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RESUMO

O processo de tomada de decisdo em unidades de neonatologia mobiliza paradigmas
de diferentes areas disciplinares das ciéncias sociais e em particular da ética, da bioética e da
sociedade civil. E nele que se confrontam opinides na procura de um entendimento rumo ao
consenso relativamente ao «moral point of view» (0 ponto de vista moral). Afinal quem é que se
encontra nas melhores condi¢bes - legais, humanas, afectivas, relacionais e outras - para
tomar a decisdo quando se impde escolher para o RN/Familia o melhor entre o pior? A
resposta oscila entre quem defende somente o melhor interesse da crianca, - 0s profissionais -,
e entre quem o defende e legitimamente represente do ponto de vista legal: "os pais,
naturalmente”, «dira o direito positivo», sempre que estes, o ndo subordinem a razdes
individuais e a interesses pessoais.

Com efeito, o melhor interesse, necessariamente enderecado a defesa do Bem Maior
da crianca clama por principios que norteiem a accéo de todos os envolvidos no seu cuidado,
com vista a sua proteccdo e respeito, jA que aquela, mercé das suas préprias condicdes
pessoais, ndo tem voz para se fazer ouvir. Decorrente desta circunstancia existencial, ha entdo
que a representar mas em fidicia. Na verdade, esta é a enorme problematica que
inexoravelmente pode vir a dividir a familia e os agentes do processo assistencial.

O presente Estudo procurou responder a seguinte questdo: a informacéo esclarecida
constituird ou ndo, a primeira etapa para a participacdo dos pais no processo de tomada de
deciséo, em conjunto com a equipa de saiude? O desenvolvimento da questdo de investigacdo
podera contribuir para a participacdo esclarecida dos pais nas Unidades de Neonatologia, no
processo de tomada de decisdo, como actores de pleno direito no planeamento dos cuidados
aos seus filhos.

O trabalho de campo realizou-se em cinco Unidades de Neonatologia Portuguesas:
Maternidade Dr. Alfredo da Costa, Hospital Sdo Francisco Xavier, Hospital Garcia da Orta,
Hospital Fernando Fonseca (Amadora Sintra), e Hospital de Sdo Jo&do (Porto). Nele foram

entrevistados 50 profissionais (vinte cinco enfermeiros e vinte cinco médicos) e vinte cinco pais



de recém nascidos (RNs) entre as 24 semanas e 6 dias e as 32 semanas e 6 dias de gestagéo.
Utilizaram-se metodologias quantitativas com recurso a estatistica descritiva e andlise
inferencial (tratamento de dados em SPSS) e qualitativas (andlise de contetdo seguindo as
técnicas de Laurence Bardin).

O Estudo permitiu concluir que os profissionais ndo apoiavam nem encorajavam 0S
pais na participacdo da decisdo afirmando o modelo paternalista de fei¢do hipocratica nas
unidades de neonatologia estudadas.

No relacionamento interpessoal pais/profissionais, o0s pais referiram que o0s
“profissionais de saude nao identificam qual a natureza e a quantidade de informacao que os
pais podem receber” e “os profissionais de salde ndo proporcionam aos pais tempo necessario
para se adaptarem a realidade do diagnéstico”.

As inconformidades foram evidentes entre os trés grupos estudados (médicos,
enfermeiros e pais) no que respeitava a avaliacdo do estado global do RN. e outros aspectos
do processo assistencial indiciando um desencontro intersubjectivo pais/profissionais e
profissionais/profissionais que releva para deficiéncias na area da Comunicacéo Etica.

A atribuicdo da responsabilidade na accdo de informar os pais foi motivo de
desencontros quer entre os profissionais quer entre os profissionais e os pais.

Na estrutura do processo decisorio, atribuiu-se a autoria da accdo aos medicos,
embora os profissionais tivessem afirmado que os pais participavam na decisdo em situagtes
dilematicas, sem contudo esclarecer nem as circunstancias nem o nivel de patrticipagéo.

Os pais assumiram a sua ndo participacdo na decisdo, como também reconheceram,
na justificacdo dada a questdo, a sua incapacidade para decidir: Ndo sabemos se conseguimos
saber decidir, 0 que concorre com a assuncdo de que os profissionais se Esforcaram por
responder; Fizeram o melhor. Face a magnitude da diferenciacdo e das complexidades
cientifica e técnica da accao cuidadora destas unidades, os pais renderam-se «ao saber e ao
saber-fazer» dos profissionais, confiantes e esperan¢osos, o que configura a injuncdo ética da

responsabilidade por parte dos profissionais que s6 encontrard expressdo moral no dever-ser.



Palavras chave: linguagem ética, processo de transmissdao da informacao,
comunicacao, dialogo ético, processo de tomada de decisao, participacdo dos pais na tomada

de deciséao.



ABSTRACT

The decision-making process in neonatal units mobilizes paradigms from different
disciplines of the social sciences and in particular ethics, bioethics and civil society. This is
where opinions clash in the search for an understanding towards consensus on the "moral point
of view”. After all who is laying in the best conditions - legal, human, emotional, relational and
others - to make the decision when it imposes choosing for RN / family the best of the worst?
The answer varies from those who only defend the best interests of the child - professionals -
and among those who uphold and legitimately represents the legal point of view, «parents, of
course» so is foreseen in the written law, as long as they don't subject those interests to
individual reasons and personal interests.

Indeed, the child's interest necessarily addressed to the defense of his/her greater good
calls for principles to guide the action of all of those involved in his/her care, destined to its
protection and respect, as, thanks to his/her own personal condition, has no voice to be heard.
Resulting from this existential condition, one must represent it but on trust. In fact, this is a huge
problem that can inexorably divide the family and the agents of the care process.

This study sought to answer the following question: clear information will be or not the first
step towards the participation of parents in the decision-making process, together with the
health team? The development of the research question could contribute to the informed
participation of parents in Neonatal Units in the decision-making process as full-fledged actors
in the planning of care to their children.

The fieldwork took place in five portuguese neonatology units: Maternity Dr. Alfredo da
Costa, Hospital S&o Francisco Xavier; Garcia da Orta Hospital, Hospital Fernando Fonseca
(Amadora Sintra), and St. John's Hospital (Porto). We interviewed 50 professionals (twenty five
nurses and twenty five doctors) and twenty-five parents of newborns (NB) between 24 weeks
and 6 days and 32 weeks and 6 days of gestation. We used quantitative and qualitative
methodologies using descriptive statistics (SPSS in data processing), inferential analysis and

content analysis following the techniques of Laurence Bardin.



The study concluded that professionals didn't use to support or encourage parents
participation in the decision, therefor affirming the paternalistic model of Hippocratic feature in
the neonatal units studied.

In the Interpersonal parent/professional relationship, parents reported that "Health
professionals do not identify the nature and the amount of information that parents can receive"
and "Health professionals do not provide parents time to adapt to the reality of diagnosis”.

Non-conformities were evident among the three groups (doctors, nurses and parents)
with respect to the assessment of the overall state of the RN and other aspects of the care
process indicating an inter-subjective mismatch parents/professionals and professional/
professional witch is relevant to deficiencies in the ethical communication area.

The assignment of responsibility for the action to inform parents was cause of
disagreements both between professionals and between professionals and parents.

In the decision-making process the authorship of action was attributed to doctors,
although professionals have stated that parents participated in the decision dilemmas, without
clarifying nor the circumstances nor the level of their participation.

Parents took their non-participation in the decision, but also acknowledged, in
justification to the issue, its inability to decide: “We do not know if we can learn to decide”, which
competes with the assumption that the professionals have endeavored to answer; “They did the
best”. Given the magnitude of the differentiation and the scientific and technical complexities of
the caring action of these units, parents surrendered "to the knowledge and know-how" of
professionals, confident and hopeful, which sets the ethical injunction of responsibility from
professionals, and will only find expression in the moral duty-being.

Keywords: ethical language, the information transmission process, communication, ethical

dialogue, decision-making process, participation of parents in decision-making.
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JUSTIFICAGAO DO ESTUDO

A participacdo dos pais no processo de tomada de deciséo, particularmente se a mesma
se contextualiza numa ambiéncia dilematica em que o respeito por um determinado principio ético
como justificacdo da accdo, faz conflituar as regras morais em presenca, contribui, sem duavida,
para questionar o lugar que os pais nele devem ocupar.

Varios sdo os argumentos, quer a favor, quer contra a participacdo dos pais neste
processo. Essa participacdo legitima-se, dizem o0s que argumentam a favor da aludida
participacdo, no facto de que os pais sdo quem defende o melhor interesse da crianca. Com efeito,
por um lado, os pais sdo os representantes legais dos filhos, estdo posicionados, do ponto de vista
legal, para defenderem o «melhor interesse» dos seus filhos; neste sentido, séo eles que definem
o seu melhor bem. Por outro, os defensores desta posicdo entendem ainda que a proximidade
biolégica e afectiva que decorre desta ligacdo parental lhes confere essa competéncia. Assim
sendo, é de matiz legal, sem dulvida, e de matiz ético, cré-se, que eles participem em qualquer
episédio importante da sua vida, mas sobretudo sempre que se coloquem situacdes dilematicas.
Ora, este é o0 caso quando se trata, por exemplo, de decisdo de reanima¢do ou ndo reanimacao,
de inicio de cuidado intensivo, de suspensdo ou manutencdo dos tratamentos e cuidados, in
extremis, de decidir que o RN viva com alguma qualidade de vida ou, pelo contréario, de o deixar
morrer com dignidade, quando apresente sequelas de maior grau.

Contudo, as duvidas colocadas a este nivel sdo exponenciais. Terdo os pais condi¢des
psicolégicas para decidir, numa fase em que vivenciam uma crise grave e ou profunda? Sera
justo correr o risco de colocar nos pais um eventual sentimento de culpabilidade face a deciséo
tomada? O conhecimento da situacdo dos seus filhos, ainda que tendo sido esclarecidos e
informados, podera dar origem a uma tomada de decisdo consciente, logo responsavel?

Em suma, considera-se que este trabalho se justifica porque toda esta problematica da
participagdo na tomada de decisdo ndo se afasta nem da incerteza no que respeita a situagao
do recém-nascido, nem da certeza quanto ao sofrimento que este processo implica para os

pais e para os profissionais de saude, e também porque, no limite, esta decisdo ameaca a



seguranca e bem-estar do RN do ponto de vista da qualidade da sua vida futura. Assim,
decidiu-se desenvolver esta investigacéo para alcancar um melhor conhecimento das madltiplas
vertentes desta problemética e apresentar uma mais segura fundamentagcdo das suas

possiveis saidas.



INTRODUCAO

Embora se verifiguem rapidos e enormes avancos no dominio da ciéncia que tem por
objecto o periodo neonatal, o seu enfoque tem tido maior relevancia no desenvolvimento técnico, o
que pode comprometer a vertente psicossocial indubitavelmente presente. Cada vez mais
emergente, esta vertente incontestavelmente pertinente nesta area de intervencao, tantos sdo os
problemas suscitados pelo nascer precoce em idades gestacionais mais baixas e,
consequentemente, pela necessidade de tratar e cuidar cada vez mais cedo dos recém-nascidos
(RNs) e da sua Familia.

Nesta investigacdo poder-se-iam seguir varios caminhos metodologicos, poder-se-ia, por
hipotese, comecar por tentar perceber porque € que, a nivel das unidades neonatais, persiste uma
cultura de tecnicismo — ndo raras vezes marcadamente “fria” — deixando para segundo plano o
gue «sente» o recém-nascido (RN) no momento de uma qualquer intervencao técnica.

Sendo certo que a presenca e a participacdo dos pais, em todo o processo assistencial
dos filhos, sdo, quer na literatura quer nas praticas, reconhecidas como indispensaveis, isso ndo
impede o aparecimento de um certo mal-estar quando os pais fazem perguntas, muitas vezes
angustiadas, sobre o conteldo, a natureza, a necessidade e a finalidade dos cuidados de que os
seus filhos sdo alvo. Coloca-se entdo a questdo: por que razao nao é facil caminhar sob o eixo da
adopcéo de estratégias de didlogo com os pais, em contextos de tomada de decisédo?

Nestas circunstancias e numa parte significativa dos casos, surgem as situacdes de
perplexidade, dado o facto de, ndo raramente, o apoio a familia «se encerrar» com o 6bito do RN.

Estas questBes constituirdo um ponto nevralgico deste estudo, naturalmente orientado
para o cumprimento de principios morais e éticos como justificacdo da ac¢cdo em unidades de
cuidados intensivos neonatais.

Assim sendo, admite-se, como base da investigacdo em curso, que a execu¢do da ac¢ao
nestes pardmetros ndo deva descurar as condi¢Bes de participacdo dos pais no processo de
tomada de decisdo. Com efeito, sdo os pais o0s representantes legais dos seus filhos e, por

conseguinte, eles devem ter uma presenca e intervenc¢édo activa na discussao.
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Porque assim o sugerem tanto a literatura como a experiéncia no terreno, esta
investigacdo desenvolve-se colocando a tonica na andlise do estado da arte relativamente a
participacdo dos pais no processo de tomada de decisdo, quanto aos cuidados e tratamentos a
prestar aos seus filhos.

Dado que se trata de uma tese elaborada no ambito da bioética, pareceu necessario nao
comecar imediatamente por uma investigacdo pratica, mas fazer preceder esta por uma parte
mais tedrica, guiada pelas questfes filosoficas e sobretudo éticas que subjazem a problematica
estudada. Com efeito, para que seja eticamente eficaz uma intervencdo que melhore os
comportamentos no quadro dos tratamentos e cuidados prestados no seio das unidades
neonatais, é preciso ter uma consciéncia mais reflectida dos seus pressupostos.

Tal é a missdo da primeira parte, que, em quatro capitulos, tenta reflectir sobre o sentido
de atitudes de relacionamento humano que parecem evidentes a primeira vista, que ndo deixam
de levantar questdes, tal como se pode verificar nas analises que filésofos e eticistas reservaram a
estas problematicas filosoéficas. Varios autores, principalmente contemporaneos, serdo chamados
a comparecer, Lévinas, Ricoeur, Habermas e Michel Renaud. A sua escolha fez-se em virtude da
importancia dos seus contributos, 0os quais ndo sdo necessariamente concordantes. Tal serd a
tarefa da primeira parte, cujo eixo central gira a volta da comunicacéao dialogal.

Para infirmar ou confirmar as diferentes perspectivas conceptuais das tematicas em
discusséo, recorreu-se a um estudo empirico suportado por metodologias mistas, respectivamente
gquantitativas e qualitativas, assim como por técnicas de andlise e tratamento de dados no ambito
da andlise de conteldo. Para o primeiro caso, estatisticos e para o segundo caso, andlise de
conteudo, partindo de uma perspectiva hermenéutica, isto €, de uma interpretacao critica.

As respostas dadas serdo categorizadas, em funcdo do seu conteludo explicito, mas
também em funcé@o do seu significado mais profundo, quando a sua expressado parece simbodlica,

isto €, revestida de uma significagdo ndo imediatamente apreensivel.
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O estudo serd suportado pelas teorias das quais se possa extrair fundamentos que
justifiguem e expliqguem a problematica em questdo, e serdo elas o primeiro recurso para a
orientacdo das questdes inerentes as preocupacdes da investigacao.

O empenho e a participacdo presencial nos diferentes espagos e tempos, seréo,

necessariamente, uma constante ao longo de todo o trabalho empirico.
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PARTE |

DA LINGUAGEM A DECISAO

“A vida é uma coisa imensa, que nao cabe numa teoria, num poema, num dogma, nem
mesmo no desespero inteiro dum homem. A vida é o que estou a ver:
uma manhéa majestosa (...) um rapaz e uma rapariga - silenciosos,

pasmados, a olhar o milagre ainda a fumegar”

Miguel Torga, in "Diario” (1941)
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PARTE | — DA LINGUAGEM A DECISAO

“A ciéncia ndo passa do bom senso exercitado e organizado”

Aldous Huxley

Teoria, no contexto historico, significava observar ou examinar, porém com a sua evolucao
0 termo passa a designar o conjunto de ideias base de um determinado tema, que procura
transmitir uma nocao geral de alguns aspectos da realidade.

Segundo a Academia Nacional de Ciéncias dos EUA, teoria é um sistema organizado de
conhecimento aceite, que se aplica a uma variedade de circunstancias para explicar um conjunto
especifico de fendmenos e predizer as caracteristicas de fendbmenos ainda ndo observados”,
como diria Bachelard, “(...) do racional para o real”.

A teoria é atribuido o ponto de partida do trabalho cientifico; ela define o objecto de anélise
e confere a investigacdo orientacdo e significado. A producdo de conhecimentos especificados,
sobre a realidade social, ndo pode dispensar a evolucdo dos conceitos e das relacBes entre
conceitos em funcdo do seu grau de abrangéncia.

Toda a teoria tem uma vertente filosofico-epistemoldgica e outra cientifica. Ndo se trata de
comentar aqui a divisdo das ciéncias entre ciéncias humanas e ciéncias logico-empiricas. Mas nao
se ignora que as ciéncias recorrem a metodologias diferentes. Todas partem de uma certa forma
de experiéncia, que tentam sistematizar; alias, deste ponto de vista, filosofia e ciéncia encontram-
se; mas 0s seus métodos divergem quando se repara a maneira como tratam a experiéncia; sabe-
se que, desde o principio da época moderna, a introducdo do tratamento matemético da
experiéncia marcou uma viragem extraordinaria na constituicdo da ciéncia. Contudo, tanto a
ciéncia como a filosofia distinguem o contelido de conhecimento e o método a que recorrem para
o alcancar.

As teorias ndo se transformam em leis ou verdades definitivas, podem sim ser
confirmadas, infirmadas ou aperfeicoadas por evidéncias ou dados novos apurados no decurso da

propria investigacao.
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A teoria ética surge, em principio, da necessidade de justificar racionalmente a finalidade
dos comportamentos humanos perante a consciéncia pessoal de cada um. Por seu turno a
elaboracao tedrica da ética resulta da necessidade de compreendé-la racionalmente. Por ser a
teoria ética um complexo integrado de fundamentos, principios e regras coerentes, 0
conhecimento das vérias teorias éticas é essencial para a reflexdo das diversas formas do agir
humano.

A andlise das situacdes concretas, indispensavel a reflexéo ética, traz consigo a discusséo
de teorias e principios permitindo o aperfeicoamento das condutas a serem seguidas, procurando
sempre o desenvolvimento integral do homem. Desta forma ha uma relagdo dinamica entre
situagBes que mudam ou emergem, tendo-se em conta as transformacdes sociais, bem como os
progressos dos recursos cientificos e técnicos.

Todavia, no mundo da saude deve respeitar-se, entre outras, a ética clinica dependente
de orientacdes tedrico-praticas visando a resolucado das situagGes concretas. Citando J.Birman, Gil
Sevilho afirma: “quando nos inserimos no campo da saude, estamos no universo de valores, onde
se colocam questdes fundamentais nos registos da ética e da politica. E preciso circular neste
campo considerando que existem escolhas basicas em pauta, onde a vida, a morte e o prazer,
estdo presentes no horizonte de nossas indagacées™.

Pode dizer-se entdo que uma disciplina cientifica corresponde, antes de mais, a um
conjunto estruturado de questBes. Estas delimitam um espago no qual a investigacédo cientifica
projecta o seu trabalho, espago gque se torna o seu campo de investigacéo.

Uma duvida deve ser levantada antes de abrir a primeira parte deste trabalho. Porque é
que se justifica uma analise tedrica antes de entrar na segunda parte, dedicada ao estudo
empirico dos dados recolhidos? Sera que ndo se poderia prescindir desta primeira parte e entrar

imediatamente no estudo de campo? Qual € a relacdo entre as duas partes?

1Sevalho G. “Uma abordagem Histérica das Representagfes Sociais da Saude e Doenga”. p. 349 (1).
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A questdo tem todo o direito de ser posta. Contudo, é preciso lembrar que esta tese é
fundamentalmente uma tese de bioética. Ora, tem-se a oportunidade de repetir que a bioética é
pluridisciplinar, que os seus resultados tomam todo o seu sentido num cruzamento de
perspectivas. Entre o bios e o ethos da bioética, uma relagcao constréi-se, constrdi-se no respeito
pelas diferentes metodologias. E verdade que a metodologia aplicada na segunda parte tem a sua
autonomia relativamente ao desenvolvimento da primeira parte. Mas, a mesma coisa pode ser dita
da parte mais ético-filos6fica que inicia o presente estudo. Ndo se pretende que todos os
desenvolvimentos da primeira parte tenham uma relacdo imediata com a problematica central do
estudo de campo. Pretende-se, sim, que os desenvolvimentos ético-filoséficos apresentem um
fundamento ético-filoséfico para as atitudes e comportamentos inerentes ao estudo da segunda
parte.

E por isso que, apds uma rapida apresentacédo bioética do problema central (capitulo 1)
serdo objecto de estudo, sucessivamente, a linguagem (capitulo 2), a comunicacdo dialogal
(capitulo 3) e a tomada de deciséo (capitulo 4).

Da linguagem até a tomada de decisdo, vérias problematicas serdo abordadas, com
incidéncia ética sobre a ética. Considera-se deste modo que a primeira parte, que, do ponto de
vista epistemoldgico, difere da segunda, contribui para enriquecer a compreensdo dos resultados

da segunda parte.
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CAPITULO 1 - O RN E OS PAIS: LINGUAGEM, DIALOGO E INTERESSES

“S&o muitas as formas de encarar a vida, a realidade, ou outros (...)

as vezes para se poér do mesmo lado e ajudar, quem cria, quem constréi. Outras vezes

para criar obstaculos’

Francesco Alberoni

A realidade de ser mée e ser pai de um filho prematuro ou gravemente doente marca
profundamente a maternidade e a paternidade e determinara, seguramente, a qualidade da
parentalidade. Essa experiéncia, cré-se, ficard indelével nas memoérias dos protagonistas. Afinal,
as expectativas de «receber da natureza» um bebé normal, maturo e saudavel, com as esperadas
competéncias fisicas, neurolédgicas, e relacionais, foram abortadas. As «adaptacdes» necessarias
para ultrapassar o momento, que é de desencanto, de dor, de sofrimento, de choque e de raiva,
constituem um processo muito doloroso para os pais, podendo ficar marcados, por vezes, de
forma definitiva. A vulnerabilidade e a fragilidade sdo enormes®. A verdade é que a inquietacéo, o
desespero e a ansiedade, numa miscelanea disforme, formatam o estado de desénimo da
familia. Um recrutamento rapido e eficaz dos seus recursos internos e a sua utilizacdo adequada
afigura-se indispensavel para lidar com esta situacdo que é de enorme crisis®.

Uma rede consistente e organizada de recursos externos (comunitérios, institucionais e ao
nivel da equipa de cuidados) constituira com certeza um suporte importante, mesmo
imprescindivel, para ajudar a familia a enfrentar o momento, que é de grave crise global, aos

niveis emocional, psicolégico, relacional e, tantas vezes, financeiro, entre outros aspectos.

2 Lévinas o tematiza filosoficamente a vulnerabilidade, na sua obra O Humanismo do Outro Homem (1972),
em que a define como subjectividade: no conceito da subjetividade levinasiana, o eu apresenta-se sempre
posterior a alteridade, ao outro que existe necessariamente antes do eu e que chama o eu a existéncia.
Entéo, toda subjectividade € em relagdo, a relacdo com outro, na dependéncia ao outro que o faz ser. A
subjectividade é, pois, origindria e irredutivelmente dependéncia, exposi¢do ao outro e, por isso,
vulnerabilidade Cf. Neves MCP, “Sentidos da vulnerabilidade: caracteristica, condigéo, principio”; p. 163 (2).

3 Crisis pode ser entendida como um periodo de desequilibrio potenciado por uma “demanda” a qual a
pessoa se sente incapaz de responder. Ricoeur refere que é na situagdo de crise que a pessoa se
consciencializa que existe para ele o intoleravel e experimenta o limite da tolerancia (...) Cf. Villaverde MA,
Ricoeur P. A Forca da Razéo Tripartida. p. 55 (3).
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Deste modo, impde-se que os profissionais, ao confrontarem-se com tal realidade, facam
recurso a sua preparacao técnica, moral e deontoldgica e estejam concomitantemente atentos,
sensiveis e envolvidos em objectivos de partilha com todos os intervenientes, e, mais do que isso,
repensem as suas praticas diarias.

Neste contexto, decidir afigura-se uma actividade constante que clama por accbes e
estratégias comunicacionais inter-equipas, onde o dialogo se torna indispensavel.

Assim sendo, importa reflectir sobre o significado da decisdo, a saber: que implicacdes
praticas estdo, de um modo geral, relacionadas com o processo de tomada de deciséao,
especialmente se se coloca a suspeita de desrespeito pelos direitos fundamentais da crianca, bem
como o incumprimento dos principios bioéticos acordados pelas Declaracdes e Convencdes, em
particular a Convencdo dos Direitos da Crianga, a Declaracdo dos Direitos do Homem e a
Declaracao Universal de Bioética e Direitos Humanos.

Da acumulacédo do saber, feito da experiéncia, e do saber da literatura disponivel sobre a
matéria, resulta, com evidéncia, que o processo de decisdo estd intrinsecamente ligado a
superveniéncia de dilemas éticos, os quais recorrem, necessariamente, & sabedoria pratica.*

Discernir e deliberar em geral sdo processos intelectuais necessarios para o processo de
tomada de decisdo, mas ndo suficientes, se lhes faltarem as ponderac¢des éticas. Estas tornam-se
uma exigéncia moral na prética dos profissionais de saude, sobretudo se se trata de equacionar as
consequéncias e a finalidade da decisdo a tomar relativamente a instituir, continuar, ou suspender
tratamentos e cuidados, sempre que o prognéstico se apresente muito reservado e possa vir a
colocar em causa o melhor bem do RN /Familia.

