo da técnica frente a termi-
nalidade do neonato, confirma outros estudos ja

empreendidos 10, 11, 18, 17

que apontam que, em
primeiro 1ugar, é inclispensével haver diélogo
entre a equipe de satde e a familia para a busca

do consenso em relag&o a este paciente. Somen-
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te apds podem ser discutidas as possiveis condu-
tas a serem adotadas. Os dados da presente
investigagao também indicam que os o})jetivos
devem ser comuns entre familiares e equipe de
satide , sempre visando a relag&o de reciprocicla(le
embasada no diélogo entre as duas partes, para
minimizar as sensagoes de desconforto da equi-
pe frente ao paciente e, assim, capaci’cé—la a
atuar junto a familia da maneira mais a(lequada
a cada caso, em respeito aos principios propala—
dos pela biogtica. A compreensao do signiﬁcado
das falas dos entrevistados permite que se supo-
nha, aincla, que o ol)jetivo dessa decisio em
comum é que o conforto e o menor sofrimento
do paciente (e consequentemente de sua fami-
ha) se consolidem como a principal e primeira

terapéutica a ser adotada 18,
Consideracgoes finais

Entre todos os aparatos técnicos que aumen-
tam o po&er de o]:)servagéo nas éreas da satde,
nenhum se aproxima ao valor e uso habilidoso
do escutar, do olhar atento e das palavras fala-
das — pala.vras da equipe médica e palavras do
paciente e familiares. A partir da compreensao
da importancia desta forma de relacionamen-
to, a conclugéo de situagdes de fragiliclade e de
limite terapéutico, frente a constante presenga
da morte, atenderia as reais necessidades de
cuidado do proximo e da prépria equipe de
satide. Ressalte-se que em todos os campos da
medicina esta habilidade ainda se firma como
uma das principais técnicas de cliagnés’cico e
na terapia, mesmo com os auxilios quimicos e

mecanicos, ainda exerce papel essencial.

Os avangos tecnolc’)gicos aplicaclos a medicina
criaram a possibilidade teérica de retardar
indefinidamente a morte. No entanto, por
meio dos dados obtidos neste estudo, pode—se
dizer que induzem ao o]aje’civismo técnico e a
uma inseguranga do profissiona] ao lidar com
suas 1imi’ca96es. Demonstram também como
sao pungentes os sentimentos inerentes da
terminalidade da vida, mesmo para aqueles
treinados para lidar com ela, e como, muitas
vezes, essa formagé’.o calcada no predominio
da técnica sobre os valores e sentimentos
humanos em nada contribuiu para que a equi-
pe de satde adquirisse a consciéncia de que

diante de si h4 outro ser humano ™.

Frente aos resultados obticlos, reafirma-se
que o dié]ogo nao sé representa respeito a
dignidade do paciente e sua familia, consoan-
te aos principios da bioética principialista e
daqueles emanados dos direitos humanos,
mas também se evidencia como estratégia
fundamental para responder a necessidade,
por parte da equipe, de compreencler 0s pro-
cessos pelos quais passam a familia do pacien-
te neonato terminal . A personificagio da
relagéo equipe de saﬁde-paoiente terminal se
firma como esséncia ética desta relagéo,
mediante a qual se reforga o dever da equipe
de satide de curar as vezes, aliviar frequente—

10 estabelecendo

mente e confortar sempre
que quanclo o tratamento clinico atingiu o
limite da possil)iliclade, o sentido ético da
relagﬁo deve prevalecer para consolidar, tam-
bém no momento da morte, a dignidade ine-

rente a pessoa humana 8.
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Resumen

Neonatologia y fin de la vida: las consecuencias de la bioética en las relaciones
equipo de salud-paciente-familia

Este estudio investigo la representacion del enfermo terminal recién nacido al equipo de salud, y
evaluados su actitud hacia el final de la vida._El método fue el tipo cualitativo-descriptivo, con
marco metodolégico del Discurso del Sujeto Colectivo. Se entrevistd a 20 profesionales de la
salud, mayores de 25 afos, responsables del tratamiento de los pacientes terminales recién
nacido, que trabajan en el HCSL, Pouso Alegre, en Brasil. Los resultados refuerzan que el conflicto
entre la personalidad y la realidad profesional del &rea de salud orienta la relacién del equipo de
salud recién nacido terminal-familia, lo que dirigié el equipo a juzgar su presencia incbmoda e
indtil con la familia de los pacientes. Sin embargo, los principios bioéticos en la terminal de la
vida no se limitan sélo al derecho de los familiares a la verdad, sino también a establecer el
derecho al didlogo con su equipo como la esencia de esta relacién.

Palabras clave: Relacion médico-paciente. Enfermo terminal. Neonatologia. Bioética.

Abstract

Neonatology and the end-of-life: the bioethics implications related to health team-
patient-family

This study aims at knowing what represents the terminal neonate patient to the health team, as
well as regarding their relation to terminal neonate patient and his family. The method chosen
was the qualitative-descriptive type, and methodological guidelines based on Collective Subject
Discourse. The study interviewed twenty health professionals, ages over twenty-five-years old,
responsible for the terminal neonate patients’ treatment and care, working in medium size
hospital in the town of Pouso Alegre (MG). The results reinforce that the conflict between the
professional personality and the health area’s reality guides the health team-terminal neonate
patient-family relationship, inducing the health team to see their own presence as embarrassing
and useless, next the patient’s family. However, the bioethical principles about the end of life
surpass only to the patient’s family right of knowing the truth, and set that, in face to the right
to the dialogue with the team, the personification of the health team-terminal neonate patient
stands as the ethical essence of this relationship.

Key-words: Physician-patient relations. Terminally ill. Neonatology. Bioethic.
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