Sobre a problematica da decisdo moral invoca-se o exemplo socratico, quando Socrates
diz a Criton: “Examina entdo agora, e com grande atencdo, se também tu partilhas as mesmas
ideias que eu, se pensas aquilo que eu penso, e se, na nossa deliberacdo, devemos partir do
principio segundo o qual ndo ha nunca justeza no cometimento da injustica nem em responder

com a injustiga a injustica, (...) ou entao se também tu te afastas deste principio e nédo partilhas as

* Sobre a temética da sabedoria pratica consulte-se RICOEUR P. Onesel as Another: 9° estudo (4).
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minhas ideias (...) ”.° Isto é, Sécrates pede ao seu discipulo que delibere sobre assuntos do foro

moral, assuntos cujo resultado se repercute no futuro. Deste modo, imp&e-se a deliberacdo a fim
de se poder decidir, de se poder fazer escolhas.

Por conseguinte, deliberar, enquanto etapa que precede a decisdo, pode confundir-se, a
breve trecho, com a natureza de uma investigacdo, de um questionamento, simultaneamente
interior e exterior, acerca do que fazer para obter o melhor resultado possivel. Interior, porque tem
lugar na actividade que constitui o pensar. Exterior, porque o produto do pensar, 0 pensamento em
si mesmo, é obra de discussao e, nessa medida, é potencialmente transmissivel através do uso de
um codigo partilhavel entre os sujeitos da discussao.

Clarificando, e aproveitando o «encosto» a posicao aristotélica, o processo de deliberacao
pde em relevo o caracter voluntario que subjaz a competéncia da discussdo, em contraposicao
com os acontecimentos com 0s quais se € confrontado involuntariamente; faz sublinhar a
possibilidade de dominio de si no que toca a capacidade de decisdo, de fazer escolhas, ou seja,
de seleccionar umas hip6teses em detrimento de outras.

Aqui reside o «caracter sério da accdo humana».® Pode entdo, falar-se de ma ou boa
decisdo? Para decidir prevé-se uma fase que precede essa mesma decisdo, conhecida como
deliberacdo, sendo que a qualidade da decisdo resulta naturalmente de um recurso sabio a
deliberagédo. Na esteira do que defende Michel Renaud, tal consiste “(...) na analise dos factores
em jogo no problema concreto, mas de maneira tal que se tenta coloca-los debaixo de um
conceito, que permite compreendé-lo melhor. Mas é raro que numa situagdo que requer uma
resposta rapida ndo intervenham sentimentos e emoc¢des”. Ora, a assungdo de uma atitude
concreta sob um conceito, por definicdo universal, supde um poder de andlise que permite levar a

linguagem uma determinada vivéncia, muitas vezes envolvida por contornos indeterminados ou

® Dicionario da Filosofia Moral e Politica, entrada. “Deliberacéo”. (5).

® A accdo entendida enquanto resultado de uma escolha livre apoiada na vontade que impele para a
realizacdo do desejo de obter algo, iluminada por um logos e dirigida para um fim: cada escolha ndo pode
existir sem a inteligéncia e sem uma praxis. E a primeira que esclarece os fins e meios de que se dispde
remetendo para a segunda um agir que da conta, de um do saber prudente, segundo o qual o homem pode
preferir algo a algo e por isso ser responsabilizado. Cf. Portocarrero L: A hermenéutica como sabedoria
pratica: entre Gadamer e Ricoeur. Disponivel em 20 de Agosto de 2011 (6).
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confusos dos afectos. Assim sendo, distinguir as mdltiplas vertentes, na complexa textura do
sofrimento de uma pessoa, supde um poder de abstraccdo e um certo distanciamento da situacéo
concreta.

Por isso, uma decisdo saudavel ndo pode ser tomada num clima de deliberacdo marcado,
primordialmente, pela veeméncia das emocdes.” O equilibrio esta, parece, em ndo deixar que
impere a forca das emocdes, sentimentos ou impulsos espontaneos, mas que seja condutora
desses mesmos sentimentos e impulsos, para o crivo da razéo, de tal forma que esta os clarifique
e 0s impeca de se «agigantarem» no campo da accao decisoria. Como instancia de liberdade e de
libertacdo, cabe-lhe, do ponto de vista moral, deixar emergir a decisdo que espelhe uma resposta
possivel a uma intersubjectividade vivida de modo humano e ndo pulsional, pois em causa esta
um ser fragil, vulneravel e incompetente, por forca do seu estadio de desenvolvimento humano e,
por conseguinte, «sem voz» para decidir.

Seréa neste cenario que se antevé a integracdo dos pais na decisdo, na certeza de que
essa mesma decisdo seja subordinada a um principio fundamental, o do «melhor interesse» da
crianca.

A complexidade da decisdo, em unidades de cuidados intensivos neonatais, deve
repousar sobre o processo acima descrito. Daqui deriva a obrigacdo de que as praticas
profissionais, se desenvolvam sobre o eixo de uma dindmica interdisciplinar, onde os principios
orientadores da acgdo combinem a reflexdo® com o vivido e o actuado.” Com efeito, os conflitos
resultantes do confronto constante entre o que posso fazer, o que devo fazer e 0 que me é
permitido fazer, do ponto de vista técnico e humano, faz apelo & consciéncia moral. E preciso
contudo acrescentar que em determinadas circunstancias, pode implicar apenas a escolha do mal
menor, como bem o refere Michel Renaud. Por outro lado, enquanto «cuidadores de saldde» em

unidades de internamento, a ac¢édo dos profissionais deve pautar-se pela capacidade para tomar a

" Renaud M, “Deliberacéo e Decis&o”, p. 3 (7).

8 A reflexdo entendida a luz da filosofia de Ricoeur P. “(...) O acto de retorno a si pelo qual um sujeito
recupera, na clareza intelectual e na responsabilidade moral, o principio unificador das operacdes pelas quais
se dispersa e se esquece enquanto sujeito.”

® Cf. Villaverde, MA. Paul Ricoeur A forca da Razdo Compartida. p. 50 (3).
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melhor deciséo, decisdo sobre a execuc¢éo, ou ndo, de determinados tratamentos, que, por vezes,
poderdo ser os mais habituais, tais como, aspiracdo de secrecles, intubacdes endo-traqueais,
puncdes venosas, cateterizacdo dos vasos umbilicais, reanimacgdes, ou outros. Isto €, a decisédo
deve, para bem dos envolvidos, sobrepor-se aos interesses individuais e/ou colectivos das
equipas médica e de enfermagem do servigo de saulde.

Se o RN for sujeito a tratamentos especificos, que se prevé constituirem um bem sob o
ponto de vista técnico, humano e ou relacional, poder-se-a assumir que a intencéo da equipa de
salde foi beneficente, ndo obstante a observéancia de alguma agressividade, em certos
procedimentos, sobre o corpo vulneravel do bebé. Com efeito, porque se encontra, se assim se
pode afirmar, num estadio inicial, de desenvolvimento humano, o RN nédo tem voz para se fazer
ouvir, para dizer «basta!» quando o tratamento aplicado Ilhe impde sofrimento insuportavel. Diria
Micah Hester que o RN nao €, ainda, autor da sua prépria historia, logo é capaz de tomar decisdes
que se traduzam naquilo que ele préprio faria se pudesse'®, mas a moralidade da accao dita que
0s pais, na qualidade de representantes legais do bebé, devam fazer valer esse «privilégio». Para
tanto, exige-se que a informacao transmitida aos pais seja actualizada, de modo a envolvé-los na
decisdo (desde que a mesma respeite o «melhor interesse» da crianca), pois esta é a directriz
legal e, obviamente, moral em que assenta a discussdo sobre esta matéria.

O que se entende por «melhor interesse» da crianca? Sendo certo que os RNs estdo
muito longe de conseguir verbalizar o seu «melhor interesse», em ambiente clinico, «evitar danos
permanentes ao RN e, obviamente, aos seus pais» ajusta-se a expressao enunciada. O controlo
sobre os danos provocados, ou a provocar em ambos, € sinal da atencéo prestada a estas duas

fontes de interesse. Mas s3o ignoradas muitas outras fontes de interesse™, muito embora todas

10 Cf. Hester MD. “Interests and Neonates: There is More to the Story than We Explicitly Acknowledge™: (...)
Since infants are not the authors of their own life stores - at least, not in an identifiable way - we cannot be to
making decisions that mirror those they themselves would make if they could, p. 358. (8)

™ Cf. Ibidem; p. 358: (...) In clinical setting, we quickly and, thus, focus too pointedly on just two sources of
interest .Avoiding harm and parents. While there are good reason for both, neither alone is morally
acceptable, and as a more comprehensive awareness of possible interest sources will demonstrate, they
ignore many other real sources of interest (8.
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elas se relacionem com a questdo em discussdo. A titulo de exemplo, refere-se uma delas: a
proteccao e promocao do bem-estar e do direito a autodeterminacao.

Uma possivel interpretagcdo da etimologia latina da palavra «interesse» orienta--se para a
relacdo entre uma pessoa e um bem, na qual este se mostra capaz de satisfazer uma
necessidade daquela: «inter» (entre) + «esse» (ser) = «interesse» (ser entre). Ou seja, o interesse
neste caso é a ponte entre o sujeito e o0 bem, o que os relaciona entre si, onde o sujeito busca o
que reputa de um bem capaz de satisfazé-lo™.

Para a perfeita compreensédo do que seja «interesse», importa fazer a distincdo entre bem
simpliciter e bem secundum quid 13

Ora, o interesse, como manifestacao volitiva de um sujeito em relacdo a um bem, esta em
geral relacionado com secundum quid. Neste caso pode tratar-se também do interesse privado;
relaciona a pessoa com o bem particular, ou seja, com aquele que, efectivamente, corresponde ao
bem proprio do sujeito que o busca, sendo adequado a sua natureza e capaz de satisfazé-lo e
aperfeicoa-lo™.

Os interesses surgem de problemas que a humanidade enfrenta e aos quais tem que dar
resposta, neste caso, no contexto do conhecimento. Os interesses s&o estruturados por processos
de aprendizagem e compreensao mutua.

Convém sublinhar que na sua obra Conhecimento e interesse, Habermas J distingue trés
grandes tipos de interesses, segundo uma hierarquia algo peculiar: a) técnicos; b) comunicativos;

c) emancipatérios *°.

12 ¢f. Filho, GSM. O principio ético do bem comum e a concepco juridica do interesse publico. Disponivel
em 07/07/2011 (9).

13 0 bem simpliciter, considerado de forma absoluta, € um dos transcendentais elencados por Toméas de
Aguino como facetas do ser: O «ser» que, enquanto passivel de ser conhecido por uma inteligéncia é
«verdadeiro», enquanto passivel de ser apreciado pelo sentido estético é “belo” e enquanto passivel de ser
querido por uma vontade é “bom”. Nesse sentido, todo o ente, pelo simples facto de existir, & «bom»,
simpliciter, isto €, tem uma bondade intrinseca, de natureza ontoldgica, que o torna capaz de ser tido como
um bem para algum sujeito. J& o bem secundum quid, ou seja, segundo determinado aspecto, é aquele que
se adequa a perfeicdo exigida por determinada natureza. Parece, entdo, que os bens mais préprios da
natureza racional do Homem séo os de ordem espiritual, sendo que os bens respeitantes a natureza animal
séo da ordem material.

14 ¢f. Filho, GSM. O principio ético do bem comum e a concepgdo juridica do interesse publico,
Disponivel07/07/11. http://www.andhep.org.br/anais/arquivos/IVencontro/AlbertoVizzotto.pdf (9).

!5 Cf. Habermas J. Conhecimento e interesse. pp. 214-232 (7).
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Salientem-se 0s interesses comunicativos, dado parecerem 0s mais conformes a
problemética em estudo. Afirma o autor que 0s interesses comunicativos levam os membros duma
sociedade a entenderem-se (e as vezes a ndo se entenderem) com outros membros da mesma
comunidade, o que origina entendimentos e desentendimentos entre as varias comunidades.

A partir destas assuncdes de interesse parece progredir-se para a nogcdo do «melhor
interesse», conceito tdo banalizado quando se imp&e justificar o que é o melhor, o que é bem para
alguém fragil e vulneravel, logo, dependendo de outrem, os entendidos, os que tudo podem, os
poderosos que tudo sabem sobre os interesses de outrem. Contrapondo esta posicdo ousa-se
defender que o «melhor interesse» parece, globalmente, relacionar-se com o0 modo como algo nos
afecta, mediante o caracter que assume, negatividade ou positividade. Essa afeccdo tera a sua
expressdo no desenvolvimento de accdes finalizadas para o atingir do «melhor interesse». Hester
M num estudo relacionado com os RNS, corrobora esta assung&o ao afirmar, que o nosso «melhor
interesse» implica o0 perseguir uma procura pessoal, onde as nossas atitudes perante certas
situacdes exigem, muitas vezes, um real esforco pessoal.’®, dado que este melhor interesse
implica a presenca de afectos, afectos esses, que asseguram de forma inequivoca o prosseguir na
existéncia segundo o «melhor interesse».

Ha estudiosos desta temética que afirmam ndo existir uma definicdo padrdo para o
conceito de interesse. Contudo, ele é entendido num sentido amplo e parece relacionar-se com
toda a espécie de consideragdo capaz de ter impacto na deciséo, que inclui, ndo exaustivamente,
tanto medidas emocionais e sensoriais (prazer, dor e sofrimento), como instintivas (o instinto
humano da sobrevivéncia)'’. Ainda assim, defendem uma posicdo que se perfilha que o termo
assina-la um imperativo ético: o respeito pelo bem-estar e maxima seguranca.

N&o obstante, parece que estes argumentos ndo apresentam a robustez suficiente para
conceder ao conceito um conteldo, um sentido pleno, e dai a discordancia com os autores

estudados. Dird Carbonie que, de facto, a nogédo € vaga e, muitas vezes, utilizada num sentido

18 Cf. Hester, MD. Interests and Neonates: “There is More to the Story than we Explicitly Acknowledge”. p.
364 (8).

" Baines, P. Public Policy & Law Death and Best Interests.Paediatric Intensive Care Unit. 2008; pp. 171-175
(10).
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alargado, o que inclui toda a espécie de considera¢cdes podendo conduzir a indeterminagéo do
conceito e, assim, torna-lo fragil do ponto de vista epistemolégico. O autor refere ainda que esta
condigdo contribui para que a nossa confianca vacile, pois é grande o risco de, no momento de
descodificacéo e interpretacao aquele abrir caminho a ideologias, teorias e posicées menos éticas.
Com efeito, segundo esta linha de raciocinio, inevitavelmente, se conclui que o conceito tendera a
resvalar para uma «nocao magica», ou, entdo, a transformar-se numa tautologia vazia ou, numa
mera decoracdo externa. Posi¢cdes contrarias assumem outros estudiosos, que afirmardo que o
conceito, na verdade, tem conteldo. Todavia, para que tal aconteca, é exigido o recurso a
utilizacao do critério «superior interesse da crianga.

O conceito de «superior interesse» da crianga remete para uma vertente mais objectiva do
conceito «interesse» 0 que obriga a que, quem decida pela crianca esteja totalmente «despido» de
outro interesse, isto &, a decisdo deve, objectivamente, reflectir a destrinca entre o bem e o mal,
donde sobressai, que a solicitacdo exterior, impde a obrigacdo do agir bem. Agir bem neste caso
remete para o concreto da situacdo da crianca: imp8e-se decidir, ndo para a criangca em termos
genéricos, mas para «aquela crianga», com a sua individualidade, com a sua pessoalidade, com a
conviccdo plena de que esta é Unica e as suas necessidades séo singulares e concretas. Os
decisores faréo, para tanto, recurso aos seus diferentes niveis de maturidade, a sua experiéncia e
a sua propria capacidade em estabelecer relagbes “consigo préprios, com os outros e com o
mundo™*®.

Ainda no ambito da reflexdo sobre o conceito de «melhor interesse», Allen E. Buchanan
AE; Brock DW" afirmam que o principio do «melhor interesse» esta, claramente, centrado no
doente e traduz-se, sem sombra de duvida, exclusivamente no seu bem. Edwards citado por Howe
RB; Covell K, esclarece que todos os tipos de interesses sdo relevantes para a situacdo em

discussao logo que estejam subordinados ao bem-estar e conforto do doente®.

18 Cf. MORO, AC. Diritti del minore del e nozione di Interesse. pp. 2-3 (11).

19Cf. Buchanan, AE, Brock AE. Deciding for Others: the Ethics of Surrogate Decision Making. p. 422: (12).
Consulte-se ainda: Covell HRB citando Edwards. Education in the Best Interests of the Child: A Children's
Rights in the Perspective on Closing the Achievement gap. p. 149 (13).
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Percebe-se que esta problemética é bastante subjectiva e, como tal, conduz a
guestionamentos de varia ordem quanto a identificacdo dos interesses relevantes, numa situacéo
em que se torna imperioso tomar decisdes, por outrem ndo competente, se em causa estiver a
escolha de um tratamento ou de um cuidado em que 0 mesmo apresente um prognostico
reservado. Esta condicdo releva irremediavelmente para a constatacdo de que, se de um modo
geral, em situagcBes regulares, cada um de nos subordina o seu quotidiano ao seu superior
interesse.

Nao sera o facto de se ser afectado por uma doenca grave e ou outra situacdo que remeta
para grande fragilidade, impedimento para que o «melhor interesse» nao prevaleca, isto &, que o
melhor bem ndo nos seja devido. Dai que, na determinacdo do interesse, se pesem todas as
considerac®es relevantes. Destas consideractes ha que perceber se as «prioritarias» sdo aceites
como fundamentos éticos para a salvaguarda dos direitos fundamentais dos envolvidos.

Sendo consensual que os pais sdo os representantes legais dos seus filhos, decorre dai o
reconhecimento da responsabilidade pela decisdo, sempre que os filhos se encontrem
incompetentes para decidir, como é o caso.

Do ponto de vista axiolégico e moral qual é a justificacdo para tal premissa? Na esteira do
que defendem Carter SC e Leuthner ER*, “O direito parental para decidir pelos seus filhos é
suportado pelo valor da parentalidade (...) ”, parentalidade aqui entendida, de acordo com a
perspectiva de Matta DS e Martin K, como um conceito que emerge da interseccéo, do significado
e da interaccd@o social entre homem, mulher, familia, familia alargada e comunidade, e se torna
numa realidade, em funcéo da forma como é vivida no dia-a-dia.

A parentalidade é criada na partilha de movimentos das pessoas ao longo do curso de
vida, por intervalos de negociacdo, competicdo, compromisso e re-arranjo?’, fazendo-se

particularmente na relacdo de amor privada entre pais e criangas.

Zcarter, BS, LSR. “Decision Making in the NICU- Strategies, Statistics, and “ Satisficing”: p.9 (14)
#cf. Matta DS, Martin, K. Father Responsivity: Couple Processes and the Coconstruction of Fatherhood.
Family Process. pp. 19-37 (15).
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Todavia, se o direito da tomada de decisdo parental hasteia o valor de parentalidade, este
valor obrigatoriamente implica responsabilidade para agir segundo o «melhor interesse» da
crianga. A luz desta premissa, o «melhor interesse» da crianga inclui a relagdo familiar e néo
somente os cuidados de salde a nivel médico. Com efeito, para além do diagnostico e
prognéstico médicos, impde-se, ainda, uma antecipacao da qualidade de vida futura®, a qual so
serd conseguida pelos envolvimento e participacdo da Familia

Sendo certo que os pais partilham a vida com as suas criangas, o universo de vivéncia
conjunta representa, se ndo uma comunhdo perfeita, pelo menos, um projecto de amor, no qual o
bem-estar, a felicidade e o sentido de vida boa estdo presentes. As escolhas que os pais fazem
para os filhos traduzem-se naquilo que os pais sdo, projectando nos seus filhos esse ser, ser.

Esta assuncdo remete para o direito que o0s pais exercem ao decidir pelos filhos, direito
esse que se contextualiza numa axiologia, segundo pardmetros morais em que o0s valores que
orientam a accao, correspondem a uma extensao dos seus proprios direitos para viver segundo
aqueles mesmos valores®.

Posicdes semelhantes assumem 0s autores que se preocupam com estas teméticas dado
gue os RNs ndo sdo autores da sua propria histéria de vida, pois ainda a ndo viveram, concluir-se-
a que os pais séo, aqueles que melhor posicionados estdo para tomar a decisdo. Ainda assim, o
direito para decidir pela crianga ndo € absoluto. O amor parental pode ter diferentes motivos para,
potencial e emocionalmente, criar conflitos entre si e a equipa de salde.

Fost N dird a esse respeito: quando a crianca é vista como um encargo para 0s pais
adivinha-se a existéncia de um conflito de interesses que podera concorrer para que 0s pais sejam
incapazes de colocar o melhor interesse da crianga em primeiro lugar®®. Harris apresenta
semelhante argumento referindo que o melhor teste de interesse esta relacionado com o principio

126

de ndo prejudicar™”. Para decisdes em nome de pacientes que ndo tém capacidade, Harris afirma

B ., Carter, BS, Leutner, SR. “Decision Making in the NICU- Strategies, Statistics, and “ Satisficing”. p. 14
14).

G Cf. Ibidemp. p. 7-9 (14).

% Cf. Fost, N. “Treatment of Seriously |1l and Handicapped Newborns”. pp. 152-155 (16)

% Harris J. “Consent and end of Life Decisions”. p. 11 (17).
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que “ (...) os clinicos podem justificar um tratamento simplesmente fazendo a coisa certa para os

"2’ O argumento é circular. O que é certo

pacientes ”, sendo certo que “é no seu melhor interesse
e o0 que é melhor? O que representa 0 bem? E o bem € o que é certo? Essa avaliagdo sera

subordinada aos valores individuais dos autores da decisdo?

" Cf. Harris J. “Consent and end of Life Decisions”. p. 11 (17).
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CAPITULO 2 - LINGUAGEM, A COMPREENSAO E A ETICA:

SANTO AGOSTINHO, LEVINAS E RICOEUR

“Se queres conversar comigo, define primeiro os termos que usas”

2.1 - A Linguagem Humana e Compreenséo Etica

“Uma palavra pronunciada para um ouvinte que desconhece o significado do qual é
portadora, ndo é sendo um som; o ouvinte passa a té-la como sinal quando descobre a realidade
que tal palavra representa enquanto sinal”

Santo Agostinho

Antes da existéncia do alfabeto estava-se, defendem os estudiosos desta tematica, na
linguagem do devir. Linguagem do devir porqué? A pergunta reivindica uma resposta como
condicao prévia ao desenvolvimento do tema em discussao, pois, esta-se em crer, dela dependera
uma maior compreensao do mesmo. Todavia, e partindo do pressuposto de que uma qualquer
resposta estd muito longe de satisfazer as exigéncias de uma resposta no verdadeiro sentido do
termo, independentemente do teor da pergunta que se enuncia, ela devera respeitar principios
elucidativos, entre 0s quais se salientam: a contextualizacdo, a radicalidade e o rigor dos
conceitos.

Valorizando o rigor dos conceitos, imp8e-se que, antes de responder a pergunta supra
colocada, se compreendam os conceitos que ela mobiliza. Nao obstante correr-se o risco de uma
reducdo conceptual do assunto, dever-se-4, por razdes metodoldgicas, circunscrever a sua
problematizacdo. Assim, escolhe-se a tematiza¢do do conceito compreender, por se perceber que
0 seu entendimento é essencial ao sentido da questéo em discussao.

De modo simplista, dir-se-a que compreender algo remete para as caracteristicas que a
esse algo dizem respeito. Gadamer, citando Miroslav Milovice, numa perspectiva fenomenologica
de entendimento do conceito, dira que “(...) a compreensdo € a condicdo de abertura para o

ontolégico, para o auténtico da prépria vida”. A proposito fixe-se a prépria posicdo do autor
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relativamente ao assunto: “(...) Embora eu tenha contornado a intencgéo filoséfica de Heidegger,
quer dizer, a retomada do «problema do ser», torna-se ndo obstante claro que, somente uma viva
tematizacdo da existéncia humana enquanto «ser-no-mundo», revela as implicacdes plenas da
compreensdo como possibilidade e estrutura da existéncia” 8,

A existéncia ndo se desliga do compreender, da compreensdo mas partindo da totalidade
dum contexto de vida®’. Essa indispensabilidade justifica-se, no facto de que a compreensao sera
veiculo para elucidar “(...) formas de expressdes como signos fisionémicos, gestuais vocais, ou

"0 e que relevam, dir-se-a,

escritos, que referem directamente a experiéncia de outras mentes
para interpretacdes indirectas, de uma vida psiquica, validada a partir da participacdo na mesma
esfera de significacdo. Ora, tal assuncado aviva a ideia de que a compreensao é alimentada pela
forca relacional que a existéncia imprime as coisas, orientada segundo o principio da comunhé&o.
Assim, o mundo, o si préprio e os outros, em bom rigor e tal como o autor o sugere, autoriza
tematiza-la em termos ontolégico-existenciais. Vem a propdsito questionar se a mesma nao
enraizard, obrigatoriamente, numa dimensdo dialégica? Gadamer J parece responder a esta
questdo, se bem que enquadrada numa hermenéutica do texto. Atente-se, entdo, a sua
argumentacgao: “(...) compreender e interpretar textos ndo € um expediente reservado apenas a
ciéncia, mas pertence claramente ao todo da experiéncia do homem no mundo” *.

A experiéncia do homem no mundo liga-se inexoravelmente a sua natureza relacional.
Esta €, disposicdo, elemento constitutivo, qualidade do homem que o projecta na senda do
conhecimento, da sabedoria. Contudo, seguindo a linha de raciocinio aqui desenvolvida, para que
tal aconteca, € necessario a sua perspectivacao na relacéo; ligacédo do todo através das partes, ou
outro tipo de relacdo. Com efeito, esta prefigura-se como envolvimento, «contaminacao» afectiva e

pessoal, via Unica para dissecar, ampliar e descobrir a realidade. S6 esse estado subjectivo, que

lanca o agente para a procura de coisas novas, novos saberes, novas experiéncias, |he

%8 Gadamer HG.O problema da consciéncia histérica. p 12. (18).

29 Cf. Costa MSD. Sobre a teoria da interpretacéo de Paul Ricoeur p. 8 (19).

%0 Ricoeur P. Teoria da interpretacéo: o discurso e o excesso de significacdo. p. 103 (20).
31 Gadamer HG. Verdade e método. 29 p. (21).

36



possibilitara ir até ao amago das suas potencialidades no sentido do esfor¢co da compreenséo do
mundo em que habita®.

A compreensdo do mundo em que habita, inexoravelmente, liga-se a relacdo e
concretizar-se-a na relacao, tal como ja foi referido. Na verdade, nada acontece nem nada é senao
contextualizado numa estrutura relacional.

Em outros termos ha compreensao quando “(...) aprendemos como um todo a cadeia dos
sentidos parciais num Unico acto de sintese”.®

Continuando a insistir na exploracdo do conceito compreender, concorda-se com Ricoeur
P: “(...) Chamamos compreensdo ao processo pelo qual conhecemos alguma coisa de psiquismo

com a ajuda de signos sensiveis que sdo a sua manifestacdo” **

. Aqui o compreender, a
compreensao do objecto, implica uma interpretacdo, uma hermenéutica.

Nesta fase da reflexdo, poder-se-4 dizer que adquirir a compreensdo de algo,
compreender algo, resulta de uma sintese, produto da actividade do pensamento e da
sensibilidade humana que, num processo interactivo e dindmico, actua no mundo habitado pelo
Homem. Parece entdo razoavel entender a compreensdo como inserida no seio de processos
dialécticos e hermenéuticos confrontados com estranhezas, incégnitas e mistérios. Tal como a
existéncia, a compreensao esta enraizada no devir. O ser do homem evolui para a constru¢éo do
diferente e do novo no campo da vida, o que o faz coabitar com as tensdes, necessariamente,
imanentes a tal processo. Processo esse, que se afirma multidimensional, considerando-se a
complexidade e a particularidade da existéncia e dos existentes.

Neste sentido, vir a ser, € o horizonte ontoldgico, quer do homem, quer do processo de
compreensao. Este processo acontece num contexto fértil em sentidos e radica na tenséo entre os
seus possiveis contrarios. Contudo, isso s6 é possivel porque ha referéncia a algo que se impde

como elemento unificador de todos os sentidos; € precisamente 0 que a compreensao procura

mediante a sua permanente relagdo com o ser da existéncia humana.

32 Sobre esta tematica consulte-se Ortega Y Gasset J. Meditaciones del quijote. pp 33-5. (22).
% Ricoeur P. Teoria da interpretagao. o discurso e o excesso de significacdo. p. 102 (20).
3 Cf. Ricoeur P. Do texto & ac¢do. Ensaios de hermenéutica Il. p. 146-47 (23).
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A linguagem entendida enquanto devir e, fazendo uma incursdo no tempo vivido, no qual a
linguagem se apresenta primordialmente como linguagem falada, assumindo aqui, a linguagem
falada a forma privilegiada de comunicacdo, constitui-se como essencial na interpelacéo e
interpretacdo da realidade. As vivéncias e experiéncias humanas no mundo s&o, assim,
apreendidas, assimiladas, mobilizadas e transmitidas ao presente e ao futuro. Desta forma, o
homem intervém vivamente no seu espaco circundante.

Esta peculiaridade do ser do homem, conduziu-o a inexoravel necessidade de deixar a
sua marca no mundo. Assim: inscreveu a sua memoria individual e colectiva fixou o concreto da
existéncia passada num corpus consistente e duradouro de representa¢fes. Tal possibilitou-lhe a
transferéncia, no tempo, do tempo passado para cada tempo particular e singular da vida da
humanidade. A linguagem oral condensa-se em historia e em histdrias concretas, as quais desde
0s tempos mais recuados, tiveram um papel formador e educacional.

As acc0es realizadas protagonizavam personagens exemplares nessas historias.

Isto porque elas apontavam para a realizacdo de valores indispensaveis a vigéncia de
uma sociedade virtuosa, civica e moralmente mesurada. Acedia-se a vivéncia da sabedoria
imitando os que a comunidade, considerava sabios

A escrita levou a que se operasse uma alteracdo radical na construcdo do ser linguagem,
uma vez que, permitiu fixar o conhecimento da realidade num discurso escrito. Se na accéo, a
linguagem e os oradores estavam intimamente ligados, € notoério que esta situagdo se transforma
guando passaram a existir os testemunhos escritos, que desempenharam a funcdo de mediagéo
entre a palavra passada e a palavra presente Por isso a histéria da linguagem falada e da
linguagem escrita se identificam com a histéria dos avancos do espirito humano. (...)".

Mercé desta condigdo, a linguagem escrita e a linguagem falada lancaram-se num devir
permanente. Assim, constituindo-se como um meio de expressdo vivo, asseguram O acesso
directo ao mundo das ideias, apreendem o pensamento e fazem-no atravessar 0 espaco e 0

tempo.

% Cf. Higounet C. Histéria concisa da escrita. p. 10. (24).
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Por exemplo, na antiguidade concebia-se a personagem de Ulisses como ilustracdo da
ideia de sabedoria. Com a escrita ha uma inversdo. Ndo é a personagem de Ulisses que anuncia a
sabedoria. Mas sim o ser humano que Ulisses é. Logo, a questao «quem €s» passou a Ser 0 cerne
do questionamento. Alids, a aplicacdo bioética da importancia das histérias narradas nao pode
escapar-se. Muitas vezes, 0s casos harrados servem de apoio para a descoberta progressiva da
melhor solucéo, correspondendo a maior sabedoria.

Se se impusesse condensar o ndcleo central da ontologia da linguagem, diz Echeverria,
num conjunto reduzido de premissas, dever-se-a agarrar trés postulados basicos e trés teses ou
principios gerais que se pensa serem fundamentais para compreender o humano, sendo estes:

e Interpretar-se os seres humanos como seres linguisticos;

e Interpretar-se a linguagem como um generativo;

e Interpretar-se os seres humanos enquanto autocriados na linguagem e através dela®.

O autor aponta o primeiro postulado como o mais importante, pois a linguagem é,
sobretudo, o que faz do ser humano, um tipo particular de ser. Entende que 0s seres humanos se
constituem como seres de linguagem. Ora, isto autoriza a afirmacéo: «eles sdo, hdo porque vivem
a linguagem, mas porque eles vivem na linguagem». E na linguagem que se procura resolver os
problemas. Neste sentido a linguagem desempenha uma funcgéo terapéutica. Na problemética da

tese, sera pela linguagem que se poderd superar 0s ndés emocionais subjacentes as decisdes

% Nazo se deve priorizar a linguagem relativamente a outras dimensfes ndo linguisticas da existéncia
humana. A opcao pela linguagem deve-se ao fato de que é precisamente pela linguagem que é possivel ao
ser humano reconhecer os dominios existenciais ndo-linguisticos e € também por meio da linguagem que
conferimos sentido a nossa propria existéncia.

Por outro lado, a linguagem, sendo entendida na concepcao tradicional, € vista como instrumento para
descrever a realidade externa (o que percebemos) ou interna (0 que pensamos ou sentimos). Ha ai duas
concepcdes fundamentais: a capacidade passiva ou descritiva da linguagem e a crenca de que a realidade
antecede a linguagem. Com os progressos no campo da filosofia da linguagem surgem novas compreensdes
gue permitem compreender que a linguagem nao s6 descreve o0 mundo, mas também o faz acontecer,
permite realizar coisas, isto é, possui fun¢do ndo apenas descritiva, mas também generativa. Ndo sabemos
realmente como as coisas sdo, sabemos apenas como ela se nos aparecem, sabemos como as observamos
ou como as interpretamos. Vivemos em mundos interpretativos. A linguagem néo €, deste ponto de vista,
ingénua, pois qualquer interpretacéo altera a quantidade e a qualidade das possibilidades do que esta a ser
dito e ouvido. Nao é apenas o0 que somos que dirige as nossas acgdes; também somos de acordo com o
modo como actuamos. A accao cria o ser e o ser evolui de acordo com o que faz.

Ora, as pessoas ainda que actuando de acordo com 0s sistemas sociais aos quais pertencem, podem no
entanto, muda-los. Entender o ser humano no mundo, no seio de construcdes linguisticas abre possibilidades
interessantes a interpretacéo. (24)
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tomadas. Por exemplo, os fenémenos que tém lugar no dominio emocional sédo coerentes com 0s
gue poderemos detectar a nivel do corpo. Estas relacdes de coeréncia garantem a possibilidade
de se efectuar reconstrucdes dos fendmenos proprios de cada dominio®, recorrendo a qualquer
um dos outros dominios.

A linguagem permite comunicar, faculdade nobre e genuina do ponto de vista do humano.

Considere-se os dois usos da linguagem: o uso cognitivo (dizer ou pensar algo a ser
transmitido, informado) e o uso comunicativo (transmitir, informar algo dito ou pensado),
solucionando o problema de adequar o pensamento relativo ao «mundo deontolégico», do dever-
ser, aos estados de coisas relativos ao «mundo ontolégico», do ser — questao da adequacéo do
pensar e aprender com o agir) .

Mas a linguagem tem, também, o dom de criar algo. Com efeito, ao nivel do humano, ela
viabiliza esse poder criador, poder esse ja presente no mito biblico da criacdo. Com efeito, o dizer

e o fazer implicam-se e identificam-se.

2.2 - A Linguagem em Santo Agostinho

As funcdes da linguagem s@o multiplas, tantas quantas as formam que o homem tem de
dizer-se, dizer o outro e dizer o mundo.

Na esteira de Santo Agostinho poder-se-a afirmar que uma das suas principais fungdes é
ensinar e recordar®. Ainda que, diz o autor, se esteja desejoso de aprender algo na fala de
alguém, o que se expressa na conversacao acaba por instruir ou ensinar esse alguém que fala
acerca do que, propositadamente, se quer apreender como resposta.

Santo Agostinho afirmarg, com efeito, que h4 uma ligagdo estrita entre o ensinamento e a
linguagem. Quem fala mostra exteriormente o sinal da sua vontade, por meio do som articulado

em gue esta se constitui. Mas o pensador vai muito mais além.

37 Consultar nota em «pé de paginax», nimero 36.
% passim, Habermas J. Consciéncia moral e agir comunicativo. pp 209-223. (25).
%9 Cf. Agostinho S. De Magistro. pp 349-50. (.26).
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Na sua preocupacao para esclarecer o alcance e sentido da palavra, questiona qual a sua
ligacdo com a realidade. Constata que, enquanto sinais articulados por meio de sons, afinal a
palavra ndo é sendo sinal da coisa presente na realidade. Daqui se infere que a palavra s6 € sinal
da coisa e que, portanto, ndo deve existir sinal sem significar algo4°.0ra esta constatacéo coloca o
autor numa posigcdo aporética. Ha que encontrar o significado das preposicdes e da palavra
«nada». Se todas as palavras enquanto sinais remetem a algo, também as preposicles, e a
prépria palavra «nada» sdo dignas de apreco quanto & sua significacdo™.

Por exemplo: a palavra «nada» significa que nada existe. Tal ndo deixara de ser um sinal,
pois ndo é sem funcdo que essas duas silabas unidas sdo pronunciadas. Ouvinte e falante, o
primeiro enquanto «escutante» e o segundo enquanto falante e vice-versa, ao utilizarem no
dialogo a palavra «nada» com certeza que estdo a referir-se a algo, caso contrario ndo a
enunciariam. A reflexdo acerca do «nada» consiste na compreensdo segundo a qual “(...) certa
impressédo do espirito, quando este ndo vé uma coisa, descobre ou pensa ter descoberto que ela
nao existe”.

Mas ndo é s6 ao nivel da palavra «nada» que se coloca a questdo. Também as
preposicdes possuem caréncia da realidade material, enquanto representacdo das suas
significacdes. Tal situacdo releva-as para uma categoria linguistica especial: a das palavras que
nao sao indicativas de algo real, muito embora sejam explicadas com o recurso a outras palavras.
Essa situacdo obriga a ultrapassar a dificuldade de expressar o significado de uma palavra sem
gue se conte dialogicamente com o auxilio de seu interlocutor. Agostinho S mostra “(...) as coisas
mesmas de que tais palavras s&o sinais ",

O emprego da linguagem e o exercicio da comunicagdo apenas sao eficazes e encontram
sentido quando o ouvinte é capaz de descodificar os sinais, isto €, percepciona o seu significado

de forma a comprovar ou negar aquilo que se diz. Em outros termos, explicar palavras com outras

%0 Cf. Agostinho S. De Magistro. pp 352-53. (26).
*L Ibidem. p 353. (26).
2 Cf ,Ibibem. p. 354 (26).
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palavras, ou seja, sinais com outros sinais. Alids, como se poderia responder a qualquer pergunta
se nao se conseguisse captar as palavras em relagdo as coisas por elas significadas?

Verifica-se, pois, uma regra basica: a de que a atencdo, depois de se ouvir 0s sinais, se
volta para as coisas significadas.

Tudo o que existe devido a uma outra coisa, necessariamente, tem valor menor que a
coisa existente. Esta regra esta presente na posi¢éo de Agostinho S quando afirma que: a pessoa
consciente de que o viver € mais valioso do que o comer dira «como para viver», ao invés da
pessoa que valoriza o comer em desfavor do viver que, por sua vez, dird: «vivo para comer».
Hierarquiza-se o que se prefere. Outro tanto acontecera com as palavras. Ha que hierarquiza-las
relativamente ao seu significado. Melhor dizendo, ha que ordena-las na sua comparacdo com as
coisas que representam. Neste sentido, observa-se uma supremacia das coisas em relagdo aos
seus respectivos sinais. Parece que ha que repensar a posicdo ocupada pelas coisas
relativamente aos sinais; ha que hierarquizar as coisas e 0s sinais que as representam. Serdo o0s
sinais superiores a realidade que representam?

O que interessa, e novamente na esteira de Agostinho S, é que se preste atencdo a
rigueza dos detalhes. Nada vira mais a propésito, considerando o mote do estudo. Ndo basta
nomear para haver apropriacédo da coisa, do ponto de vista do seu entendimento. Tudo indica que
€ inevitavel que entre 0 nome (sinal) e a coisa deve acrescentar-se 0 «conhecimento do nome» e
0 conhecimento da coisa. Dira o autor que, face ao conhecimento do nome e ao conhecimento da
coisa, prevalece o conhecimento da coisa sobre o conhecimento do nome. Por exemplo se o
conhecimento do vicio torna as pessoas mais mesquinhas, sera que este conhecer é preferivel ao
conhecimento do nome? E no caso da virtude, ndo sera que se valoriza mais o conhecimento do
significado da palavra «virtude» em detrimento do conhecimento da propria virtude? Em rigor,
importa mais ser virtuoso do que ter conhecimento da virtude. A verdade é que, conhecer a virtude
€ um exercicio inglério, se a ndo se possuli.

Santo Agostinho admite que é possivel ensinar sem sinais. Por isso, fornece exemplos do

que se mostram por si mesmo, tais como Deus, a natureza, o sol, a lua, a terra e os mares. O
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sinal, afirma o autor, quando apresentado em situacdo na qual a pessoa ndo sabe a que objecto
corresponde, é vazio. Por outro lado, se o objecto ja for conhecido, tampouco produzira efeito, e
um efeito pedagdgico, se se quiser. Mas quando se fala alude-se a coisas, discute-se os sinais
das coisas ausentes.

O sinal quando pronunciado possui duas particulas distintas: o som e o significado. O
primeiro refere-se a percussao que fere o ouvido, a qual nem sequer pode, dependendo do caso,
ser considerado um sinal, pois qualquer som produzido por um instrumento ou até por ruidos de
animais € excluido da funcdo significativa. O segundo constitui a aprendizagem da coisa
significada através da visao, quer dizer, a prépria percepcdo da coisa significada.

Deste modo, Santo Agostinho sugere que a aprendizagem nado acontece através dos
sinais mas sim através do que os sinais indiciam, 0 que 0s sinais significam.

Apreende-se 0 seu significado, percepciona-se. Uma palavra pronunciada para um ouvinte
gue desconhece o significado do qual é portadora, ndo € sendo um som; o0 ouvinte passa a té-la
como sinal quando descobre a realidade que tal palavra representa enquanto sinal. E “(...) essa
realidade, como ja se disse, é apreendida ndo por meio de sinal, mas pela visdo. Quer isto dizer
que se aprende o sinal porque se o liga a realidade que refere, mostrada pela visdo. Realidade
essa, assim tocada pela sensibilidade. As palavras sdo sinais das coisas. Como ndo existem
sinais sem significado nem significado sem significa¢cdes, adensa-se a trama comunicativa,
constituindo-se a maravilhosa e misteriosa linguagem. Quem melhor que Santo Agostinho, para
lembrar tal: “Se os adultos nomeassem algum objecto e, ao fazé-lo, se voltassem para ele, eu
perceberia isso e compreenderia que o objecto fora designado pelos sons que eles pronunciavam,
pois eles queriam indica-lo. Mas deduzi isto dos seus gestos, a linguagem natural de todos os
povos, e da linguagem que, por meio da mimica e dos jogos com os olhos, por meio dos
movimentos dos membros e do som da voz, indica as sensacfes da alma, quando esta deseja
algo, ou se detém, ou recusa, ou foge. Assim, aprendi pouco a pouco, a compreender quais coisas

eram designadas pelas palavras que eu ouvia pronunciar repetidamente, nos seus lugares
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determinados em frases diferentes. E quando habituara minha boca a esses signos, dava
expressdo aos meus desejos. (...)”43.

A linguagem, e nesta a palavra, torna possivel nomear, criar, transformar o universo,
transformar a realidade. Com a palavra € possivel criar experiéncias, falar sobre o que existiu ou
gue podera vir a existir, ou até mesmo, imaginar o que podera nunca vir a existir.

Por outro lado, a palavra na fala, tendo como referencial a linguagem, vai até ao
interlocutor e com ela traz-se para o exterior o0 interior, ou seja, 0 pensamento. Assim se
comunicam ideias, convencdes, sentimentos, quereres, convicgdes, afectos e ideologias e muito

mais do sentido do humano quem, aqui ndo € nomeado. O fenémeno da linguagem falada, desafia

a compreensdo de quantos ao seu estudo se dedicaram.

2.3-ALinguagem em Lévinas

“(...) relacao ética, o face-face, anuncia, por esta mesma condicao,

a «inviolabilidade» ética de Outrem’

Emmanuel Lévinas

A novidade da filosofia de Lévinas consiste em inserir a compreenséo do ser na relagao
Etica do ser humano com a alteridade do outro. Esta relacdo diz-se mediante recurso ao conceito
do Rosto: o rosto do outro, por assim dizer simboliza a relac@o intersubjectiva entre os seres
humanos. Do rosto do outro emana silenciosamente, antes de toda a palavra, uma exigéncia ética.
Assim os autores que estudaram na obra de Lévinas o tema da linguagem, asseveram
gue o seu momento culminante se situa em relacdo a da problemética do rosto. Da presenga do

outro emerge uma sinceridade primeva que «une a imediatez a obrigacdo» e que se

“3 Cf. Agostinho S. Confissdes. pp 36-37. (27)
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consubstancia no «eis-me» da resposta «imediata»™. Esta premissa fundamenta a ideia de que o
autor afasta a linguagem do contexto de uma ontologia® . Antes corresponde a evocacao de
uma irreal irrealidade do homem, sempre atento ao apelo da alteridade, como assevera,
sabiamente, Chavalier C.

Analisando Lévinas, Cassiano Reimao afirma que Lévinas ao falar do rosto, rejeita a
possibilidade de uma ontologia no sentido em que a filosofia ocidental o entende. Na sua finitude,
0 rosto representa, na filosofia de Lévinas, a apresentacdo do infinito, o qual desordena o
horizonte de compreensao em que surge; ultrapassa a visibilidade sensivel. Neste sentido, o rosto
€ como que um simbolo que aponta para uma dimensdo do «para-além». O outro € o
«Absolutamente Ausente», precisamente porque remete para um além do sensivel. O rosto é
como que um vestigio, o rasto do Infinito. E porque o rosto vincula um sentido de transcendéncia
gue, uma filosofia que permanece na o6rbita de um pensamento de «totalidade», ndo o pode
reconhecer na sua dimenséo radicalmente ética*’.

O rosto ja é linguagem antes das palavras, linguagem original despojado do contetdo que
se da. — ou suporta — sob 0s nomes préprios.

Do mesmo modo, Menezes MM afirma a importancia e centralidade que a tematica da
linguagem tem no pensamento levinasiano. Sustenta a sua afirmacdo com o argumento seguinte:
a linguagem nao pretende ser doadora de significado, instauradora de sentido; antes expressa o
sentido do humano no encontro da palavra com a sua inspiracdo. A linguagem ndo apresenta o

mundo como um grande espectaculo, de que seria soberano. A palavra apresentada por Lévinas

4 Assim se anuncia em Lévinas, o humano no ser: Responde-se a «convocatdria» ndo raramente silenciosa
da fraqueza, fragilidade e vulnerabilidade do outro Homem. Cf. Chalier C. Lévinas a utopia do humano. p. 108
28)
SS Cf. Também: Greisch J. The Face and Reading: Immediacy and Mediation. In Re-reading Levinas. p. 69.
29).
SG Lévinas tera argumentado a propdsito da ontologia e em encosto a posicdo heideggeriana que a
compreensdo do ser que seria proprio da ontologia - ndo é uma entre as faculdades da razdo humana, mas
ela coincide com a propria existéncia, com a relacdo do homem com o seu préprio ser: todo o comportamento
humano, a prépria tensdo da existéncia para com a sua condi¢cdo temporal, é ontologia — “(...) 0 homem
inteiro é ontologia”. Cf. Korelc M, O Problema do Ser na Obra de E. Lévinas. Disponivel em 06/12/2012 (30).
" Cf. Reimao C. “Rosto, racionalidade e linguagem em Emmanuel Lévinas”. pp. 211-231 (31).
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E “(...) ndo é avessa a outra palavra, como se se bastasse a si mesma. A palavra também é
escuta, por isso hospitalidade"48.

O modo como Lévinas problematiza a linguagem afasta a ideia de que esta se entenda
numa perspectiva ontologica: ela, antes de mais, tal como afirma Reimao C, é ética. A linguagem
€, de facto, o resultado da relacado «face a face», logo, precede a teoria do ser, a ontologia. E
precede a ontologia porque ela s6 se produz no «frente a frente». O rosto torna-se o sentido
primeiro de toda a comunicacdo, a qual se realiza ndo no desvelamento tedrico, mas como
expressdo humana na palavra que veicula a mensagem. O acolhimento da expressdo da-se na
abordagem e na relacdo com o outro pelo discurso®, discurso este que se exprime, sobretudo, na
relacdo intersubjectiva, excluindo, por isso, qualquer tentativa objectivante. Este discurso que é&,
antes de mais, relagdo com o outro, nunca sera abordado como tema, mas sim como interlocutor.

Lévinas E diz que a linguagem terd que ser considerada no contexto, no concreto do
quotidiano. E ai que os interlocutores falam uns com os outros, numa espécie de proximidade e/ou
de familiaridade.

Todo o discurso é tematizacdo diz Brito JHS de, referindo Lévinas. Reconhece que a
mesma é necessaria ainda que se constitua, como uma espécie de traicdo ao dizer ético. Nao se
esgota em apofansis, isto é, em linguagem declarativa. (...) *°. Antes de mais nada significa o
dizer, a aproximagdo de outrem. A proposi¢cdo € proposta ao outro homem®'. O Dizer é uma
aproximagcao do préximo>*.

Privilegiando o contacto, e a proximidade enquanto conceitos fundamentais na sua ética
da linguagem, o autor sugere que estes se constituem, pois, para a qualificacdo da linguagem na

sua «funcao factica», isto €, no seu uso concreto ou vivencial. Esta linguagem original é ética

8 Menezes MM. “A Educag&o no Desejo: a linguagem e a Etica em Emmanuel Lévinas”. p. 2. Disponivel em
10/08/2011 (32).

9 Cf. Ibidem. p 2. Disponivel em 10/08/2011. Historicamente a linguagem foi se formando ao servico do
pensamento participativo e do acto. Actualmente ela é colocada ao servico do pensamento abstracto. Para
expressar [...] 0 acto ético e o acontecimento singular do ser requer-se toda a plenitude da palavra: a unidade
do seu aspecto de contetido seméantico (palavra como conceito), do seu lado expressivo e ilustrativo (palavra
como imagem), assim como a entonac¢ao emocional e volitiva (32).

%0 Cf.Brito JHS. De atenas a jerusalém A subjectividade passiva em Lévinas. 256 p. (33).

°L Cf. Lévinas E. De outro modo que ser ou para la da esséncia. p 67. (34).

%2 Cf. Ibidem. p 69 (34).
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«fundamento da outra», quer dizer, fundamento da linguagem apofantica ou assertiva. A ética
indica portanto a viragem de uma subjectividade intencional, orientada para o conhecimento do
real, uma subjectividade simbolizada no rosto do outro; esta subjectividade aparece como uma
“singularidade» que exclui (...) a tematizagcdo e a representagido, tornando-se assim nao
representavel™?,

Face a presenca do rosto do outro, impde-se uma obrigacéo ética que dita o cumprimento
de «ndo mataras». «Nao mataras» constitui-se, entdo, como o primeiro mandamento, a primeira
norma ética no relacionamento com o outro, o que significa que se fara tudo para que o outro
viva®. Neste sentido, o respeito pelo rosto do outro apresenta-se como a origem primeira do
discurso e da primeira palavra nesse discurso. Entéo, afirma o Lévinas, o rosto € sinal do infinito e
portador de uma linguagem que profere palavras ndo pronunciadas, que grita um imperativo ético,
como o “(...) ndo cometeras assassinio”; pelo contrario, protegeras o outro/Outrem. O rosto, na
sua exposicao sensivel, interpela o outro; o rosto, apresenta na sua fraqueza inquietante, mas
também poderosa, o sentido que desconstréi qualquer tentativa de aniquilacdo da alteridade.

Como afirma Menezes MM, “(...) a linguagem deseja a compreensao, requer o sentido,
anseia pelo esclarecimento, retira a possivel resisténcia de uma realidade que se entrega
passivamente a palavra. Enfim, a linguagem deve comunicar. Mas, continua a autora, em Lévinas
a linguagem assume um outro estatuto, deseja uma comunicacdo que ndo desfaca o «mistério»
do Outro, que n&o seja reveladora, mas sim acolhedora. E linguagem da vilva, do desvalido, do
estrangeiro. A linguagem necessita, portanto, de ser acolhida para que possa comunicar.

A estranheza do Outro é sua apresentacdo original, que ndo possui uma origem de
sentido em mim, como uma imagem que aparece e de que fago a traducédo, descrevendo a cor de

seus cabelos e dos olhos, a altura, as impressdes a respeito de seu caracter, como uma pintura,

sempre a proposito. Referindo Lévinas a autora diz “(...) ela representa o discurso da totalidade e,

%3 Cf. Lévinas E. Linguagem E Proximidade. In Descobrindo a Existéncia com Husserl e Heidegger. p. 275
35).

24 Cf. Chalier C. Lévinas a utopia do humano. p 117.(27).

% | évinas E. Totalidade e infinito. p 178. (36).

6 Cf. Brito JHS, Menezes RDB. “O Homo viator na parabola do bom samaritano” (LC 10,25-37): Pela
responsabilidade anarquica. pp 54-8. (37).

47



também, ela é o um dizer anterior ao dito. Dizer que ndo se esgota na prestacao de sentido que se

inscreve como fabula no dito”’

. A linguagem do dizer sincero ao outro, no face a face, remete
para uma transcendéncia que vai de um ao outro; (...) aqui se referem as metaforas capazes de
significar o infinito®®,

Conclui-se esta analise com as palavras de Fabri M: valorizar o Outro, fundar a ética sobre
uma relacéo irredutivel ao conceito, referir o rosto do Outro como primeiro mandamento ético, tudo
isso implica, de facto, uma saida de si sem retorno ou segurangca, uma perda do eu como
condigéo do sentido ético™’.

O que sobressai aqui, é a ideia de que na interacgdo com o0 outro deve procurar-se mais

do que conhecimento, do que a sabedoria que cada um dos envolvidos encerra em si. Ao invés,

nela deve reconhecer-se e respeitar-se a singularidade presente em cada um dos interlocutores.

2.4 - A Linguagem em Ricoeur

"(...) séo varios os sentidos em que dizemos que uma coisa é (...) O ser esta, para nés,

nos diversos modos de dizé-lo.”

Aristoteles

A importdncia que Paul Ricoeur atribuiu a linguagem, assim como a teoria da
comunicacdo, justifica que se lhe reserve um espaco privilegiado nesta tese. A analise da
linguagem n&o foi o ponto de partida da filosofia da Ricoeur P. Contudo a sua viragem para a

andlise linguistica do simbolo orientou a sua atencéo para a teoria da linguagem e para a teoria da

" Menezes, MM. O dizer: um ensaio desde E. Lévinas e J. Derrida sobre a linguagem estrangeira do outro,
da palavra e do corpo. pp 43-6 (38).
%8 passim, Lévinas E. De outro modo que ser ou para la da esséncia. pp. 58-71 (34).
%8 Linguagem, é relagdo. Veja-se tal sentido no seguinte excerto: *(...) Esforgar-nos-emos por mostrar que a
relacdo do Mesmo e do Outro - ao qual parecemos impor condi¢bes tao extraordinérias — € a linguagem. A
linguagem desempenha de facto uma relagdo de tal maneira que os termos nédo séo limitrofes nessa relagao,
gue o Outro, apesar da relacdo com o Mesmo, permanece transcendente ao Mesmo. A relacdo do Mesmo e
do Outro — ou metafisica — processa-se originalmente como discurso em que o Mesmo, recolhido na sua
iSEa)seidade de «eu» — de ente particular Unico e autéctone — sai de si”.

Cf. Fabri, M. "Linguagem e desmistificacdo em Lévinas”. p. 248 (39).

48



comunicacdo. Um dos aspectos centrais dessas andlises reside na relacdo entre a oralidade e a
escrita. Ora, a comunicacdo pelo didlogo é a pedra angular da relagdo profissional de
salide/paciente. Tentar-se-a portanto chamar a atencdo para os alguns dos aspectos mais
relevantes da teoria da linguagem em Ricoeur P.

Num dos seus trabalhos sobre o filésofo, Fernanda Henriques afirma, com efeito, que a
linguagem é abertura, transporta consigo algo que a sustenta e ultrapassa, a linguagem vem ao
discurso e propicia a comunicagéoﬁo. O mundo da palavra constitui-se como expressao
comunicativa, genuinamente humana através das suas infinitas expressfes dotadas de sentido.

Na sua obra O Justo Il, mais precisamente no capitulo «Os Trés Niveis de Juizo Médico»
o Ricoeur P aborda a probleméatica da linguagem no contexto do mundo da salde.

O caracter terapéutico da linguagem «alimenta-se» de uma total compreensao do outro,
compreensdo esta que se materializa no encontro com o outro. Assim se pode desfazer o né da
indiferenca, superar a frieza e a objectividade do tecnicismo existente na maior parte das unidades
assistenciais de neonatologia, onde predominam a complexidade e a diversidade tecnolégicas,
apandgio da tecnologia de ponta.

Nesse contexto, a realidade para «os que chegam», 0s pacientes, mostra-se rude, agreste
e ameacadora. Espera-se e deseja-se, por isso, que a linguagem, enquanto portadora de sentidos
€ no seu caracter ilocutério, isto €, na sua capacidade especifica de realizar um determinado tipo
de relag@es, seja capaz de proporcionar a descoberta e a partilha de algo que alente e fortifique os
pacientes. Os interlocutores séo levados e formular juizos que apontam para experiéncias sempre
especificas, para além das regras e esteredtipos expressivos. Talvez assim a ameaca de perda do
pequeno ser que muito se desejou, neste caso o bebé, traduzida na vivéncia inquietante de
situagcbes sobremaneira dolorosas, possa ser encarada de forma mais realista e apaziguadora.

Espera-se que a linguagem seja, enquanto veiculo de uma confianca benevolente, capaz
de justificar informacgBes esclarecidas que exprimam moralmente no «dito» dos profissionais, a

realidade das situa¢des clinicas, numa ambiéncia de verdadeiros acordos intersubjectivos,

% Henriques F. “A concepgao da linguagem na fenomenologia hermenéutica de Paul Ricoeur”. p. 2 (40).
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resultado de efectiva comunicac&o. Deste modo, se criardo condic¢des facilitadoras de partilha e de
respeito pelas singularidades e individualidades dos envolvidos. Logo, a ténica deve recair no
processo comunicativo enquanto atencdo ao concreto das vivéncias tidas, e no cumprimento do
respeito pela peculiaridade, pela singularidade e individualidade do interlocutor.

A proposito veja-se o que diz Ricoeur P: é preciso “entender por significagdo do acto de
discurso, ou por norma do dizer, ndo somente o correlato da frase, no sentido estrito do acto
proposicional, mas também o da forca ilocutéria e, mesmo, o da accdo perlocutoéria, na medida em
que estes trés aspectos do acto de discurso sdo codificados e regulados segundo paradigmas,
pois, podem ser identificados ou re-identificados como possuindo a mesma significacdo. Portanto,
dou aqui ao termo «significacdo» uma acepcdo bastante ampla, recobrindo todos os aspectos e
todos os niveis da exteriorizacdo intencional que torna possivel, por sua vez, a exteriorizacdo do
discurso (...)"*".

Convém trazer o significado do excerto acima transcrito para o contexto da compreensao
da realidade que o presente estudo refere. Verifica-se entdo que as afirmacbes de Ricoeur
encontram nesse contexto um campo de aplicacdo de grande importancia. O ser que toma a
palavra no discurso, € um ser-no-mundo projectado; o pai e a mae exprimem 0 seu «mundo», um
mundo conturbado, demasiado confuso, assustador, que os atordoa, baralha e surpreende pelo
inusitado que traduz.

O discurso dos pais refere sempre algo que emerge das suas preocupacoes,
insegurancas e sofrimentos. Os profissionais de salde estdo colocados «nesse mundo» como
pessoas de que se espera uma ajuda incondicional e completamente despida de preconceitos ou
parcialidade. Espera-se encontrar alguém dotado da capacidade de encontrar um sentido na
linguagem dos pais. Ponty M distinguia a linguagem falada (as palavras efectivamente
pronunciadas) e a linguagem falante, isto é, 0 que se queria efectivamente dizer e que muitas
vezes se escondia por detrds das palavras ditas. Espera-se assim dos profissionais que

reconhe¢am na linguagem falada dos interlocutores esta linguagem falante.

¢ Sobre este assunto consulte-se Kaplan, DM. Ricoeur's Critical Theory. pp 17-37 (41).

50



Nos que supostamente escutam deve portanto estar presente a capacidade de perceber
em profundidade o discurso dos pais ou acompanhantes; este discurso dirige-se a um outro que
espera e deseja ser ouvido. Espera-se também a paciéncia de se deixar interromper, de forma que
se produza um verdadeiro diélogoez, profundamente humano em todos os sentidos da palavra.

Henriques F afirma que Ricoeur P trata a linguagem no quadro da teoria da interpretagcéo
em que o discurso é o seu ponto de partida e 0 excesso de sentido € o seu horizonte de analise.
Aqui tudo se revela Util para a compreenséo da problematica da linguagem. Continua a autora:
“(...) todos os elementos se entrelagcam para desembocar numa linguagem plena, entendida como
0 que Ricoeur designa por linguagem que busca dizer o excesso de sentido™®.

Para Ricoeur, a linguagem, mais do que descrever a realidade, revela-a, sendo um
processo nao se estabelece por relagdo directa, mas, ao contrario, € mediatizada por
«configuracbes» e «refiguracdes». Pode dizer-se, entdo, que a linguagem, para o autor, tem uma
dimensao ontolégica, sendo entendida como «o dizer do ser», o dizer que diz o ser. Neste sentido,
o autor aponta “(...) uma dupla referéncia de retroacgéo e autoretroacgéo da linguagem ao mundo
enunciado e a subjectividade enunciadora. A visdo da linguagem como o meio onde o ser € dito

por alguém baliza afinal um pensar filoséfico que tem a montante uma preocupacéo reflexiva, e a

jusante uma ontologia como horizonte, ou, has palavras do préprio autor, uma ontologia como

®2 Dialogo que atenda & sua funcdo contextual como forma de reduzir a diversidade de interpretacdes
possiveis conducentes a equivocos ndo raramente perturbadores. A este proposito consulte-se: Costa MSD.,
Sobre a Teoria da Interpretagdo de Paul Ricoeur. p. 16 (19). Cf. Ainda, Santos F. “Paul Ricoeur e a tarefa da
hermenéutica”, ou ainda “Paul Ricoeur e a hermenéutica da tarefa”. pp 157-170 (42). «Nesta linha de
reflexdo, Fausto Santos comenta Ricoeur: «todo o discurso é compreendido como significacdo. Significacdo
de algo que se deseja compreender. Para que tal aconteca no discurso, a lingua desempenha um papel
muito particular. Esta é condi¢cdo de possibilidade para a efectivagdo do discurso, mas do discurso enquanto
acto. Aponta, no acto discursivo concretizado na fala, trés niveis hierarquicamente subordinados,
desencadeados no proprio acto de falar. S&o eles: o acto locutério ou proposicional, que sera o proprio acto
de dizer; o acto ilocutério, 0 que se faz ao dizer; e o0 acto perlocutério, aquilo que se faz pelo facto de falar.
Ricoeur exemplifica: quando digo para alguém fechar a porta, além de dizer algo que € uma ordem, suscito
um estimulo em alguéms.

% Tornar-se-ia um pouco abstracto que as ideias de Ricoeur, aqui mencionadas por Henriques F, ndo se
transportassem para o concreto da vivéncia das unidades de neonatologia. Quando a autora diz que a
linguagem busca excesso de sentido, ndo se pode deixar de pensar o quanto os interlocutores (os pais)
procuram encontrar no dito dos profissionais de saude indicios, sinais, sentidos que lhes tragam algum
conforto, apazigiem a dor e minimizem a incerteza. O que lhes é dito entre cada acto médico ou entre cada
passagem de turno do grupo de enfermagem de modo algum poderd satisfazer esse requisito. O excesso de
sentido esta presente na disponibilidade completa para ouvir, escutando, perceber o que é dito nos siléncios,
na fala surda de quem anseia por uma palavra de esperanca como alento para suportar desassossegos
indiziveis.
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terra prometida™". “(...) Deste modo, a ontologia € como a terra prometida por uma filosofia que

comeca pela linguagem e pela reflex&o™.

Assevera Henriques F que, para Ricoeur P, a linguagem n&o se constitui como um mundo
proprio, logo, «nunca sera um sistema fechado, no sentido em que cada elemento se refira apenas
a outro dentro do mesmo sistema, ndo se extravasando para fora dele. Ela sera sempre sinal e
transporte e, por isso, concretiza uma dupla direccionalidade: “(...) a de uma realidade que advém
e a de uma experiéncia singular que exige visibilidade e partilha. A linguagem € mediacao e, por
esse motivo, transporta consigo e em si algo que, simultaneamente, a sustenta e a ultrapassa e,
por outro lado, ao vir ao discurso, se propicia como comunicagéo”ss.

Como a linguagem é, acima de tudo, um instrumento de mediagdo entre o falante e o
mundo, assim como entre o sujeito e 0s outros e até consigo mesmo, Ricoeur critica, diz Judas
M®’, o ponto de vista da linguistica estrutural: «E com efeito no mesmo nivel de organizagéo e de
efectuacdo que a linguagem tem um sujeito, uma referéncia e todo um leque vasto de ideias,
valores, usos e crencas que rompem com um processo interiorizado «desmentindo» a ideia de um
sistema anonimo. “Alguém diz alguma coisa a alguém sobre alguma coisa”®.

S&o varios os sentidos em que se diz o que uma coisa €, observa Ricoeur P a propésito
da problematizacdo da linguagem. Assim sendo, o0 ser esta para nés nos diferentes modos de
dizé-lo. Com efeito, a mesma coisa dita por diferentes pessoas, em particular se a natureza da
coisa dita transportar em si extrema sensibilidade pelo impacto que possa causar no receptor, o
dizer tal coisa torna-se delicado e até constrangedor.

A este propdsito, sera oportuno aplicar esta ideia ao objectivo do presente trabalho: a
linguagem no contexto de uma unidade de cuidados intensivos neonatal. Neste contexto, a

linguagem, se nao for cautelosa e cuidada, quer na sua dimensdo semantica, quer na dimensao

sintactica perder-se-a nos meandros da equivocidade, de tal modo que possa vir a gerar

% Henriques F. A Concepcao da linguagem na fenomenologia hermenéutica de Paul Ricoeur. p. (40).
%Ibidem. pp. 7-28 (40).

% Cf. Ibidem. p. 2. Disponivel em 18/12/2012 (40).

67 Judas MLM. O Suijeito em Paul Ricoeur: Da crise do cogito a dimensao relacional da pessoa. p. 112 (43).
% |bidem. p. 123 (43).
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desencontros, confusfes, ambiguidades e incompreensfes, resultantes de uma comunicacao
tornada assim ineficaz. Considerar os receptores da mensagem.—. 0S pais.—. nas suas reais
dificuldades, sejam estas linguisticas ou outras, é estar-se atento aqueles na sua condicdo de
fragilidade, vulnerabilidade e dependéncia. Na sua ansia de encontrar, nos discursos dos
profissionais, algo de lenitivo para as suas ambivaléncias, dores e sofrimento, ficam totalmente
dependentes de toda e qualquer informacédo. Assim, ndo hesitam em procura-la a todo o custo ou,
no limite, em mergulhar inquietados e atormentados no «siléncio frio» do nada dito.

Estas condicionantes afiguram-se na pratica como constrangimentos severos; ao invés de
trazer a situacdo para as instancias do compreendido e do inteligivel, tdo necessarias a mitigagéo
do mal-estar e inquietagcdo experienciados, ndo raramente levam o ouvinte a escutar o que néo foi
dito. Doravante, a desconfianca e 0 subsequente descrédito, muito provavelmente assim
instalados, minam a relacéo terapéutica entre profissional/pais.

A ser assim, passos essenciais no processo comunicacional antevéem-se de dificil
concretizacdo, muito embora se reconhecam como indispensaveis; entre eles, esperar do
interlocutor autorizacdo para dizer as coisas, 0s tempos para as dizer e até as palavras em que
devem ser ditas. Ndo é por acaso que, em matéria de cuidados de saude, quando se trata de
informar o paciente sobre o seu estado — neste caso informar os pais dos RNs doentes —, se
advoga que o deve fazer o clinico responsavel; a eventual delegacdo desta responsabilidade, far-
se-a num circulo restrito de profissionais tendo-se em conta que essa informagéo deve passar
pelo crivo das diferentes fontes de informacéo, sendo deste modo purgada de supostas verdades

ou de verdades individuais, solipsistas ou as vezes «voluntariosas»®.

% Autores como Habermas J, denunciam este «vicio» de protagonismos pessoais. Assumindo a premissa de
que cada sociedade tem, com efeito, 0 seu proprio regime de verdade, «a sua politica geral da verdade»: isto
€, os tipos de discursos que esta acolhe e faz funcionar como verdadeiros, expressam esta tendéncia. Nas
unidades de internamento hospitalares comunga-se desta idiossincrasia. A este propoésito dira o autor. Ha
uma cultura presente que enforma a mentalidade dos profissionais e que de certa maneira baliza o tipo de
informacgbes a prestar. Cria 0 que o0 autor chama um conceito de poder, conceito de saber, conceito de
vontade e conceito de verdade. Porém h& focos regionais que se criam por uma questdo axioldgica e que se
conseguem escapar a este, dir-se-a, «determinismo informativo». Cf. Habermas J. O Discurso Filoséfico da
Modernidade. pp. 528-534 (44).
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Na maior parte dos casos, 0s pais, avidos de noticias boas acerca do estado do seu filho
doente, ficam acantonadas junto da incubadora do seu bebé, aguardando essas palavras que
tardam. Tal como numa situacdo de secura, procuram atravessar as nuvens para recolher as
minimas gotas de agua que possam estancar a sua sede de noticias boas. Esperam, os pais, que
as palavras ditas ou ndo ditas possam sossegar, como balsamo, as inquietacdes, as dlvidas e os
seus medos.

Mas a palavra pede interpretacdo para ser clarificada. Sobretudo, porque nesses casos
dolorosos, a ambiguidade é susceptivel de se instalar. O outro que profere a palavra deve entao
tornar-se intérprete da sua mensagem. O ideal é que a palavra assim interpretada e
reinterpretada, com a compreensao generosa dos profissionais de saude, sirva uma pedagogia do
amor, de servico, que se pretende ser entrega altruista.

Pensa-se que o0 que aqui se diz se enquadra, perfeitamente, no excerto de Ricoeur que
infra se transcreve: A verdade da nossa condigéo € que o elo analégico que faz de todo o homem
0 meu semelhante, s6 nos €& acessivel através de um certo numero de préticas

imaginativas”™

.Todo este movimento vai no sentido, ora de uma iniciativa propria, ora de uma
responsabilidade, pois, em primeiro lugar, «eu posso», em segundo lugar, «eu faco», em terceiro
lugar, «eu intervenho», inscrevo o meu acto no curso do mundo e, em quarto lugar, «eu cumpro» o
que me propus fazer em primeiro lugar’.

Quando se quer dizer alguma coisa a alguém é crucial que cada pessoa o faca de forma
particular logo subjectiva. A ideia, o facto, o assunto que se pretende fazer passar estdo
envolvidos, inexoravelmente, num determinado contexto cultural, social e afectivo e, em patrticular,
pelas condic¢des psicoldgicas, tanto do emissor como do receptor da mensagem.

Por exemplo, comunicar a alguém um diagndstico «sinistro» exige, previamente, o

conhecimento mais abrangente e profundo possivel da pessoa; além disso é preciso estimular a

consciéncia de que «eu poderia estar ali, ser aquela pessoa».

°Cf. Ricoeur P. Do texto & acgdo. pp. 227-8. (23).
1 Cf. Ibidem pp. 269-270 (23).
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A titulo ilustrativo refiram-se alguns pontos a ter em conta, quando se trata de pacientes
adultos: saber se deseja e até que ponto deseja conhecer a sua situagcdo, O
diagnéstico/prognéstico a seu respeito; escolher o momento adequado para comunicar esses
dados, sendo cuidadoso com as palavras, escolhendo as mais apropriadas, diga-se, as menos
“‘maltratantes”. Numa palavra: a comunicagcdo deve realizar-se num contexto dialogante. Por
contexto dialogante entende-se aquele em que os interlocutores dao voz a pluralidade de sentidos
que emergem dos respectivos enunciados discursivos, numa liberdade plena de expresséo
consentida.

Nas unidades assistenciais de saude labora-se, afincadamente para cuidar e tratar de
outrem. Todavia, escasseiam momentos de reflexdo, o que contribui para que se resvale para um
cuidado em que o horizonte terapéutico do didlogo se perde, bem como a atmosfera ética que
deve preencher esse horizonte. Sem jeito, por vezes, no intervalo de um acto clinico ou no
intervalo de uma série de cuidados ou tratamentos, sdo mal escolhidas as palavras, é confuso o
discurso, sdo apressados mal trabalhados e nada espontaneos os contetddos a comunicar. Pior do
que isto, ndo se discorre sobre o impacto que determinadas informac8es poderdo produzir no
interlocutor. N&o raras vezes 0s pacientes — pais constrangidos e em sofrimento — procuram obter
esclarecimentos junto de outros profissionais ndo directamente envolvidos na situacdo em causa.
Estes mostram-se, logicamente, incapazes de fornecer respostas cabais e esclarecedoras. A
informacdo que deveria assumir um momento Unico no contexto da assisténcia enquanto
componente essencial para o entendimento «do doente compreendido como um «si-proprio
doente», acaba por ser, ndo necessariamente de modo consciente, mais uma tarefa a
«descarregar» na agenda do dia. Ainda que, para tal, sirva para a cumprir, a beira do leito do

paciente, com os pares de infortlinio como testemunhas.
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CAPITULO 3 — A COMUNICAGCAO DIALOGAL

«N&o pode haver uma totalidade da comunicacdo. Com efeito, a comunicacdo seria a

verdade se ela fosse total»

Paul Ricoeur

O segundo capitulo desta primeira parte tratou principalmente da linguagem. Teve-se a
oportunidade de mostrar o modo como a linguagem intervém nas relagdes humanas. Trés portas
de entrada foram escolhidas, em funcéo da sua diversidade, Agostinho S, Levinas E e Ricoeur P.
Existe, sobre a linguagem uma imensa diversidade de abordagens, mas considerou-se que se
justificava esta escolha, porque sublinha de modo diferente, a relacdo entre a dimenséo cognitiva
da linguagem e a sua dimenséao ética. Em quase todos 0s momentos, ja se teve a possibilidade de
ver surgir as consequéncias de tais analises sobre a problemética central da tese, nomeadamente
a relacdo entre RN em situacdo de doenca e o seus pais. Contudo, varias vezes presente no
cruzamento das multiplas dimensdes da linguagem emergiu 0 conceito de comunicac¢éo, conceito
central nas ciéncias humanas. Este conceito merece que se lhe dedique uma atencéo particular,
ndo apenas em funcdo da sua importancia social, mas pela complexidade dos elementos que o
compdem. Seguindo o molde do capitulo anterior iremos interrogar trés autores, escolhidos
relativamente a sua compreensao do fendbmeno comunicacional, Emmanuel Levinas, Paul Ricoeur
assim como, desta vez, Habermas Jirgen.

A comunicagdo na perspectiva tedrica pode ser compreendida numa pratica decorrente da
tradicional fronteira entre as abordagens das ciéncias humanas e das ciéncias sociais no
respeitante ao processo comunicativo. Na verdade, por ciéncias humanas, seria preferivel indicar

gue se trata de uma abordagem mais tedrica de estilo filos6fico. Contudo, dado que 0s nossos
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autores de referéncia’® falam desta dualidade, respeitar-se-a a sua terminologia, sem esquecer
gque o conceito de ciéncias humanas aqui referido se diferencia das ciéncias sociais, pelo seu
caracter mais filosofico. Com efeito, ndo é raro incorporar as ciéncias sociais no seio das ciéncias
humanas.

A pratica desta distingdo traduz-se em formas diferentes de comunicacdo. Para as
ciéncias humanas, trata-se da comunicagdo como sendo um modo de «representacdo» ou um
«meio de accdo». Neste ambito, enfatizam as formas simbdlicas que permitem aos humanos
re(a)presentar diferentes aspectos da realidade como parte de um processo intersubjectivo de
cognicdo e reflexdo nos contextos comunicativos. Por outro lado, as ciéncias sociais d&o
prioridade a comunicacdo como um meio de interaccdo social coordenada, ou como um tipo de
interaccdo por si mesmo, desenvolvendo todas as formas de préaticas sociais, culturais e
psicolégicas.

A maioria das formas de pesquisa em comunicacdo comunga, pelo menos, do
entendimento sobre os processos de comunicagdo. Diversos «modelos de comunicagdo» tém sido
utilizados como representacdes simplificadas, mas heuristicamente (teis em termos
epistemolégicos’.

Os termos «emissor-receptor, mensagem, contexto e canal de transmissdo» podem ser
considerados factores unanimemente aceites, em particular se, se considerar a reversibilidade dos
papéis dos intervenientes na comunicagdo e o respectivo feedback. No que se refere ao factor
«contexto» onde se desenrola a interaccdo dos intervenientes, as varias abordagens tendem a
concordancia: consideram que o cientista social ideal e tipico se caracteriza pela sua atencdo aos
contextos naturais e culturais, logo embutidos na comunicacdo e representados por ela. O seu
contraponto humanistico considerara literalmente contextos como textos, como sendo sempre

estruturas discursivas’”.

2 cf.Jensen KB, Teoria e filosofia da comunicacao. p. 41. (45).
3Ct. Ibidem. p. 40 (45)
" Cf. Ibidem. pp. 30-34. (45).
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Embora esses dois modelos classicos de comunicacdo possuam ter mais do que uma
semelhanca superficial, eles envolvem epistemologias alternativas. Os comunicadores sociais séo
individuos ou instituices reais que dizem algo intencionalmente a alguém, por meio de um canal
fisico, induzindo certos comportamentos. Os comunicadores humanistas remetem-se para funcdes
inerentes ao discurso ou para os elementos de um texto. S&o sempre estruturas discursivas.

Este enfoque nos veiculos discursivos da comunicagdo implica uma atencdo reiterada a
categoria de «codigo» sendo certo que os cédigos sdo essenciais no processo comunicativo, tal
como afirma Lasswell citado por Jensen KB. Com efeito, € o codigo que permite que a mensagem
transmitida pelo emissor chegue ao receptor. Assim, este possibilita que se estabelecam, no
processo comunicativo, as necessarias relacdes entre significantes e significados, por forma a
tornar possivel a interpretacdo e compreensdo da mensagem. Para tal, cada comunidade
necessita desenvolver os seus sistemas de signos e respectivos codigos, assim viabilizar a
comunicacdo entre os seus membros. Cada comunidade, tendo em conta as suas peculiaridades,
tem uma pratica préopria, relativamente, aos sistemas de signos e cédigos utilizados na
comunicacao.

Essa pratica é orientada na sua diversidade pelos signos. Sdo estes que fornecem os
meios para definir ou referir tudo aquilo que apreendemos através dos sentidos, bem como o que
se pensa, se sabe, se deseja ou se imagina. S&o 0s signos que permitem a conceptualizacéo (a
formag&o de uma ideia sobre uma realidade ndo presente), marcam a nossa percep¢ao do mundo.

A comunicacdo na espécie humana enquanto representativa do seu caracter simbodlico,
marca, indelevelmente, a sua humanidade, ja que o homem €&, por natureza, um animal simbdlico,
como assevera Cassirer’” E Sera nesta linha de raciocinio que se compreendera a afirmacéo de
Tomasello M de que “(...) os primatas humanos na evolucdo da espécie se distinguem dos
primatas ndo humanos, porque aqueles compreendem os individuos da sua espécie “como seres

intencionais iguais a si proprios”, em cujas habilidades cognitivas se encontra a de usar muitas

> Cassier E. In Stanford Encyclopedia of Philosophy. (substantive revision Fri Jan 21, 2011). p. 5 (46).
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estratégias comunicativas e sociais para vencer outros membros do grupo na disputa por recursos
valiosos”"®

Na verdade, a comunicacdo desempenha um papel primordial na construgdo da
humanidade do homem. No seu livro Palavras-chave: Um vocabulario de cultura e sociedade, e
recorrendo a evolucdo histérica, Raymond Williams define o conceito de comunicacdo como
«tornar algo comum, partilhar, a ac¢do de tornar comum um objecto». Existem outras defini¢cdes,
consoante a perspectiva em que 0 conceito se enquadre; mas sem dudvida uma das mais
importantes é a perspectiva da comunicacdo enquanto «relacao interpessoal». Por exemplo veja-
se o0 que Pasquali An, citado por Figaro R, diz em Compreender la Comunicacion: a comunicacao
€ uma “situacdo privativa do ser racional” que encontra no seu conceito a categoria de
«relagéo»”’.

Entendida a comunicacdo nesta perspectiva, importa pensar em autores como Lévinas E,
Ricoeur P e Habermas J. Do pensamento do primeiro autor ressalta a ideia de que a
comunicacdo, enquanto dialogo, sé podera ser entendida como tal, sempre que assegure a
independéncia entre os interlocutores. Isto porque, como afirma Levinas, h4 uma irreversibilidade
entre «<mim» e 0 «outro», irreversibilidade que ndo nega, contudo, uma abertura a partir da
proximidade. Noutras palavras, a responsabilidade pelo outro e diante dele, fundamenta-se na
transcendéncia da distancia entre ambos, sem que se tente englobar o outro ou apreendé-lo.
Sobressai aqui 0 sentido de servico que subjaz a relagdo que se estabelece com o outro, em

particular com outro doente, com os infelizes, com os indefesos que, uma vez acgoitados pela

adversidade, séo atingidos na sua extrema vulnerabilidade.

" Tomasello M. Origens culturais da aquisicio do conhecimento humano. p. 77 (47).

"7«(...) Comunicagao como situag&o privativa do ser racional, na qual se encontra a categoria de «relacéo» e,
num espirito filoséfico retirado da ideia de Kant, refere: “(...) antes de preguntar se por el ser en si de lo que
es eventualmente referible otro ser, la mente humana capté y atribuyd significado a la relacion entre cosas, y
durante incontables milenios concentrd su interés exclusivo en la comprension de aquellos vinculos de
alianza o conflicto, causa y efecto, post hoc ergo propter hoc, ensayo y error, cuyo control por el conocimiento
le permitia desempefiarse mejor en sus funciones practicas. La inteligencia del hombre se estrena
histéricamente como consciencia de relaciones Cf. Figaro R. A comunicagcdo como campo de sentidos em
disputa. Disponivel em 10 de Agosto de 2013 (48)
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Do segundo autor sobressai a ideia de que partindo de uma dialéctica de «si» e do
«diferente de si», uma comunicacao eficaz, quica, proporcionara aos pacientes a oportunidade de
perceberem o que sédo, de se construirem, e proporcionara aos que prestam cuidados de saude a
oportunidade de irem ao encontro de outrem.

Por fim, no terceiro autor destacam-se os fundamentos que explicam a importancia da
accdo comunicativa. E nos actos da fala e do agir, € interagindo, que se encontra o «entendimento
mutuo sobre algo». Isto ndo s6 recorre a uma linguagem culturalmente transmitida, mas também a
algo comum do mundo objectivo, do mundo social e do proprio mundo subjectivo.

A accdo comunicativa, surgindo como uma interaccdo de, no minimo, dois sujeitos
capazes de falar e agir, da consisténcia ao estabelecimento das relagGes interpessoais
indispensaveis e facilitadoras da compreensdo da situacdo especifica da comunicacdo, assim
como, das respectivas previsGes de ac¢do. S6 deste modo é possivel coordenar as accdes pela
via do entendimento mutuo.

Dir-se-4, a este propésito, que o dialogo se apresenta como fertilizador e fixador das
condicdes propicias a construcdo de algo novo no discurso: o cimento. Estas condi¢des, entre
outras, negam e inviabilizam o pressuposto de que no contexto dialogal triunfa a simples troca de
ideias ou pontos de vista e, muito menos, fragmentos de informacdo pretensamente
demonstrativos de uma comunicagéo eficaz.

E no didlogo e através dele que a inexorabilidade do novo deixa aos interlocutores a

partilha na criagcdo de algo em comum que potenciara o sentido do «eu» e do «tu».

3.1 - 0O Dialogo

A andlise do didlogo teve em Buber M um dos seus grandes representantes na primeira
metade do século XX. O didlogo entre «eu e tu» ndo se separa da concretude vivencial partilhada
no ambito das rela¢des interpessoais no seu conjunto. Segundo Buber M, hem 0 eu nem o tu sdo
originérios, dado que no principio esta a relagédo entre eles. A relacdo é o espaco «entre», é esse
ambiente comum, esse mistério que «ata» 0s seres humanos numa interac¢ao social. S6 quando

dialogam, os participantes realizam uma auténtica imersdo nessa mesma relacdo. Expandem-se
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nela, realizam-se na troca que ela traduz, a pessoa € “no momento em que entra em relagdo com
outras pessoas.”’®

Vale a pena referir que o autor evoca a obra de arte como trampolim para compreender o
dialogo. Diz que a obra de arte lanca os homens na cultura, obriga a que nela imerjam para que,
ao invés de nela verem um «isso», a entendam como um «tu»; s6 assim acederdo a uma relacao
comunicativa e ndo apenas a um conhecimento tedrico. Uma obra de arte figura a comunicacao
como condicdo fundamental da relagdo eu-tu. Em outros termos, o autor apresenta a comunicacao
enquanto proximidade ética. O dialogo, acrescenta, é pura alianca, € um acto puro sem nenhum
conceito para aprender.

A relacdo dialégica institui, necessariamente, um deixar-se inundar, contaminar, contagiar
ou impregnar nela; a partilha presida a esse estar ai. E neste contexto o desinteresse, a
gratuitidade, a reciprocidade e a mutualidade séo ingredientes sempre presentes.

«Afinal, s6 se dialogara ndo permanecendo na praia, contemplando as espumas, as
ondas. Ao contrario, deve correr-se o risco: atirar-se a agua e nadar». Esta metafora patenteia a
possibilidade de uma contemplacdo mas, sobretudo, ilustra a ndo apreensdo do si ho outro,
condicao sine qua non que leva ao encontro com o outro em completa abertura e aceitacdo do seu
ser, desconhecido e imperscrutavel.

Assim, estar disposto ao encontro dialégico é mergulhar num oceano desconhecido.
Lispector C, de uma forma poética, da disso conta: “ (...) Ai esta ele, o mar, a mais ininteligivel das
existéncias ndo humanas. E aqui estd a mulher, de pé na praia, 0 mais ininteligivel dos seres
vivos. Como o ser humano fez um dia uma pergunta sobre si mesmo, tornou-se o mais ininteligivel
dos seres vivos. Ela e o mar. S6 poderia haver um encontro dos seus mistérios se um se
entregasse ao outro: a entrega de dois mundos incognosciveis feita com a confianga com que se
entregariam duas compreensdes. (...) Seu corpo se consola com sua propria exiguidade em
relacdo a vastiddo do mar porque é a exiguidade do corpo que o permite manter-se quente e é

essa exiguidade que a torna pobre e livre (...) A mulher ndo est4 sabendo, mas esta cumprindo

8 Buber M. Eu e Tu. p. 81 (49).
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uma coragem. (...) E era isso que lhe estava faltando: o mar por dentro (...). Agora ela esta toda

igual a si mesma. A garganta alimentada se constringe pelo sal, os olhos avermelham-se pelo sal
79

secado pelo sol (...) .

O processo comunicacional pressup8e que os intervenientes partilhem e tenham algo em
comum. A condicdo é que este processo ocorra numa relacao intersubjectiva excluindo, por isso, a
ideia de unilateralidade. Ricoeur P ensina que a comunicacdo se concretiza na relacdo entre os
seres humanos, que se apreendem reflexivamente como «si-mesmos». Neste sentido a

comunicacdo constitui-se como uma forma privilegiada de relacdo entre a identidade e a

alteridade, entre o si mesmo e o outro.

3.1.2 - O Didlogo em Lévinas

O filésofo coloca a comunicacdo no centro do didlogo, afirmando que a comunicacgéo €&,
acima de tudo, didlogo, mas um didlogo que se enraiza na abertura ao outro, na proximidade com
ele, sem que a subjectividade do interlocutor seja anulada. O autor esclarece este conceito com o
argumento de que o dialogo se realiza na relacdo face a face, escusando-se a preencher qualquer
conceito e a encerrar-se numa definicdo. O dialogo, em Lévinas E, recusa dominar a opacidade
das coisas, confirmar certezas. Pelo contrario expde-se ao risco de uma ruptura com todos os
modelos transcendentais * ** O dialogo é sobretudo, “(...) um comunicar a comunicac&o, um sinal
para dar sinais, e ndo a transmisséo de algo a uma abertura "*.

J& a comunicagdo, tal como ja se verificou, realiza-se na relacdo «eu-tu» enguanto
proximidade ética, encarnada na figura do rosto. Ela indica uma relagdo com outrem diferente da

relacdo de fusdo; trata-se antes de uma relacdo que ndo supfe nem a anulacdo da alteridade do

outro, nem a supressao do eu no outro®®.

Lispector C. “Frases, pensamentos e poemas”. Disponivel em 15 de Agosto de 2013 (50).

8 0 que sempre fez a ontologia ocidental, ao criar conceitos, teorias e sistemas, que transformavam o
estranho em semelhante, o desconhecido em conhecido, o diferente em igual, tornando impossivel qualquer
alteridade, no dizer do autor.

81 Sobre este assunto consultar: Chavalier C. Levinas a utopia do Humano. p. 102 (28).

82¢¢f. Chavalier C. Lévinas a utopia do humano. pp. 26-9. 119 (28).

8 | évinas E.Totalidade e infinito. pp. 183-90 (36).
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Portanto, a comunicagdo para Lévinas, seja como substituicdo, acolhimento, solicitude,
proximidade, abertura ou ensinamento, fundamenta-se a partir do outro, na presenca do face a
face. Ela seria impossivel se fosse inaugurada a partir do eu. E o tu que fala, que interpela, que
questiona o eu, devendo o eu expor-se totalmente face a ele®.

Neste sentido o didlogo é antes de mais “ (...) um acontecimento do espirito, pelo menos
tdo irredutivel e tdo antigo quanto o cogito”. Tal acontecimento permite, sobretudo, pensar a
transcendéncia em detrimento da relacdo do saber e da objectivacdo que a palavra «eu» possa
instaurar. De outro modo, estar-se-ia na dimensdo cognoscitiva, ao invés de, dialogicamente
falando, se situar na dimens&o encontro. Tal concorda com a posi¢cado de Bohm, citado por Filho C
M.

Nesse encontro o outro é absolutamente outro. Melhor dizendo, ele é outrem em relacédo a
mim, em relacdo a qualquer acontecimento que aconteca no seio da interactividade. Ha uma
verdade nele que transcende o conhecido e o dito e que se torna presente no acto do encontro, do
gual, necessariamente, ele faz parte. Assim sendo, o outro na relacdo face a face é também uma
revelacéo para si préprio.

A presenga do eu no encontro € presenga sem presenga, € 0 Seu aparecer sempre
enigmatico, é exterioridade e transcendéncia pela interaccdo. Nessa interaccdo, o eu é interpelado
pelo outro e, em virtude dessa interpelacéo, abre-se ao outro, responde ao apelo vindo do outro.
N&o com o propésito de o conhecer porque, no dizer do autor, o outro € um absolutamente outro,
logo nunca abarcavel, porque nunca compreendido, nunca objectivavel, porque nunca
conceptualizavel. Pelo contrario, a interacgdo com o outro remete especialmente para o «afastar»
de qualquer conceito que concorde com a primeira versdo conceptual apresentada. Antes remete
para o questionamento da necessidade da capacidade do eu para servir o outro, para o acolher,

para a assungao de um outro como um outro (...)*>

8 Cf. Ibidem. Lévinas E. Totalidade e infinito. pp. 69-70(36).
8 Cf. Lévinas. E. Humanismo do outro homem. p. 53 (51).
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A relagdo com o outro ndo é de modo algum posse; é o que significa a afirmagao segundo
a qual o outro permanece numa exterioridade inalienavel, a qual coloca o eu ndo na condicao de
igual, mas sim na condicdo de «servo»; com efeito, 0 eu encontra-se completa e totalmente livre
para o «servir». Uma servidao que, ao invés de significar indignidade ou oprébrio, significa
acolhimento.

Um elemento especifico de Lévinas leva assim a comunicacdo até um extremo que nem
todos os fildsofos seguirdo. Com efeito, a subjectividade é compreendida como um «si» “(...) a
partir da despossesséo, da contraccdo na qual o Eu ndo aparece a si, mas imola-se. A relagéo
com o outro pode ser comunicacdo e transcendéncia, e ndo uma outra forma de procurar a
certeza ou a coincidéncia”. Assim, a comunicacéo implica sempre uma abertura completa ao
outro sem dele esperar reconhecimento, reciprocidade, sob pena de a abertura ndo ser radical.
Ora, a radicalidade dessa abertura implica a responsabilidade pelo outro. O caracter dialogal tdo
sublinhado por Buber M repousava na reciprocidade; aqui o extremo da reciprocidade pensa-se
como desnivelamento, o que, de certo modo, excede a reciprocidade.

Essa condicéo dita a eticidade por exceléncia, pois que 0 encontro, 0 servico a outrem
realiza-se numa moralidade heter6nima, no sentido em que € imposta pela presenca do outro. O
eu cumprird a sua vocacao relacional enquanto capaz de reconhecer o outro, um outro diferente
de si. Em outros termos, o outro estd no discurso “numa dissimetria interpessoal, 0 que me
consciencializa que o outro (...) esta sempre acima de mim, o que demanda a dimenséo ética do
dialogo™®’.

Esta premissa esta bem justificada nesta ideia do autor: “E a partir da independéncia e da
estranheza entre os interlocutores que (...) o outro que, muito embora estranho a mim, se coloca
em frente a mim e me ordena, faz de mim servo. Além disso, o sentido do outro que se coloca em
frente a mim, no limite, pressupde irreversibilidade entre Mim e o Outro”. Brito JHS refere essa

irreversibilidade como “(...) um movimento sem regresso que nao é resultado de uma decisdo nem

8 Cf. Lévinas E. De outro modo que ser ou para la da esséncia. p. 135 (34).
8 Lévinas E. Humanismo do outro homem. p. 53 (51).

64



comeca no presente” %

. Antes, porém, é simplesmente o movimento de uma resposta, desde logo
consentida, pela alteridade®

De facto, a transcendéncia do interlocutor e o acesso a outrem pela linguagem revelam
gue o homem é uma singularidade. “Ao eu como ente ndo corresponde um conceito, porque o
proprio contexto da «experiéncia» de outrem ndo poderia ser delineado a partir de um trabalho de

»9 0O outro é absolutamente

abstracc¢do aplicada a si e que se finalizaria no «conceito» do eu {(...)
outro, inexoravelmente néao assimilavel ao eu.

E neste sentido que Lévinas E rejeita no didlogo qualquer tentativa de totalizar o outro,
pois o outro traz ao seu interlocutor possibilidades dialogais que vao além do cognoscivel, isto €,
rasgam o infinito, o transcendente: “(...) Este vem ao dialogo sem que o eu o tenha chamado™*. O
didlogo é essencialmente contacto, € proximidade, mas proximidade que ndo se confunde com
uma proximidade espacial. Ao invés, reclama contacto, encontro entre duas subjectividades. Esse
encontro, esse contacto que se consubstancia a partir da relacéo, o eu é reivindicado por outrem,
depondo a sua soberania; sente-se enviado para responder pelo outro. Ora, isso ndo acontece “
(...) na clareira do ser mas sim na bondade, - sem saber, nem esséncia -, acontece para além da
esséncia”®.

O dialogo com o outro obriga a uma relacdo que desestabiliza o eu, transformando-o
profundamente; inquieta-o, proibe-lhe repousar numa esséncia bem definida como qualquer
enraizamento numa terra. Significa que a sua péatria ndo é o ser mas o outro lado do ser. O didlogo
desconcerta a firmeza do eu pelo encontro do rosto da alteridade. Provoca no eu um
deslocamento radical. Sera ai que comeca a verdadeira terra-natal do homem, no sentido em que,
€ ai que o eu se assume verdadeiramente eu, como portador da gratuitidade do sacrificio, da

incerteza, entendida no seu sentido positivo, e nunca como compulsividade para verdades

geradoras de compromissos faceis.

Brlto JHS. De Atenas a Jerusalém. A subjectividade passiva em Levinas. pp. 274-75 (33).

Sobre este assunto consultar, Chavalier C. Levinas a utopia do humano. p. 104 (28).

Cf Lévinas E. Descobrindo a existéncia com Husserl e Heidegger. pp. 265-68 (35).

! Cf. Bonamigo GF. Primeira aproximacdo a obra de Emmanuel Lévinas. pp. 84-104 (52). Sobre este
assunto veja-se também: Lévinas E. descobrindo a existéncia com Husserl e Heidegger. p. 280 (35).

92 Cf. Brito JHS. De Atenas a Jerusalém. A subjectividade passiva em Lévinas, p. 274 (33).
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Neste sentido, Lévinas E assevera que “(...) o eu penso™? ndo constitui a humanidade do
eu: é no movimento de uma resposta ao apelo, desde sempre consentido a alteridade e ndo no
movimento reflexivo de si sobre si, que se deve procurar o humano. Isso significa que a patria do
eu ndo é o ser, mas o outro lado do ser, la, onde a inquietude pelo outro predomina sobre o
cuidado que um ser tem por si mesmo; |4 onde a responsabilidade ndo € discutida; la onde as
posses, titulos e riqguezas mostram a sua precariedade94. A intencdo do eu «contaminada» pelo
desejo de objectivacdo do outro que poderia orientar o sujeito para o outro faz-se assim substituir
pela ética; “(...) por ternura e responsabilidade.”95

Nao sera possivel alguém responder em lugar do eu pelo outro. Nao ha como escapar a
essa responsabilidade pelo outro; ndo é o eu que a escolhe, mas é como que investido por ela,
chegando ao ponto de substituir o outro e expiar por ele, de tirar o pao da prépria boca e de dar a
pele ao outro®®.

Lévinas E distingue discurso de dialogo, ao transpor para o contexto do dialogo o conceito
de substituicdo. Diz, a propdsito, o autor: “ (...) Comunico no didlogo quando me despossuo™’.
Enquanto substituo no meu préximo o sentido da relacdo de mim ao Outro e do Outro ao eu, por

um outro sentido que transcende o subjectivo (...)*®

. A comunicacdo com 0 outro realiza-se
guando se afasta totalmente a ideia de apropriacdo do outro; quando se afasta a ideia de posse.
Quando é entrega total ao outro; entrega, abertura sem contornos definidos.

A troca social de informacdes ao nivel da linguagem, conseguida pela reversibilidade da
via de sentido bilateral, que assim possibilita a circulagéo de informagdes independentemente do
sentido, é indiferente, é recusada no pensamento levinasiano. Aqui, rende-se homenagem a

estranheza do interlocutor e a consciéncia de que s6 ele me pode interpelar, ordenar (...). Dai

deduzir-se que a linguagem é préxima de um ensinamento vindo do infinito de outro, ou seja, esta

93 | évinas E. De outro modo que ser ou para la da esséncia. p. 78 (34)

% |bidem. pp. 126-138 (32).

% | évinas E. Descobrindo a existéncia com Husserl e Heidegger. p. 275 (35).

% | évinas E. De outro modo que ser ou para la da esséncia. p. 95 (34).

97 Cf. Lévinas E. Etica e infinito. p. 155 (53).

% (Cf. Brito J HS. De Atenas a Jerusalém. A subjectividade passiva em Levinas. p. 323 (33).
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orientagdo, este ensino, produz, ao receber-se de outrem, algo para além da capacidade do eu,
afirma Silveira de Brito JHS.

S6 assim faz sentido que a relacdo dialogal surja com o interlocutor, mas com o
interlocutor na sua subjectividade, na sua alteridade. Esta relacdo constitui-se como uma relacéo
dialégica que se funda na humildade, na abertura, na entrega sem reciprocidade. Dir-se-a, acima
de tudo, que se busca o complemento do eu no outro e jamais uma troca. Subjaz a esta assun¢éo

gue no dialogo nédo se leva, ndo se traz, nem se troca seja o que for. Aqui apenas se dialoga.

3.1.3 - O Dialogo em Ricoeur

O dialogo ¢é considerado como uma forma privilegiada do encontro de subjectividades. E
no didlogo, e através dele, que o entendimento e a partilha de algo que € comum se tornam
verdadeiramente humanos. E no didlogo que a tolerancia pode nascer, mediante o respeito por
valores plurais, e é nele que convergem interesses, solidariedades e, sobretudo, que se constroem
lugares habitaveis na base de éticas inter-humanas.

Neste contexto, Ricoeur P lembra a importancia da palavra: a palavra € o meu reino.
Como universitario, defende a eficacia da palavra que ensina; como professor acredita no poder
esclarecedor da palavra que profere; como membro da equipa Esprit, diz crer na eficacia da
palavra, a qual retoma, reflexivamente, os temas geradores de uma civilizacdo em marcha; como
ouvinte da pregacao cristd, cré que a palavra pode mudar qualquer coracao.

Ricoeur problematiza o tema do dialogo na «hermenéutica do si». Ir-se-a tentar introduzir
0s primeiros passos no pensamento do autor sobre a problemética do didlogo ético. A este
propdsito, Aleixo MA considera que o «si» € um pronome reflexivo da terceira pessoa, que aponta
para a «reflexividade» de todos os pronomes pessoais®. O si préprio implica, com efeito, uma
relacé@o reflexiva com o outro de si. Poder-se-ia falar de uma espécie de despojamento de «si»

»100

num outro de si. Isto é, “(...) dizer si ndo é dizer eu”". Tal assun¢éo remete para a alteridade num

% Cf. Aleixo, MAF. Estima de si, solicitude, Igualdade. p. 5 (54).
190 cf. Ibidem p. 5 (54).
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grau tao intimo, que a liga a significacao forte que 0 si mesmo é um outro mas enquanto outro
diferente de si.

Assim se confirma a tese de Ricoeur P, segundo a qual o si permite «marcar o primado da
meditacdo reflexiva sobre a posicdo imediata do sujeito, tal como se exprime na primeira pessoa
do singular»: «eu penso», «eu sou»”. Esta primeira intencdo encontra aqui um apoio na gramatica
das linguas naturais que permite opor o si ao eu, o que conduz o agente a condicdo de “(...)

"0l 'O homem reconhece-se

locutor, agente personagem da narracdo sujeito da imputacdo
enquanto tal como autor de um percurso que se faz em direccdo a si, mas sempre através do
outro, do outro si, 0 outro homem, o0 outro aqui entendido em sentido lato, tal como o afirma
Fonseca MJM citando Ricoeur, como “(...) A autonomia do si que aparecera ai intimamente ligada

a solicitude ao préximo e & justica para cada homem?” **

. Prossegue a autora, continuando a
referir Ricoeur P que “(...) O homem é esta unidade plural e colegial na qual a unidade de destino
e a diferenca dos destinos se incluem um no outro™®.Isto, porque é nesse processo plural, que o
si pode dizer-se e pode reconhecer-se como autor das suas acc¢oes.

A problemética do si ndo se desliga da problemética do didlogo. Nas suas aulas, Renaud
M considera que a posicao do “(...) si é relativa, mas apenas a partir do didlogo com o outro. Este
dialogo alimenta-se de movimentos de projec¢do do agir no mundo, o que torna possivel alterar a
configuracdo do mundo em que se habita. Ora o vai-e-vem do didlogo que sustenta a praxis faz
com que a pessoa tenha a possibilidade de se identificar e de se reconhecer como um si
responsavel” **.
Trata-se de um si responsavel que, no plano da ética dialdgica, se caracteriza pela sua

capacidade de iniciativa e pela resposta necessaria a interpelacdo vinda do outro. Esta

101 «(__) locuteur, agent, personnage de narration, sujet d'imputacion morale, etc (...) Cf. Ricoeur P. Soi méme

comme un autre. p. 18 (55)

192 Eonseca MJIM. Introducdo & hermenéutica de Paul Ricoeur. Disponivel em 7 de Julho de 2013....)
L’autonomie du soi y apparaitra intimement liée a la sollicitude pour le proche et a la justice pour chaque
homme” (56)

103 Ricoeur P. Filosofice de la volonté, finitude et culpabilité, I. L’homme Faillible. p. 154 (57) (...) L’'homme est
cette unité plurale et collégiale dans laquelle I'unité de destination et la différence des destinées se
comprennent l'une par |’autre”.

104 Renaud M. Aulas do primeiro curso de doutoramento em bioética. [2008-9] (58).
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capacidade de iniciativa e de acolher a injungdo vinda do outro é ndo so fruto da capacidade do
sujeito de auto designar-se, mas também da sua estrutura reflexiva, da sua capacidade de se
compreender e de se realizar, a partir das suas objectiva¢fes linguisticas, praticas, historicas e
éticas. Deste modo, o dialogo inaugura o encontro com o outro, o outro diferente, a alteridade.

No dialogo salienta-se o movimento de si ao encontro do outro e do outro ao encontro de
eu. Este encontro marca-se pelo dinamismo da reciprocidade e do reconhecimento; com efeito,
nele que o outro é identificado por «mim como meu semelhante», de tal maneira que em conjunto
damos vida ao principio do respeito mutuo.

As palavras possuem um potencial de sentido que ndo se deixa esgotar por nenhuma
utilizacdo actual, embora se encontrem determinadas pelo contexto em que se desenrola o
dialogo. O valor polissémico das palavras ‘% justificara a intervencéo da interpretacdo destinada a
promover o entendimento entre os interlocutores™®.

Para além disso, deve-se considerar com um especial cuidado a posicdo de quem sofre,
tendo presente que neste h4, desde logo, a emergéncia de uma situagéo particular de «caréncia».

O sofrimento reduz a capacidade de autodeterminacdo e consequentemente o sentido da
afirmacédo de si, ha medida em que esta significa a capacidade de gerir a prépria vida mediante
iniciativas responsaveis; esta situacdo pode mesmo comprometer a integridade do didlogo. A este
nivel, compete ao acompanhante a funcéo de suporte, através da simpatia, da compaix&o («com-
paixdo») e mediante o desejo forte de partilhar a dor do outro. Principalmente na vida dependente
estd-se a espera de encontrar uma ajuda «beneficente» e até mesmo «benevolente». Da forga
dialogal deve resultar um «sofrer-com»'"’.

A esse respeito, Ricoeur P entende a solicitude enquanto desdobramento da dimensédo

108

dialogal da estima de si e nela reconhece a autoridade da troca, o dar e o receber. As

fragilidades e vulnerabilidades extremas contribuem para aumentar a aparente desigualdade da

105 ¢, Ricoeur, P. Philosophie de la volonté, finitude et culpabilité, I. L’homme faillible. (57).

196 cf Fonseca, MUM da. “Introducdo a hermenéutica de Paul Ricoeur”. Disponivel em 03 de Julho de 2013.
www.ipv.pt/millenium/Millenium36/3.pdf (56).

107 ¢f. Aleixo MA. Estima de si, solicitude igualdade. p. 20 (54).

198 |hidem. p. 14 (54).
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relacdo dialogal; o doente ou quem sofre pode tornar-se passivo, indiferente, e ficar incapaz de
qualquer gesto de retribuicdo ou de gratiddo. Assumindo estes constrangimentos na relacdo, como
elemento de desigualdade no plano dial6gico, pergunta-se se ainda se pode falar de uma relagéo
dialogal, quando o primeiro interlocutor esta confinado a situacéo de pura dependéncia.

Cabe a solicitude, enquanto expressdo de bondade, anular o peso da passividade de
quem sofre'®. Segundo Aleixo M citando Ricoeur P diz: a bondade é “ (...) a qualidade intrinseca
da accdo, mas também a inclinagdo natural de uma pessoa para outrem, como se a acg¢ao sO
pudesse ser boa se a sua realizacao presidisse algum tipo de consideracdo para com o outro™*™°.
Na verdade a experiéncia da proximidade de outrem traz com ela o sentido da bondade. Entende
Lévinas que, este sentido ndo dispensa o ser bondade, mas vai para além dele. Esquece a
mesura e abraca a extravagancia. Rasga o infinito.

E importante considerar finalmente, também, factores que influenciam directamente o
dialogo entre duas pessoas: o cédigo, o contexto'" e o contacto. O cédigo é a lingua que esta
sendo utilizada para a emissdo da mensagem. O contexto diz respeito ao significado que as
palavras adquirem ao serem utilizadas de uma determinada maneira. O contacto refere-se a
relacdo directa com o ouvinte, com toda a sua carga pessoal, cultural e social.

Termina-se esta breve analise de Ricoeur P com uma observacdo que este autor faz no
primeiro capitulo da sua «pequena ética»'*2. A doenga e dependéncia de um parceiro de didlogo
lembra ao acompanhante a sua condicdo mortal, de tal modo que este “pode receber da fraqueza
do amigo mais do que ele Ihe d& ao recorrer as suas préprias reservas de forca”.

A comunicacdo entre os homens € extremamente dificil, mas ndo impossivel como

mostram todas as formas em que o didlogo conseguiu aproximar os seres.

199 A expressdo maxima da solicitude nos momentos da desigualdade deve ser compensada por uma

auténtica reciprocidade na troca e “refugiar-se no murmurio dividido das vozes ou no aperto débil de maos
que se cumprimentam” Cf. Ricoeur P. Soi méme comme un Autre. p. 224 (55)
10 1pidem. p. 20 (55).

Por contexto entende-se o espaco fisico mas sobretudo «o espago psicologico» onde se as relagdes
dialogais tém lugar. Onde as subjectividades se encontram (ou desencontram), e em conjunto constroem
num espirito colectivo, algo novo.

112 Ricoeur P. Soi méme comme un autre. p. 224 (55).
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3.1.4 - O Didlogo em Habermas

As questBes morais, segundo Habermas, devem ser resolvidas dentro duma comunidade
de comunicacao. Dela se extrai o himus que alimenta a comunicacao interpessoal numa unidade
de cuidados intensivos neonatais; esta comunicacdo dialogal facilitara a resposta ao apelo
constante de revisdo e avaliacdo das normativas da accao pratica, face as inmeras solicitacdes
gue radicam nos conflitos situacionais. Tais conflitos, exigem consensos, que apenas se alcancam
num contexto da ac¢do comunicativa, dado que a vivéncia da moralidade nas sociedades plurais
requer um longo dialogo antes de chegar a possibilidade de um consenso.

Como bem refere Habermas J, o mondlogo nao satisfaz a comunicacao dialogal; mesmo
os longos monélogos dos livros destinam-se a serem lidos. Portanto, o dialogo prevalece,
instaurando-se entre posi¢des diversas, opostos ou conflituais.

O dialogo concorre para alcancar entendimentos mutuos™®, obtidos mediante o debate
apoiado em argumentos racionais, capazes de gerar consensos. Esta tarefa exige o respeito pelo
outro, na busca da clarificacdo daquilo que se pode e deve realizar. Ora tal objectivo é conseguido
através do que Habermas J chama “a ética do discurso”, ancorada na argumentacdo moral. A
ética do discurso justifica como universais apenas as normas que podem obter a anuéncia de
todos os participantes envolvidos num discurso préatico. O principio da universalizacéo constitui-se
como o fundamento argumentativo para a obtengdo de um acordo mutuo. “Todos os que forem
atingidos pelos resultados e consequéncias secundarias, provavelmente decorrentes de um

cumprimento geral dessas mesmas normas e, a favor da satisfagdo dos interesses de cada um”

"3Tais entendimentos mUtuos n&o se desligam, segundo a linha do pensamento do autor, da capacidade dos

diferentes participantes no discurso comunicativo, de adop¢do e interiorizagdo das perspectivas em
guestionamento, devendo as mesmas ser assumidas na primeira pessoa ainda que reflictam as expressdes
de cada um dos participantes. (58).Consulte-se, a propdsito, também, Habermas J. Teoria da Racionalidade
e Teoria da Linguagem. p. 9 (59).

O discurso orientado para o entendimento muatuo possibilita aos locutores a partilha intersubjectiva de um
mundo de vida, no horizonte do qual se pode conseguir um mundo subjectivo comum e em que todos se
reconhecem como interlocutores.. Habermas J. Teoria da Racionalidade e Teoria da Linguagem. p. 9 p. 101
(59).
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devem aceitar voluntariamente tais normas para que estas possam ser sejam aplicadas e
cumpridas por todos os envolvidos™*.

O respeito por esta regra justifica a pretenséo de validade das normas morais. Assim se
esclarece o ponto de vista moral que deve presidir ao acto moral. E neste quadro normativo que o
autor admite a conduta do agente, como sendo subjectivamente correcta, se a mesma se
conformar com as disposicbes normativas resultantes de consensos. Somente estes
procedimentos éticos asseguram a solidariedade e a cooperacdo entre os participantes das
comunidades que postulam beneficéncia e, bem-estar num contexto intersubjectivamente
partilhado.

Por outro lado, o didlogo que busca o consenso chama a linguagem argumentativa, com
todas as dificuldades inerentes a compreensdo do sentido das proposicGes emitidas. Além das
regras morais que presidem a discussdo, esta consiste em contrapor os pontos de vista dos
participantes, ainda que os mesmos sejam secundarizados, a favor da solu¢cdo que melhor serve o
interesse colectivo. Cumprem-se assim os ja referidos principios de discursividade e de
universalizacdo. E deste modo que se encontram os fundamentos de um agir ético. Ou seja,
pressup8e-se que haja intersubjectivamente entendimentos e acordos mutuos, construidos a partir
de uma argumentacdo livre, sendo que toda a espécie de tentativa de coaccdo, por parte de
qualquer um dos participantes, desvirtua a racionalidade ética do dialogo, retirando-lhe a sua
validade e a sua legitimidade moral.

115

Assim o dialogo enquadra-se numa ética do discurso . Na formagé&o do juizo moral, esta

pressupde a imparcialidade, a universalidade e a prescriptividade'*

. Quer isto dizer que os pontos
de vista em presenca, na base dos quais os participantes apoiam 0s seus argumentos, Sao
reversiveis. Os fundamentos do agir sdo portanto formulados no processo argumentativo inerente

a preparacao da praxis; deve-se ter em conta as consequéncias que podem afectar a vida dos que

estdo envolvidos no processo de decisdo, e deve-se semelhantemente reconhecer as eventuais

114

115Cf. Habermas J. Comentérios a ética do Discurso. pp. 15-7 (60).

Cf. Habermas J. A Consciéncia moral e o0 agir comunicativo. pp. 126-45 (61).
18 Cf. Ibidem. p. 146 (61).
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pretensdes dos seus pontos de vista. Os argumentos cuja pretensao de validade sera confirmada,
devem ser suportados por uma argumentacdo racional e aberta as criticas de todos os
participantes.

O processo encerra-se nos principios de aceitacdo, entendimento e consenso, 0 que nao
dispensa a possibilidade de que fundamentos considerados certos devam ser ulteriormente
submetidos a criticas e revisdes. Tal € justificado pela maxima de que o processo comunicativo é
sempre temporario, mutavel, falivel e nunca definitivo. Ele imp&e um quadro de referéncia cultural
e comum, onde é possivel a vivéncia e a compartilha das mesmas experiéncias. Esta tese esta
bem ilustrada pelo autor na expressado que se segue: “(...) entender-se sobre algo com outrem”.

Desde logo ha que aceitar que o ponto de vista individual pode ser preterido em funcéo
dos pontos de vista que melhor satisfacam o bem comum, sem que isso retire a identidade ou
valor individual aos patrticipantes.

Por outros termos, os interesses de cada um devem sintonizar-se com os interesses de
todos. Desse modo, a ac¢cdo comunicativa abandona a ideia monolégica da razdo, sendo o sujeito
monoldégico substituido pelo grupo dialégico, ou seja, pelos sujeitos que agem comunicativamente.
N&o ha diavida que esta teoria levanta muitas duvidas e suscita muitas objeccfes éticas. Para as
resumir numa palavra: sera que o acordo democratico dos participantes de uma discusséo, a

qualquer nivel que seja, legitima as regras do comportamento ético?
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3.2 - A Informagéo
“Faz tudo ocultando ao doente a maioria das coisas (...)
distrai a sua atencdo. Anima-o sem lhe mostrar nada do que se vai
passar nem do seu estado actual”
Hipocrates

A Bioética é, por definicdo, um saber transdisciplinar, como é comummente aceite hoje e
bem sublinhado, entre outros, por Henrique Silveira de Brito. Neste sentido ela é também
concernida por e para todas as areas do saber, como afirma Ana Sofia Carvalho, avassaladora
como a denomina Luis Archer, € uma generosa utopia, como a caracteriza Serrdo D, uma nova
forma de ética pratica, como a compreende Michel Renaud.

Entre os mudltiplos assuntos que constituem os seus objectos de estudo, a Bioética
preocupa-se primordialmente com os problemas dos mais frageis e vulneraveis. Assim se
compreende que traga para a reflexdo a necessidade da constru¢do de um quadro de referéncia
no contexto do cuidado a outrem. E neste quadro que se apresenta a problemaética da informagéo
dada e recebida. Ora, os aspectos quer éticos quer juridicos relativamente ao processo de
informacao tém uma incontornavel importancia, como ja se verifica na Declaracdo Universal sobre
Bioética e Direitos Humanos (Cf. alinea a), do artigo 6.°) que trata do tema da «informacéo
adequada».

O conceito «informacéo» remete para a sua raiz latina, in-formare (por-forma-em). J& no
século IV a.C., Aristoteles tratava, a propdsito da filosofia sofistica, da informa¢&o no contexto da
comunicacao interpessoal e dirigida para uma determinada audiéncia. Identificava no processo
comunicacional os trés elementos basicos, o locutor ou a pessoa que fala (quem?), o discurso ou
0 que é dito (o qué?) e o ouvinte ou a audiéncia (a quem?). Este modelo basico de natureza
tricotomica persiste até aos nossos dias, sendo fundamental no contexto da teoria da informacéo.

Dizia-se que o termo informag&o poderia ter dois sentidos: «informag&o» e «enformagao».
Por informacéo entendia-se o processo informativo que permitia a aquisicdo do conhecimento, e

por enformagéo o processo que facultava a possibilidade de dar forma a algo.
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A informacdo enquanto processo dindmico de transmissdo de algo no contexto
intersubjectivo é fulcral para a partilha de ideias, conhecimentos, factos, sentires, afectos.

Noutros termos, é a informacdo que torna possivel o estar-se no mundo, o interagir-se
com outros, o existir-se. Gracas a ela alargam-se os horizontes das experiéncias e accdes.

Reportando a informagdo ao contexto da investigacdo em curso, verifica-se que ela
adquire particular importancia e sentido, ja que, sem a sua efectivacdo, os pais ndo terdo
possibilidade de uma participacdo na tomada de decisdo de uma forma adequada e esclarecida.
Na verdade, os pais necessitam, para o efeito, de estar na posse de um conhecimento detalhado e
0 mais abrangente possivel sobre a situagdo clinica do seu filho. A que tratamentos e cuidados
estdo estes a ser submetidos? Que possibilidades terapéuticas existem e quais 0s riscos
inerentes? Quais os resultados esperados? Que consequéncias futuras dai advirdo? Que
beneficios ou prejuizos se antevéem? Todas estas questfes terdo maiores probabilidades de
serem ser respondidas, se houver uma dindmica instituida ao nivel da prestagdo da informacéo.

Na verdade, a informacdo aos pais é condi¢cdo sine qua non para que estes possam
construir e produzir uma visado global de todo o processo assistencial: entender o que lhes é dito,
descodificar os sinais e os codigos linguisticos, distinguir os aspectos subjectivos dos objectivos;
passar da informacdo prestada para a comunicacdo intersubjectiva, dos contetdos informados
para os conteudos escutados, dos significados para os significantes de contornos inteligiveis (por
exemplo, quando estd em questdo a reducdo da incerteza relativamente a situagdo
experienciada), ainda que para tanto, os pais tenham de ser “introduzidos” no tecnicismo das
probleméticas em presenca.

Esta €, sem dlvida, uma tarefa ardua, quer para os pais, quer para os profissionais de
saude. Todavia, sem a sua realizacdo, as suas consciéncias.-.em particular & dos pais.-.ndo
chegard um claro discernimento e a subsequente capacidade deliberativa, necessarios para

fazerem livremente as suas escolhas. Tais sdo as condi¢bes indispensaveis a uma tomada de

deciséo responsavel.
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O dever de informar, nos termos em que esta a ser tematizado, supde a transparéncia e a
boa-fé que é preciso dispensar, como diz Ricoeur P, a relacédo entre o profissional de saude e o
paciente. O cumprimento deste dever obedece ao valor ético do respeito pela dignidade humana,
mediante a recta informacado a prestar ao sujeito humano doente, e neste caso aos pais do RN.

Deste modo, compreende-se que o dever de informar os pais sobre os tratamentos,
cuidados, meios auxiliares de diagndéstico e outros procedimentos realizados, esteja consignado
nos codigos legais nacionais e internacionais. Na verdade, declaracGes e outros textos de similar
natureza normativa constituiram-se em directivas importantes, assumidas nos codigos de
condutas profissionais e nas politicas institucionais.

Sabe-se que, no caso que interessa, a informacdo tem como objectivo esclarecer o
doente, neste caso 0s pais, com vista a obter o seu consentimento sobre determinados aspectos
do plano de cuidados do seu filho. A titulo de exemplo, o artigo 157 do Codigo Penal portugués,
com o titulo "Dever de esclarecimento”, estabelece, para efeito de intervencbes e tratamentos
médico-cirdrgicos, a exigéncia de consentimento. Para ser eficaz, este obriga a que o paciente e,
por extensdo, 0s pais, tenham sido devidamente esclarecidos sobre o diagnéstico, a indole, o
alcance, a envergadura e as possiveis consequéncias da intervencao ou do tratamento. Do ponto
de vista internacional atente-se ao famoso Cédigo de Nuremberga de 1947 no seu Artigo n.° 1,
bem como & Convencéo sobre os Direitos do Homem e da Biomedicina assinado em quatro de
Abril de 1997.

Neste contexto, explorar o conceito de informacgéo é importante, mas maior relevancia tera
se for entendido numa perspectiva hermenéutica. O intuito é aqui o de transpor a
conceptualizagdo que se possa fazer da informacéo para a praxis dos profissionais de saude. A
informacdo metamorfoseia-se em accdo de esclarecimento dos pais acerca dos cuidados e
tratamentos, no contexto da situacéo clinica dos seus filhos. O objectivo consiste em tornar-lhes
possivel o facto de dar o seu consentimento ou a sua recusa.

Ha, de facto, um processo de transformacdo do conhecimento em informacgdo, numa

primeira instancia dentro da mente e ulteriormente fora da mente. Entdo, a informag¢@o assim
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entendida serd o conhecimento, exteriorizado mediante um tipo de cddigo linguistico partilhado.
Deste modo, a informacéo aparece como a captacdo e o processamento cognitivos da mensagem,
também mediada pela sensibilidade de quem a transmite.

A representacdo da realidade, o que é pensado e inteligivelmente exteriorizado na
comunicacao a partir de um cédigo linguistico partilhado, configura o processo de comunicacao da
informacdo. Nesta Optica, a informagcdo ndo pode ser uma entidade fisica, porquanto nao é
inteiramente objectiva, visivel e concreta. Em contrapartida, firma-se num processo dinamico e
intersubjectivo.

E serd no seio da sua pratica intersubjectiva que, no contexto do presente estudo, se
olhard para a informagdo. Esta foi e ainda € tantas vezes vitima de maus habitos,
institucionalmente enraizados, no quadro dos processos assistenciais! Como elemento de ajuda,
destinado a inverter essas tendéncias, a andlise tenta delinear o ambito e os moldes da sua
vigéncia nos cuidados assistenciais, sublinhando a importancia do relacionamento interpessoal,

COMO se se procurasse, a seu respeito, descobrir «a diferenca que faz a diferencax».
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CAPITULO 4 — A TOMADA DE DECISAO ETICA

“Aqui deve prevalecer a deliberagdo a favor de um mal menor que ndo deixa de ser um
mal, mas é o modo possivel de agir bem porque se escolhe o que em consciéncia
parece ser o mal menor.”

Michel Renaud

Quer do ponto de vista médico, quer do ponto de vista legal, no cenario europeu nao
existe um consenso suficientemente consistente e alargado sobre quem deve decidir os
tratamentos e os cuidados a serem prestados ao RN, quando é dificil pesar eticamente os
beneficios e prejuizos que deles podem decorrer. Que decisdo tomar? Quem vai decidir? Que
participacdo poderdo ter os pais na deciséo, tendo-se necessariamente em consideracdo o bem
maior do RN?

Neste debate, hesitacdes, divergéncias e conflitos podem surgir, tanto do ponto de vista
individual do cuidador principal, como no seio da propria equipa de salde restrita, ou ainda nos
pais. Na origem desses problemas estardo com certeza os desacordos entre 0s intervenientes na
decisdo, em funcéo da dificil passagem da teoria para a pratica. Do mesmo modo, a teoria ética
deve passar pelo prisma dos problemas levantados pelos casos concretos. Outro tanto se ndo
podera dizer da teoria do direito, que permanece num campo de generalidade: apontam-se “o0s
direitos fundamentais da pessoa a serem cumpridos no cuidado clinico, independentemente de

quais forem as consequéncias™"’.

4.1 — A Decis&o Etica e a Sabedoria Pratica

A complexidade dos cuidados e dos tratamentos prestados nas unidades de cuidados
intensivos neonatais propicia, em certas circunstancias, a irrup¢do da incerteza quanto aos seus
beneficios e danos. Esta realidade torna menos claro o caminho para alcancar a regra do juizo

moral a aplicar na situacdo em causa, 0 que remete para a intervencédo da sabedoria préatica. No

17 Cf. Nuffield Council On Bioethics. “Decision making: the Ethical Issues”. p. 9 (62).
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seu estudo sobre Paul Ricoeur, Fernandes AO®

afirma que a unilateralidade dos caracteres
morais, confrontados com a complexidade do mundo da vida, neste caso do mundo da vida das
unidades de internamento neonatal, torna inevitaveis os conflitos que apelam ao uso de uma
sabedoria pratica. Sabedoria pratica essa, cuja vocacdo recai no concreto vivido. Voltar-se-a a
esta problematica posteriormente.

Agora, importa considerar a expressao ética da experiéncia humana, desta experiéncia
humana que emerge do mundo da vida, do qual brota a sucessdo dos acontecimentos, as vezes,
mais inesperados. “E na figura do mundo que a minha acgédo é chamada a exercer-se, a depositar-

se, a produzir a sua intervencao”*®

. Com efeito, o agir, ao apoiar-se no eixo dos valores e dos
principios morais, adquire uma textura ética, a qual é posta a prova pelas tensGes que se verificam
no decurso da accao. Noutros termos, a accdo humana renova-se na sua incessante aplicacdo a
situagdo concreta, assim se definindo o seu caracter singular e local*®°.

Da situac8o concreta emana uma orientacéo para a descoberta do seu sentido. E ai que
se coloca a questdo da solicitacdo do bem, isto é, da exigéncia ética, a qual passa
necessariamente pela adequacao do juizo normativo a experiéncia, como o sublinha Ladriere em

L"éthique dans I"univers de la rationalité.

E verdade que no processo de passagem para a andlise dos casos concretos se deve ter
em especial atencdo, também, as prescricdes de uma moral do dever; alias a enunciacdo dos

deveres nos respectivos cédigos de deontologia***

deve sempre ser levada em consideracdo, mas
ndo dirime necessariamente todas as ambivaléncias e tensbes que os casos suscitam. E possivel
gue as dificuldades encontradas na altura da aplicacéo dos valores éticos tedricos levem a pensar

que o incerto possa, pela natureza dos cuidados prestados, constituir a resposta mais «certa».

Nao obstante, imp8e-se, face a situa¢des singulares, tomar uma decisdo em tempo util.

18 Fernandes AO. Paul Ricoeur, sujeito e ética. pp. 389-96 (63).

119 Renaud M. “Apontamentos das aulas do curso de doutoramento”. [2008-2009] (58).

Sobre este assunto consultar também, Ladriére J. L"éthique dans I'univers de la rationalité. pp. 44-52 (64).

120 cf |bidem. pp. 52-3 (63).

121 A deontologia remete para a reflexdo ética, a qual apela & execucéo de juizos que revestem a funcao de
normas, as quais, transcendem de diferentes formas a singularidade das relagdes paciente/profissionais de
saude. Cf. Ricoeur P. “Los t'tres niveles del juicio médico”. p. 183 (65)
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Qualquer que ela seja, a deciséo é posterior ao processo de escolha; esta é sempre a
escolha da alternativa mais razoavel, de entre as alternativas possiveis. Para este efeito o capitulo
precedente ja mostrou que é preciso recorrer a avaliagdo baseada numa argumentacéo racional.
Muitas vezes, esta, ajuda a levantar as ambiguidades da consciéncia'??, dividida na escolha entre
valores aparentemente nao conciliaveis.

Contudo, qual é a forma de racionalidade em causa, uma racionalidade tedrica ou pratica?
Na verdade ambas devem orientar o processo de tomada de decisdo. A racionalidade tedrica
apoia-se no conhecimento dos valores e dos grandes principios que devem nortear o agir; a
racionalidade pratica deixa-se guiar pela sabedoria pratica, mas esta também deve desembocar
em raciocinios racionalmente justificados, ainda que esta racionalidade tenha como objecto a
andlise dos sentimentos.

Realizar o bem, o bom e o justo desafia a indefinicdo que a analise dos casos concretos
apresenta. A sabedoria pratica leva a questionar entéo, quais os valores mais importantes e mais
correctos assumir para o melhor cumprimento das exigéncias morais. Lembra-se, que a
vulnerabilidade e fragilidade extremas dos pacientes, RNs e pais, contribuem para reforcar os
factores de ambivaléncia e de indecisdo. Na verdade estas no¢des de vulnerabilidade e fragilidade
reclamam, seguindo Abel O, discipulo de Ricoeur P, juizos deliberativas de preferéncia: (...) isto
deve ser feito, mas aquilo vale mais do que isto”*%.

Apligue-se estas consideracfes a esta problematica tdo peculiar.

O recém-nascido &, por definicdo, incompetente para decidir sobre a sua vida; ndo possui
a capacidade de cuidar de si préprio de modo autonomo. No adulto est4d deposta toda a
responsabilidade pela preservacdo da sua existéncia. No &ambito deste estudo, esta
responsabilidade cinge-se a prestacéo de cuidados de salude, sem contudo se esgotar neles.

Enquanto representantes legais do RN, os pais assumem em fidlcia a defesa dos seus

direitos; contudo o RN ndo tem mais, ou menos, direitos por ser filho daqueles pais. Por exemplo,

122 5obre a problematica da consciéncia consultar Menezes RB. “A conduta e o sujeito moral: pelos motivos e

fundamentos”: //www.eleutheria.ufm.edu/ArticulosPDF/080326_borges_de_Meneses.pdf, pp. 3-21 (66).
123 cf. Oliver A. O. Paul Ricoeur. A promessa e a regra. p. 99 (67).
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ndo pode ser reivindicado como sua «propriedade»; mas cabe-lhes o dever de proteccao juridica
daquele ser. Se, por um lado, este dever decorre da uma obrigacdo legal, por outro, constitui
também, e quase mais fundamentalmente, uma obrigacao ética.

Todavia, no plano dos cuidados de salude, os pais ndo sao 0s autores da intervencéo
sobre a vida do RN. Muitas vezes, estes sdo apenas autorizados a prestar o seu consentimento
para o exercicio da intervencdo médica e/ou dos servicos de enfermagem. Em determinadas
situacOes, a qualidade de vida do RN prescinde da sua presenca, sendo esta desnecessaria para
o desempenho dos cuidados, deixado este a quem dispde da competéncia para o realizar'?.

Grande tem sido a controvérsia neste campo, justamente quando se avalia o cumprimento
de normas que se prendem sobretudo com os grandes principios éticos de validade universal,
como seja a dignidade do RN"*%.

A ética remete, como se sabe, para uma reflexdo de natureza pratica, vivenciada nos
casos singulares. A natureza pratica da reflexdo pode ajudar a clarificar as condi¢cdes de
aplicabilidade das normas, nos contextos que suscitam as perplexidades da consisténcia ética'®®.
Para isso, torna-se indispensavel o reconhecimento da eticidade da situacdo, ou seja, o
reconhecimento daquilo que nela releva de um julgamento ético aplicavel a uma situacdo. Ha no
entanto situacdes que poderdo designar-se por situacdes rotineiras, deixadas a acc¢do dos
profissionais de saude, situacdes que tendem a desligar-se do questionamento ético. Estas
preenchem a prética diaria e sdo identificadas pelos préprios profissionais como inerentes a sua
condicdo de cuidadores. Trata-se de situagbes do dia-a-dia que decorrem da dindmica da
prestacdo de cuidados e tratamentos e que ndo necessitam da reflexdo ética, como meio, ao
servi¢o da uma tomada de decisdo. Porém, outras h4, que pela sua natureza ética, apelam a um
juizo reflexivo, dado ser necessario pesar o que se deve fazer, quem deve fazer, como se deve

fazer.

124 cf. Paris JJ. Schreiber MD. Assisted Ventilation for the RN. pp. 81-90 (68).
125 of Michel R. A deliberac&o e a decisdo. p. 3. (7).
126 Cf. Ladriére J. L"éthique dans I'éthique de la rationalité. pp. 44-60 (64).
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E esta reflexdo ética que importa desenvolver para preservar a dignidade humana da
pessoa, constituindo-se em regra de ouro para a resolucdo dos problemas que exigem um juizo
reflexivo. E entdo que intervém a atencdo aos principios a observar: entre outros, o da
beneficéncia (fazer o bem) e da ndo-maleficéncia (ndo fazer o mal); ou ainda a famosa maxima
correspondendo a regra de ouro: "aquilo que ndo desejas para ti, também ndo o facas as outras
pessoas™?’.

Parece agora oportuno apresentar a estrutura da decisdo ética, na sua formulacdo «eu
decido». Quem decide, decide sempre algo, decide fazer isto ou aquilo. Tal ocorre num processo
em que o eu sai fora de si, em direccao a «um objecto» com um fim preciso. Neste sentido ha um
acto que a fenomenologia chama intencional, ndo no sentido de uma mera intencdo, mas de uma
saida da interioridade subjectiva que se projecta no mundo. Este processo de saida «fora de si» é
um voltar-se para o objecto da decisdo. Assim, Antonio de Oliveira Fernandes afirma que a
“decisao significa, isto é, designa a vide uma accao futura que depende de mim e que esta em

meu poder'?®

. Esta referéncia ao «vazio» quer dizer que existe na decisdo um conteado mental
cuja realizacdo ainda ndo ocorreu.

A vida ética tem o seu dinamismo proprio; a vivéncia das situacdes ao longo do tempo,
pese embora decorra da forma circunstancial, apura a sensibilidade ética para melhor ajuizar as
guestbes, sobretudo as questdes que relevam de uma significacdo ética aplicada a situacdo
concreta. Ganha-se deste modo uma forma de intuicdo, ndo de uma intuicdo cega e irracional,
mas provindo do exercicio da consciéncia julgadora. Tal como diz Jean Ladriére, esta intuicdo
promove a capacidade de desfazer o n6 gérdio de valores concretamente irreconciliaveis para
chegar a uma tomada de posic¢éo ética.

A fase da deliberacéo consiste na andlise dos factores em jogo na situacdo concreta, mas

de uma maneira tal que se tenta coloca-los debaixo de um conceito que permite compreendé-los

127 | adriére J. L"éthique dans I'ethique de la rationalit. pp. 44-60. (64)

128 Fernandes AO. Paul Ricoeur sujeito e ética. p. 203 (63).
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129

melhor°. A sabedoria préatica atribui a deliberacdo a tarefa de inventar as solugbées que melhor

concretizam “a expressao da finalidade do agir e do sentido dos principios éticos™°.

Trata-se entdo de mostrar o modo como, os conflitos suscitados pelo choque de normas
morais inconciliaveis, deixam muitas vezes o moralista sem resposta; € preciso entdo remontar
aquém das normas morais para a ética dos valores com vista a ser capaz de formular um juizo de
sabedoria prética131. Como diz o adagio, «o humano ndo cabe numa norma». A sabedoria pratica
deve nao raras vezes operar uma viragem da norma moral para os valores éticos antes de poder
pronunciar-se sobre uma situa¢do concreta.

Num dos seus escritos Ricoeur P introduziu a expressao “ética de aflicdo”. Existem casos
concretos cuja analise desemboca numa encruzilhada que ndo deixa aparecer nenhuma solucao
satisfatéria. Aqui, a escolha deve fazer-se ndo entre dois bens, mas entre dois males, isto &, entre
duas ou mais solucdes que lesam um valor. Isto &, deve prevalecer a deliberacédo a favor de um
mal menor, o qual ndo deixa de ser um mal, mas é o Unico modo possivel de agir bem, porque se
escolhe 0 que em consciéncia, parece ser o mal menor. “Os meios sdo postos em acgdo”** rumo
ao fim que serd a decisdo possivel "**%. Isto porque o ser humano é “um ser de iniciativa e de
escolha capaz de agir segundo razdes, de hierarquizar fins, estimando como bom o objecto da
[sua] busca™*.

Quando se é confrontado com situacdes inextricaveis, que ndo deixam outra saida senédo
a escolha do mal menor, faz-se a experiéncia de uma certa dimensao tragica, o que Ricoeur
chamou “o tragico da accéo”. A deliberacao realiza-se com a inten¢&o fundamental de cumprir o
bem, escolhendo os meios mais adequados para o fim projectado. Contudo as circunstancias nao

deixam sendo a possibilidade de escolher entre um mal menor e um mal maior. Sera porventura,

aceitavel falar-se de um mal ético? Como é que se pode escolher um mal para fazer o bem

129 of Renaud M. A deliberacéo e a decis3o. p. 2. (7)

130 Renaud M. “Novas perspectivas sobre a ética e a Moral”. p. 18.(69).

131 icoeur P Etica e moral. p. 9. (70).

132 cf. Renaud M. "A decisdo ética: factores particularmente relevantes da problematica contemporanea”. pp.
47-50 (71).

133 Renaud M. A deliberac&o e a decisdo. p. 3. (7).

¥ Ricoeur Paul. Etica e moral. p. 6. (70).
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possivel? A Gnica resposta € que ndo se quer o mal moral, mas que se escolhe a solugdo que, o
olhar posto na possivel “solicitude ética”, mostra a maior forma de respeito pelas pessoas
envolvidas™°.

Qual sera, entdo, a opcao para a melhor decisdo? Sera que todos os envolvidos pelos
resultados da accéo foram consultados? E as alternativas foram identificadas? Sera que foram
cumpridos os principios bioéticos, cujo cumprimento subjaz ao designio ético da moralidade da
accdo, no sentido preconizado por Ricoeur, ou melhor dizendo, o designio de uma vida boa, com e
para os outros, em instituicdes justaslsﬁ? Em caso afirmativo, entdo, a opgéo escolhida tera sido
resultado do juizo moral em situacdo. E desta forma que o agente, através do juizo reflexivo,
chega a clarificacdo e a maturacdo dos motivos, dos valores e os hierarquiza segundo razdes de
preferéncia.

A decisédo € o lugar onde se revela a capacidade de agir intencionalmente, a capacidade
para introduzir alteracGes no curso dos factos, a capacidade de dar inicio a qualquer coisa no
mundo e, a este titulo, a capacidade de iniciativa; a capacidade aplicada a praxis, o0 que permite

avaliar as accbes e o0s proprios agentes, como justos ou injustos, como compassivos ou

desinteressados face a presenca dos outros.

4.2 — A Capacidade de Decidir

O conceito de «capacidade de tomada de decisdo» contém um sentido amplo que emerge
das teorias legais, éticas e filosoficas que suportam os cuidados de saude. Muito embora o
conceito seja aplicado a diferentes campos disciplinares, o seu entendimento incide no campo da
discusséo filoséfica. Os elementos constitutivos da capacidade de decidir sdo: a Compreensao; b)

a Apreciacédo; c¢) o Raciocinio; d) a Escolha.

135

- Ricoeur P. Etica e moral. Etica e moral. p. 5. (70).

Cf. Ricoeur P. Estima de si: Solicitude e igualdade. pp. 9-31. (71).
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a) A compreensdo remete para o entendimento do assunto sobre o qual se exerce essa
capacidade. E esta compreensdo que permite conhecer os factos e interpreta-los por
forma a poder tomar uma posic¢ao.

b) A apreciacéo releva para a natureza e para o significado dos elementos constitutivos
da decisdo, com os quais o0 decisor se confronta. Sem a apreciacdo, certamente
alguns dos elementos, constitutivos da decis&o, sairiam do seu alcance

c) Raciocinio. Sem a capacidade mental de raciocinar de forma légica e de assumir a
informacdo de forma racional, torna-se impossivel compreender e apreciar 0s
assuntos sobre 0s quais se vai decidir.

d) Escolha. Torna-se impossivel usar esta capacidade sem apreciar e avaliar a situacéo
sobre a qual recai a decisdo. E nesta que o agente expressa e comunica a intencéo
subjacente a decisao™’.

A capacidade humana no sentido em que esta a ser tematizada, enraiza-se na
singularidade do ser humano e sup8e o exercicio da autonomia, conceito ético por exceléncia.
N&o se entrara aqui na discussdo do conceito, apesar de se reconhecer 0 seu exercicio como
determinante para a producdo efectiva da decisdo. Contudo, € necessério considerar a
capacidade de decidir quando se vive no confronto com a vulnerabilidade e a fragilidade humanas.

N&o é inutil referir que Paul Ricoeur trata 0 assunto no &mbito da sua filosofia «do homo
capax», cuja quarta dimenséo — ap6s a capacidade de falar, de agir e de se narrar — consiste na
capacidade ética de ser responsavel. Esta capacidade ética também se exprime no quadro de
uma “sabedoria do juizo prudente, em que 0 agente assume compromissos frageis, nos quais nao
trata tanto de decidir entre o0 bem e o mal, o branco e o preto mas sim entre o cinzento e o

cinzento ou em casos muito tragicos entre o mal e o pior™®,

187 Cf. Charland LC. “Decision-Making Capacity”. pp. 23-4. (72).
138 Renaud M. Aulas do primeiro curso de doutoramento em bioética. (58).
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A responsabilidade ética, segundo Ricoeur, pressupde a ideia ética de estima pelo préprio,
gue se expande como respeito pelo outro. Esta capacidade ética implica igualmente a capacidade
de avaliar as préprias accoes tal como as acg¢des dos outros no horizonte da busca do bem.

Como € que essa capacidade se reconhece face a circunstancias adversas
«maltratantes», como € o caso dos pais cujos bebés sdo gravemente prematuros, ja que tal
situacdo os lanca numa situagcdo angustiante de dor, sofrimento e desesperangalsg? Porventura
devem, nessa circunstancia, a todo o custo ser envolvidos na decisdo? Ou ndo devem envolver-se
nela de modo algum? Sera possivel responder a esta questdo concreta apenas com o apoio do
imperativo que Kant E formulou nos termos seguintes: “Age de tal forma que trates a humanidade
na tua pessoa ou na pessoa de outrem, sempre como um fim e nunca apenas como um meio?*,

Na esteira de Espinosa, Ricoeur P pde esta capacidade humana em relagcdo com “o

esforgo de existir e de se preservar no ser™*

. Esta capacidade exprime-se e manifesta-se em
varios dominios da intervencdo humana, subordinada, como acabou de ser referido, ao exercicio
de poderes determinados: o poder de falar sobre o curso das coisas e sobre si, o poder de agir e
influenciar os outros protagonistas da acc¢do; o poder de unificar a propria vida numa narrativa
inteligivel e o poder de decidir eticamente.

O poder de decidir é mais complexo do que parece. Nao é apenas 0 poder como
legitimado pelo exercicio de uma posicdo socioprofissional regulamentada. «Aquele que pode»,
nas palavras do autor, € aquele que tem a convicgdo prética de poder realizar essa capacidade;
ora, a sua eficacia deve apoiar-se na base da “confirmacdo do seu exercicio e da aprovacao que o

outro lhe confere™*?

.OU seja, «eu posso 0 gue PoSsSo» e «eu PoSSo 0 que o outro deixa que eu
possa». Entdo, esse poder traduz-se em: capacidade para responder pelas minhas ac¢fes, poder
esse que implica o reconhecimento pelo outro de que «eu posso».

Na problemética especifica aqui problematizada, esta «espécie de dialéctica

intersubjectiva» altera-se porque os pais se encontram frageis e vulneraveis, ja que as posi¢ées

139 Cleveland LM. “Parenting in the Neonatal Intensive Care Unit”. p. 666. (73).
140 Kant I. Fundamentacao da metafisica dos costumes. p. 59. (74).

1L Ricoeur P. Lo justo 2. p. 72. (75)

%2 |pidem. p. 73. (75).
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de alternancia, entre 0 que eu posso e 0 que outro reconhece que eu posso, sao silenciadas,
como se houvesse neles a assuncao «eu agora nao posso». Em termos concretos dir-se-a que a
assimetria, das posicdes dos agentes - profissionais de salde/ pais, condiciona o exercicio da
respectiva capacidade para decidir. Esta assimetria que assenta nas condi¢cbes desiguais dos
protagonistas reclama uma relacdo fundada na confianca. Os profissionais de saude cuidam e
curam e os pais sofrem, esperando contudo ser por estes aliviados no seu sofrimento. Renaud M
comenta a ideia do “encontro do eu com um tu”, como encontro intersubjectivo que pode contribuir
para o esmorecimento da assimetria na posi¢do dos agentes, gragcas ao reconhecimento das duas
identidades em interaccdo. Estas ganham primazia enquanto expressao humana, seja quais for as
condi¢Bes em que se encontrem os agentes: cuidador ou cuidado.

O «eu agora ndo posso» é susceptivel de uma dupla interpretacdo. Pode significar que o
que iria decidir naquele momento seria demasiado submetido ao impacto dos «quereres pessoais»
OuU mesmo a «cegueira das emocdes», prejudicando assim o melhor interesse do RN. Por outro
lado, pode significar um apelo ao outro, ao profissional de saude, para, na base do poder que lhe
vem do seu saber e saber fazer, «decidir por mim,» mas sempre tendo em vista o bem maior,
neste caso, do RN.

Conclui-se que a decisdo ética - releva de juizos colocados em trés niveis de reflexdo: o
primeiro remete para os valores éticos em causa, na situagédo que se analisa; o segundo € o juizo
deontolégico, atento aos deveres e obrigagBes gerais, aos quais se referem a analise de uma
situagdo particular; o terceiro, mais decisivo, releva da sabedoria pratica, que, tendo em mente os
dados dos dois primeiros juizos, se dedica a andlise das solu¢des possiveis para o caso
problematico que importa resolver.

Serdo estas estruturas do humano pensante e actuante que possibilitardo a capacidade de
decidir por, ou de partilhar a decisédo com os envolvidos - RN/Familia.

A capacidade de decidir € homogénea ao reconhecimento do si préprio como «aquele que

pode», o que Ricoeur chama o quarto momento do «homo capax», e repousa na convic¢ao pratica
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da forga desta capacidade, convicgado baseada no “seu exercicio e na aprovacao que o outro lhe

confere”.

4.3 - Os Pais na Deciséo

Nas unidades de neonatologia, o tempo necessario para a cura e subsequente
sobrevivéncia dos RNS, constitui uma agreste carga psicolégica para todos os envolvidos,
sobretudo para os pais. A inevitavel falha de razoabilidade da «accdo das tecnologias» e, por
vezes, o imponderavel alcance da accao dos cuidadores, levam os pais, quer se queira quer nao,
a perplexidades quanto as incertezas, relativamente aos sucessos e insucessos, No concernente a
situacao do filho.

A realidade assistencial daquelas unidades exige a constancia na tomada de decisdo. Se
tal se encara do ponto de vista dos profissionais como sendo o quotidiano, outro tanto néo
acontece do ponto de vista dos pais que, face a esta realidade, ndo raramente, questionam se
algo na situacdo do filho ndo estard, porventura, «a correr mal». Este questionamento potencia
neles o sentimento de desconfianca e de «mal-estar» psicolégico. Tanto mais que € consensual
gue os conflitos resultantes da tomada de deciséo, sobretudo aqueles que ocorrem em situacdes

tragicas, s&0 0s que mais os motivam para a procura de informacdo™*

. Isto porgue os pais estdo
perante uma situacdo deveras estranha e dolorosa, sem dela terem, na maioria das vezes,
qualquer experiéncia prévia. Contudo, tal ndo significa que os pais ndo expressem vontade de
participar na decisdo. Isto €, de nela exercerem a sua autonomia.

Ainda assim, os pais consentem na realizacdo das diversas e complexas ac¢des clinicas,
por acreditarem que estas contribuem para a defesa do melhor interesse da crianca, que
entendem ser necessariamente concordante com o seu bem ou pelo menos com o0 seu mal menor.
Esta conviccado ira minimizar o desconforto psicolégico decorrente da tomada de decisdes, ainda

gue se apresente ndo consistente, e, eventualmente, discordante das suas posi¢des axioldgicas e

morais.

143 Cf. Helliwell MN. “Building Information Bridges Between Parents and Health Care Providers in the Neonatal
Intensive Care Unit”. pp. 56-7. (76).
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Exercerq esta circunstancia uma influéncia no exercicio de autonomia dos pais? E
conseguirdo estes tomar uma posicdo concordante ou discordante com o corpo clinico, sobretudo,
em situacdes limite? Nas palavras de Botti S e colaboradores, os pais poderdo escolher a
alternativa: assumirem a decisao ou preferirem que outros escolham por eles (e por vezes, até
outros afastados, inclusive estranhos). Neste Ultimo caso, isto €, sendo a decisdo tomada por
estranhos e ainda que os pais tenham sido elucidados sobre os factos e as raz6es que justificam
esta e ndo outra alternativa, aceitardo a deciséo, se o resultado poder vir a ser devastador?

O acima exposto pode enquadrar-se nos extremos de dois continuos: na variacdo do
desejavel para o indesejavel, e na variacdo da importancia do resultado do menos desfavoravel
para o extremamente desfavoravel. Tanto mais que, decisdes gravemente indesejaveis e com
pesadas consequéncias, podem na maior parte das vezes vir a abanar o exercicio individual de
escolha livre, por causa dos dilemas susceptiveis de confronto interior e de subsequente
perturbacdo emocional.

As escolhas tragicas séo particularmente marcantes no dominio dos cuidados de salde,
onde 0s pacientes, neste caso 0s pais, estdo cada vez mais susceptiveis de vivenciar, de forma
dramética, decisdes que, pelo seu caracter inadiavel, se tornam extremamente importantes, tendo
em conta as consequéncias futuras para si e para os membros da sua familia. Sabe-se hoje que,
entre 40% e 90% das mortes, em unidades de cuidados intensivos neonatais, resultam de
decisdes deliberadas para interromper ou manter os tratamentos e os cuidados**.

Desde a época de Hipdcrates, a missdo dos médicos é a de escolher pelos pacientes, em
seu nome. A tal os autoriza a funcdo que desempenham. Com efeito, a sua preparacao técnica,
cientifica e deontoldgica, confere-lhes as competéncias respectivamente cognitiva e emocional e,
também as devidas ponderacdes éticas™*® para tomarem decisdes, logo que estas, naturalmente,
visem o bem do paciente. Assim o dita a sua missdo, desde os tempos ancestrais. A proposi¢édo

seguinte € disso expressao: os médicos continuam a fazer o juramento de Hipdcrates "Aplicarei 0s

144 Cf. Simona B, Orfali K, lyengar. “Tragic Choices: Autonomy and Emotional Responses to Medical
Decisions”. p. 337. (77).
145 Cf. Ibidem p. 339. (77).
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regimes para o bem do doente segundo o meu poder e entendimento, nunca para causar dano ou
mal a alguém. A ninguém darei por comprazer, nem remédio mortal nem um conselho que induza
a perda (...)"**.

Nos ultimos 30 anos, este modelo de tomada de decisdo médica, de feicdo paternalista,
tem sido gradualmente substituido, na maioria dos paises ocidentais, pelo modelo autonémico, de
acordo com o qual o crédito na autonomia dos pacientes privilegia o seu direito a fazer escolhas,
logo que as mesmas sejam devidamente esclarecidas do ponto de vista dos resultados e das
consequéncias™’.

Este modelo assenta na filosofia de que os pacientes, desde que informados, tém a
capacidade suficiente para discernir os riscos, os beneficios e os danos consequentes das suas
decisbGes. Considere-se, no entanto, que os sentimentos negativos associados a vivéncia das
possiveis perdas e subsequentes sofrimentos, podem porventura, comprometer essa capacidade,
em virtude da vivéncia de um stress extremo.

Esse stress extremo € de algum modo potenciado por escolhas, nas quais os julgamentos
sociais e familiares sdo por demais incisivos, tendo, por isso, maior peso quanto a melhor op¢éo
tomada do que propriamente quanto as incertezas relativamente aos resultados'*. Daf se extraem
constrangimentos varios que podem influir na tomada de deciséo, tais como:

e um esforco cognitivo sem a sua correspondéncia em resultados motivadores;

e aauséncia de receptividade perante objectivos subjectivamente valorizados;

e aincerteza relativamente as alternativas abandonadas.

Seguindo as disposi¢Bes contidas no Protocolo de Groningen, criado em Setembro de
2004, os Paises Baixos avaliaram a posicao dos pais relativamente a estas matérias. Resultou dai
uma permisséo legal para que participem nas decisdes “tragicas” relativas a vida dos filhos, em

vez de, exclusivamente, deporem essa responsabilidade «nas maos dos médicos ou do Estado».

146

L Maciel LB, Neto AC. Histdria da medicina greco romana. p. 113. (78).

Sobre este assunto consultar: Bahtia. N “Critically Impaired Infants and End of Life Decision Makin:
Resource Allocation and Difficult Decision”. p. 124. (79)
148 Cf. Ibidem. pp. 119-21. (79).
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Todavia, tal pratica parece deixar, pelo menos parcialmente, de considerar as consequéncias
emaocionais, sociais e outras, afectando os membros da familia. Em outros termos, trata-se do
encargo que pode representar para eles aquela imensa responsabilidade, ainda que contem com
a solidariedade da equipa de cuidados. Com efeito, segundo Apell JM., tem-se vindo a constatar
gque os pais, ndo raramente, acabam por culpar-se de terem provocado dano aos seus filhos'*°.
Afinal aos pais compete amar, cuidar e proteger os filhos; como diz Almeida F com muita
pertinéncia, um filho nunca nasce para morrer.

Por outro lado, pode observar-se algo inverso: porventura os pais, evocando motivos tanto
religiosos como morais, decidirdo, por exemplo, deixar os filhos em suporte basico de vida, pese
embora os clinicos admitirem ndo haver jA& muito mais para lhes oferecer. Nesta circunstancia,
adiar o fim de vida da crianca pode, para esta, implicar um mal ao invés de representar um bem.
Contudo, sera que esta posicao ndo significa uma atitude de defesa dos pais contra uma eventual
acusacao, implicita ou explicita, de terem deliberadamente «provocado dano» aos seus filhos? No
amago desta atitude pode estar presente uma gama de justificacbes que pode ir desde
constrangimentos pessoais ou sociais, tal como ja foi referido, até convic¢des éticas e religiosas.

Considerando o estado de arte da questéo, urge a necessidade de rever, com cuidadoso
escrutinio, esta problematica que se esta a tornar recorrente e que acaba por apresentar um
caracter tanto legal como moral.

N&o raras vezes confirma-se que as op¢des escolhidas representam, do ponto de vista
emocional, muito sofrimento, ainda que sejam reconhecidas como as melhores.

Num estudo de natureza bioética Orfali K e colaboradores™ questionam os beneficios
assumidos pelo paradigma da autonomia com a ténica no papel decisério dos pais. Defendem que
decidir em contextos dramaticos requer competéncias especificas no campo cognitivo, emocional,
e, sobretudo, requer deliberagcbes com a devida ponderagdo ética que, porventura, 0s pais nao

possuirdo, em funcdo da sua situacéo de fragilidade e de grande vulnerabilidade.

149 cf. Apell IM. “Mixed Motives, Mixed Outcomes when Accused Parents Won't Agree to Withdraw Care”. pp.
635-37. (80).

130 cf. Orfali, K; Gordon EJ. “Autonomy Gone Awry: A Cross-Cultural Study of Parents’ Experiences in
Neonatal Intensive Care Units”. pp. 329-365. (81).
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Por outro lado, a posi¢do de outros autores sobre esta tematica sugere que o modelo
paternalista, ao colocar a ténica na supremacia do médico no papel decisério, relativamente a
tomada de deciséo, pode ter efeitos prejudiciais para a vivéncia dos pais em unidades de cuidados
intensivos neonatais. Estes autores chamam a atencgéo para a realidade dos Estados Unidos da
América que, ao abracarem este modelo autondmico, colocam a decisdo ao alcance dos pais,
permitindo-lhes assim que participem nas decisdes relativas aos tratamentos e aos cuidados dos
filhos. Contrariamente, em Franca, mantem-se o modelo de feicdo paternalista, ou seja, 0 modelo
em que as opcles relativas ao tratamento e ao cuidado ficam sob a responsabilidade dos
profissionais de salde.

Apesar da supremacia deste modelo de feicdo paternalista, Maria S. Pignotti refere que
um largo consenso na Europa apoia o papel crucial desempenhado pelos pais no processo de
tomada de decisdo. Justifica-o baseando-se na assunc¢éo de que esta posicdo dos pais se legitima
no exercicio da sua autoridade parental, devendo, no entanto, corresponder ao melhor interesse
da crianca. Pese embora esta constatacdo, a verdade € que, excluindo o trauma da tomada de
decisdo, os pais sdo confrontados com a ideia de que 0 seu envolvimento na mesma pode vir a
ser dispensado pelo corpo clinico sobre o qual recai a Ultima palavra sobre a decisdo a tomar™'. O
poder dos pais ndo € absoluto!

Assim, confirma-se que tanto os pais como as equipas médicas consideram que, mais do
que 0s pais americanos, 0s pais franceses lidaram melhor com a vivéncia dos eventos
perturbadores nas referidas unidades de tratamento. Ainda assim, ambos o0s grupos de pais -
americanos e franceses - mostraram-se descontentes acerca da sua intervencdo no poder de
decisdo (participando ou assentindo nesta). Ressentidos, lastimam n&o terem tido maior controlo
sobre as decisdes que afectaram «a vida» das suas criancas.

Estas consideragBes expBem as alternativas contidas nestas duas abordagens do

processo de tomada de decisdo em unidades de neonatologia. H4 que colocar entdo a questdo: é

151 ¢f. Bhatia N. “Critically Impaired Infants and End of Life Decision Making. Resource Allocation and Difficult
Decision”. p. 123. (79).
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preferivel optar pelo primeiro modelo ou sera melhor optar pelo segundo? Ou nao optar por
nenhum deles e, adaptar o modelo a situacédo concreta?

Adaptar o modelo de tomada de decisdo a situagdo concreta, particularmente face a
impasses praticos, respeita a eventualidade, segundo Bhatia N, com base nos varios autores que
tém vindo a problematizar esta tematica, de os pais na sua maioria, entenderem que é da sua
responsabilidade participar em decisdes, especialmente se as mesmas forem relativas a saidas
tragicas.

Conformando-se a accdo dos profissionais destas unidades a posicdo acima enunciada,
0s pais devem integrar a equipa de cuidados e deve existir, entre eles e esta, uma relacdo
intersubjectiva assente na honestidade e na consisténcia. Como sugere Renaud |, essa relagcédo
intersubjectiva sera saudavel se promover uma plena confianca dos pais na equipa e da equipa
nos pais; assim, os pais terdo a firma conviccdo de que a equipa prestadora de cuidados velara

pela qualidade das condicdes assistenciais proporcionadas ao seu filho™.

A confianca é
efectivamente um pilar na relacdo pais/equipa de cuidados. Entre os diferentes elementos que
compBem a confianga, pode-se encontrar a prestacdo de uma informacao justa, desde que seja
adequada ao grau de compreensdo dos pais e a necessidade de a «receber». E, sobretudo, a
construcdo conjunta das condicdes de incerteza™.

Em dltima andlise, independentemente da posicdo de cada um dos envolvidos, importa
gue se escutem mutuamente, se respeitem e aceitem a competéncia de cada um para decidir. Ora
€ este paradigma que comanda a actuacdo de todo o homem enquanto pessoa capaz de
experiéncia moral, tanto individual ou plural, como no contexto de uma colectividade global***.

Conhece-se a importancia na bioética do principio de autonomia. Este principio defende
os doentes contra excessos de intervencdo dos profissionais de saude, naturalmente bem

intencionados, na opinido de Tom L. Beauchamp e James F. Childress. Tal deve evitar que

profissionais assumam um grau de autoridade lesivo do respeito pela dignidade dos seus

132 penaud 1. “A confianga”. (82).

133 cf. Bhatia N. “Critically Impaired Infants and End of Life Decision Making. Resource Allocation and Difficult
Decision”. p. 119. (79).
1% Sobre este assunto consultar Renaud M. Novas perspectivas sobre a ética e a moral. pp. 15-26. (69).
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pacientes. Isso ndo impede que possa haver delegacdo explicita de autonomia a favor dos
profissionais; em geral esta € feita por pacientes dotados de competéncias cognitivas e volitivas. A
mesma coisa ndo se pode dizer dos menores e, a fortiori, dos RN.

Esta situacdo € motivo de profunda preocupacéo para Filipe Almeida. Na sua obra, Etica
em Pediatria: uma nova dindmica num relacionamento vital, corrobora o conceito de autonomia
gue aqui esta a ser tematizado. ldentifica-o como um “processo dindmico que, inserido numa
maturagdo bio-psico-socio-afectiva e cultural, vai tornando o ser humano progressivamente
habilitado para observar, pensar, ajuizar e decidir sobre o que considera o «bem»”. Esse
dinamismo inicia-se antes do nascimento desenvolvendo-se em trés dimensdes essenciais:
bioldgica, social e ética. E afinal na autonomia bioldgica que «a vida» comega por perseguir a sua
inefavel tarefa; impor-se como gestor da sua prépria vida, capaz de construir uma historia singular,
com coeréncia narrativa e assim ir adquirindo competéncia autonémica e, logo, ser digno.

Almeida F considera que esta autonomia ja se esboca no projecto de duas células
errantes, seguramente protegidas pela incontornavel forca do amor e abrindo assim a porta a vida
nascente. Com o patriménio genético Unico e irrepetivel que lhe deu vida, provindo das duas
células ignotas que lhe deram ser, esta vida atingird a autonomia cardiorrespiratéria quando
espreitar o mundo na vida extra uterina. Todavia ira ter que esperar doze meses para ensaiar 0s
seus primeiros passos e cerca de vinte e quatro para se libertar da méo parental e desenvolver
competéncias na sua propria alimentacdo. E muitas outras competéncias terdo de ser adquiridas
nos anos ulteriores antes de se subtrair a tutela dos seus progenitores. Afinal, sobre eles pende a
responsabilidade parental que Lévinas designa como um relacionamento para além do possivel,
cumprindo-se no tempo e gerando liberdade. Este relacionamento dos pais é chamado a viver-se
num existir pluralista e altruista, desinteressado, absolutamente envolvente e envolvido nos bons e
maus momentos, sendo certo que este envolvimento tera o caracter prodigioso do dom da filiagao.

Apraz, entdo concluir que o envolvimento dos pais pode contribuir, entre outros
inumeraveis aspectos:

e para as qualidade da vida do RN;
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e paravalorizar a posi¢éo dos pais enquanto advogados de defesa do RN;

e para a satisfacdo das necessidades do bebé acima das proprias necessidades

parentais;

e para motivar os pais a estarem mais proximos dos filhos;

e para os pais entenderem os filhos enquanto sujeitos de amor;

e para a manutencéo da fé na cura e na reabilitacdo dos filhos'*®.

Estes factos permitem alcancar uma certa compreensdo dos processos de tomada de
decisdo dos pais franceses e americanos™® e levantam questdes importantes sobre o papel da
autonomia médica no processo de tomada de decisdo em unidades de neonatologia, para além de
alertar «a consciéncia profissional e pessoal dos cuidadores» para as reais necessidades dos
filhos que, inefavelmente ndo se desligam dos progenitores.

Com efeito, confrontados com a situacdo das suas criancas gravemente doentes, 0s pais
sentem vacilar, ndo raramente, a sua estabilidade emocional: afinal seu filho pode morrer num
futuro préximo ou vir a viver uma condicdo de doenca crénica, a qual poderd ser severamente
debilitante e por consequéncia, dependente de cuidados médicos permanentes e constantes. Face
a essas circunstancias assustadoras, 0os pais (na qualidade de potenciais decisores legais e,
porventura, incluindo passo a passo outros pais e ou outros responsaveis pelas criancas) devem
juntar-se aos profissionais de salde para, em conjunto, tomarem decisdes importantes e
complexas sobre o plano assistencial do seu filho. Estas decisées sdo baseadas numa variedade

de consideracdes que incluem, entre outras:

155 Cf. October TW, Fisher KR, Feudtner C, et al. “The Parent Perspective: Being a Good Parent When
Making Critical Decisions in the PICU”. pp. 291-98 (83).

156 Apresentam-se dois contextos elucidativos do entendimento da bioética. Isto do ponto de vista dos
fundamentos e das préticas.

Lembra-se a propésito a posicao de Maria do Céu Patrdo Neves relativamente a este assunto: a Bioética é a
consideracéo do homem e das condi¢des éticas para uma vida humana. A perspectiva originaria da Bioética
€, fundamentalmente, humanista. Todavia, os panoramas filoséficos, anglo-americano e continental que lhe
estéo subjacentes sdo herdeiros de pensamentos cultural e filosoficamente divergentes: no primeiro caso
(anglo-americano) radicam numa filosofia pragmaética, na qual se desenvolve como corolario o empirismo de
Francis Bacon, o utilitarismo de Jeremy Bentham e John Stuart Mill. No segundo caso, numa filosofia
continental, esta, herdeira de uma filosofia da consciéncia e do espirito, de inspiragdo francesa. A ética, aqui,
enraiza numa "antropologia", isto €, numa ética antropoldgica, cuja missao é a de acompanhar o processo de
personalizacdo do sujeito, do homem. Cf. Neves MCP. A fundamentagdo antropoldgica da bioética. (84).
http://www.portalmedico.org.br/revista/biolv4/fundament.html.
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e ainformacédo médica adequada e apropriada a situagao concreta;

e 0svalores que enformam os planos assistenciais;

e  as expectativas culturais dos pais;

e e ascrencas e valores parentais™’.

Os estados emocionais dos pais e 0 seu entendimento da situacdo sao critérios éticos a
seguir em todo o processo, ja que moldam a sua vivéncia sentida como positiva ou negativa, a sua
capacidade de resiliéncia e, nesta, a sua esperanca! Talvez isso |hes permita ndo perder o
horizonte das metas, se ndo de cura, pelo menos da reabilitacdo dos seus filhos. Assim, quica

consigam lidar de forma mais conciliada com o sofrimento e com a dor.

4.4. - O Peso Da Responsabilidade

Feita esta reflexdo sobre a problematica da decisdo ética, importa, pois, no quadro da
actual discusséo, pensar sobre o conceito de responsabilidade e a sua aplicacéo pratica.

Seguindo a linha do pensamento ricoeuriano, dir-se-a4 que a semantica do conceito remete
para o contexto juridico-classico. Em direito civil, a responsabilidade conduz a obrigacdo de
reparar o dano que se causou com a ac¢do ou a omissdo, e em direito penal, a obrigacdo de

suportar o castigo™®.

As omissbes e/ou accbes praticadas deverdo ser manifestacfes
conscientes da vontade da pessoa, enquanto expressdo do seu livre arbitrio.

A ideia de obrigacdo implica a atribuicdo da responsabilidade ao agente, sempre que o
mesmo seja capaz de responder pelos seus actos, porque é capaz de identificar a regra e assumir
as consequéncias da infraccéo e do dano provocado™™.

A obrigacdo e com ela a responsabilidade ndo se limitam apenas a accdo do homem

sobre si mesmo, mas incidem no outro ser humano, especialmente, no ser humano vulneravel, até

na comunidade humana global assim como na prépria natureza, conforme acentua Jonas H.

157 Cf. Hill DI, Miller V, K, et al. Regoaling: “A Conceptual Model of How Parents of Children With Serious
lliness Change Medical Care Goals”. p. 13-9. (85)

158 Ricoeur P. O justo ou a esséncia da justica. p. 35. (86).

159 Ricoeur P. Lojusto 2. p. 39. (75).
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Neste sentido, estar encarregue de algo e/ou de alguém vulneravel, é ser obrigado a
responder pela sua pessoa ou substitui-lo quando este estiver incompetente para assumir a sua
propria responsabilidade, eventualmente por causa dos efeitos da sua fragilidade e
vulnerabilidade.

Ser responsavel implica estar encarregue de algo e/ou de alguém, obrigando-se a
responder pelo que é feito enquanto sujeito da accdo, - para que somente a si seja imputada a
responsabilidade. O incumprimento da obrigacdo conduz a imputacdo da sua responsabilidade
legal pela realizagdo da acc¢do ou pela sua omissdo. Tal implica que o agente tenha agido em
desconformidade com o estabelecido na lei positiva™.

Segundo Ricoeur, diferente da responsabilidade juridica, a responsabilidade moral implica
gue se tenha a capacidade de responder pelos seus actos e, em igual proporcdo, de assumir as
consequéncias dos mesmos. Contudo o sentido da retribuicdo dos actos difere das consequéncias
juridicas'®. De todo o modo a responsabilidade moral podera construir o né goérdio que
estabelecera um “(...) elo indissoltvel entre os homens” %%,

Pese embora se consiga diferenciar dois tipos de conceitos de responsabilidade - a
juridica e a moral -, certo é que tém em comum o entendimento de que o ser humano tem a
capacidade de compreender e aceitar regras e de se determinar de acordo com elas. Neste
sentido, é possivel impor-se-lhe obrigacdes e conferir-se-lhe direitos, que constituem a base da
vida em sociedade.

Ao ser exercida a responsabilidade ética é igualmente entendida como assuncdo da
obrigacdo, nomeadamente na aceitacdo de encargos, na manutencdo de compromissos e no

cumprimento de deveres. Defende Ricoeur P que, neste caso, se excede o quadro da reparacao e

da punigao: “sois responsaveis pelas consequéncias dos vossos actos, mas também responsaveis

160 O conceito de responsabilidade expande-se em virtude da polissemia do verbo responder (ndo sé
responder a... mas também responder por...), sendo certo que o sentido de responsabilidade se encontra
fixado no seu uso juridico classico, na filosofia moral este ndo € tdo marcante na tradicdo filosofica. Cf.
Neves, MCP. Na senda da responsabilidade. p. 852 (87).

161 cf. Ricoeur P. Oneself as Another. p. 170. (4).

162 Neves MCP. Na senda da responsabilidade.p. 855. (87)
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pelos outros na medida que sdo cometidos por vosSsO encargo ou ao VossO cuidado, e
eventualmente bastante para la deste alcance'®.

Tente-se sintetizar a relagéo entre responsabilidade juridica e moral. A luz do pensamento
de Ricoeur, o conceito de responsabilidade liga-se ao conceito de imputacdo que, por sua vez,
esta ligado ao conceito de atribuicdo, o qual conduz a necessaria retribuicdo: o sujeito da accao
reconhece-se a si mesmo como aquele que esteve na origem de um determinado acontecimento e
gue, nesse reconhecimento, une o que foi feito a quem o fez. Ou seja, atribui a si préprio a
responsabilidade pela accdo e consequentemente pelos efeitos dela resultantes. Imputar a
responsabilidade pelos actos cometidos é “colocar na conta de alguém uma accdo censuravel,
uma falta, logo, uma accéo previamente confrontada com uma obrigacdo ou com uma interdicdo

1164

que essa obrigacdo infringe Em caso de infraccdo, é considera-lo como susceptivel de

censura pelo acto praticado™®”.

O sujeito s6 é capaz de assumir a responsabilidade pelas suas ac¢Ges enquanto for capaz
de ajuizar nestas a bondade, a maldade, a justica ou injustica, ou seja, enquanto for capaz de
valorar e julgar o acto. O sujeito terd assim de possuir capacidade de representacdo do acto e da
inerente avaliacdo das suas consequéncias. Neste sentido a responsabilidade remete para a
subjectividade no seu caracter individual e clama pela liberdade. S o homem livre € imputavel.

Todavia, a limitacdo dessa capacidade, coaccdo interna ou motivada por factores
externos, conduz a diminuicdo ou mesmo a «ablacéo» da liberdade que, embora intrinseca a todo
o individuo e constitutiva do sujeito racional, condiciona o grau de exercicio da sua autonomia. A
autonomia é entendida na esteira do que defendeu Kant: decorre da capacidade de os seres

humanos imporem a si préprios as regras morais. Esta capacidade manifesta a altura da dignidade

gue se exprime pela uso recto da liberdade. A actuacao livre € indispensavel a autodeterminacéo,

163 Neves MCP. Na senda da responsabilidade. p. 36. (87).

164 Cf. Ricoeur P. O justo ou a esséncia da justica. p. 38. (86)

185 A metafora da conta anuncia uma expressio estimada por Ricoeur: Imputar a ac¢do a alguém é atribuir-
Iha como sendo o seu verdadeiro autor. Ao coloca-la na sua conta, esse alguém torna-se, responsavel por
ela. Cf. Ricoeur P. O justo ou a esséncia da justica. p. 38. (86).
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€ indispensavel para que o sujeito possa e consiga dar-se a si propria lei, isto é, para que seja
auténomo.

Entendido como causa da accéo livre, o exercicio da responsabilidade, torna possivel a
accdo moral, na sequéncia das reflexdes sobre a liberdade. Tal como comenta Patrdo Neves, 0
sujeito é considerado como “tomado na consciéncia que tem de si, ou tribunal singular das suas
accbes que s6 sdo verdadeiramente suas, s6 lhe pertencem se resultarem do seu querer
voluntario, ou seja, enquanto sédo causadas pela liberdade. A responsabilidade passa entédo a ser
entendida como uma consequéncia directa e inexoravel do exercicio da liberdade™®°.

Para Ricoeur P, a pessoa moral define-se a partir do reconhecimento da sua capacidade
para assumir responsabilidades; ela é, deste modo, capaz de exercer a sua vontade de forma
auténoma e racional.

Esta-se, entdo, perante o exercicio da responsabilidade que extravasa a alcada do direito.
A responsabilidade ndo se reduz ao juizo juridico efectuado sobre a relacdo entre o autor da
accdo e os efeitos desta no mundo. Com efeito, a responsabilidade ética precede a juridica. E ai
gue se encontra o nlcleo da ética da responsabilidade; no mundo da fragilidade humana, esta
centra-se na responsabilidade do cuidador por aquele que sofre, por aquele que é refém da sua
condicao existencial, refém da sua vulnerabilidade.

Doravante a posicdo do cuidador coloca-se algures no ponto em que se assinala o
respeito pela autonomia do paciente, mantendo-se atento a determinagdo da sua vontade
enquanto expressao da peculiaridade e singularidade que lhe sdo préprias. Tal significa que se

respeite 0 seu «desejo racional e ético», nas andlises da praxis, nos planos de vida e na unidade

narrativa de sua vida.

186 Neves MCP. Na senda da responsabilidade.p. 854. (87)

A liberdade entendida enquanto possibilidade subjacente ao discurso, enquanto reconhecimento da propria
possibilidade de acc¢do, possibilidade essa que tem em consideracdo a liberdade, enquanto descricdo
fenomenoldgica da sua emergéncia. Cf. Renaud M. Do pensamento ao cerébro. p. 269. (88).

A accdo pressupde liberdade e vice-versa. A praxis é o reino da liberdade ou de emergéncia do sujeito como
livre e responsavel. Para Ricoeur que segue aqui a filosofia kantiana, a verdadeira liberdade é querer agir
conforme a lei, o que significa ndo se submeter & obrigacdo exterior. A liberdade é “autolegislagcdo”. A
liberdade designa a vontade na sua estrutura fundamental e ndo mais segundo a sua condicéo finita, na
perspectiva da moralidade.
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Passa-se entdo a ser responsavel pelo outro homem. A responsabilidade pelo outro,
vulneravel, conduz a responsabilidade pelo dano nele produzido. A pessoa que agora me €
confiada sera alvo da minha responsabilidade, porque esta se encontra sob a égide daquele que
sofre. Age-se ou ndo responsavelmente conforme o sentido humanista atribuido ao cuidado
prestado. A injungdo moral que instaura a minha relagdo «ao outro homem, ao outro que esta a
meu cargo, a tal me obriga». E justamente aqui que a responsabilidade é chamada a exercer-se,
na busca da justica e de bondade.

Ai reside o coracdo da imputabilidade moral. Imputabilidade moral que emerge da
consciéncia de um agir livre'®”, enquanto condicdo de possibilidade de toda a imputacdo. Toda a
imputacdo é o juizo de uma accédo, desde que tenha surgido a partir da liberdade pessoal, em
relagcdo a determinadas leis praticas.

A acepcdo de imputabilidade proposta por Ricoeur vem ao encontro do acima exposto.
Dira este autor que a “(...) imputabilidade é a atribuicdo da accédo ao seu agente, sob a condicédo
de predicados éticos e morais que a caracterizam como boa, apenas, em conformidade ao dever,
feito por obrigac&o, e, finalmente, como sendo a mais sabia™®.

Por conseguinte, a imputacéo € colocada num nivel profundamente ético remetendo para
a determinacédo do justo, do bem, da obrigacdo, da justica processual e finalmente do juizo moral
em situacao*®.

O exercicio da responsabilidade requer necessariamente as seguintes condi¢fes: que o
sujeito ndo ignore as circunstancias nem as consequéncias previsiveis da sua acc¢ao, ou seja, que

0 seu comportamento possua um caracter consciente; e que a causa de seus actos esteja nele

préprio e ndo em outro agente ou factor que o obrigue a agir de certa maneira.

187 ser livre é, por conseguinte, ter vontade, poder exercé-la e querer agir ndo s6 em conformidade com a

regra mas querer, sobretudo, ir além desta, ndo se perdendo assim, no rigorismo da mesma. Porque se é
livre pode-se... pode-se responder pelos actos realizados, uma vez que se € «senhor» das accdes
praticadas. As accdes praticadas sdo, assim, expressdo da volicdo. Isto é, ao decidir, assume-se uma
voluntariedade na accéo que se traduz na assuncao que oS actos praticados cairdo na sua conta. Neves
MCP. Na senda da responsabilidade. p. 853. (87)

168 Ricoeur P. Oneself as Another. p. 292 (4).

189 Cf. Ibidem. p. 293 (4).
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Nesta perspectiva, a responsabilidade ndo pode esgotar-se no conceito de imputacéo que

a modernidade confundiu com o seu sentido juridico170

. Se se aceitar que a responsabilidade na
sua acepcao mais restrita, esta ligada ao respeito por outrem, entdo, a sua acepgdo no campo
moral faz dela ndo apenas respeito, mas solicitude pelo outro. Respeito e solicitude enquanto
compromisso para cuida-lo. No campo do nosso estudo, a vulnerabilidade e a fragilidade
constituem, desde logo, a primeira ameaca que recai sobre o outro; por iSso mesmo o agente de
cuidados deve manter viva nele, a sua atengéo.

Neste ambito e no dizer dos gregos adquire relevancia o raciocinio pratico contextualizado
na phrénesis ou sabedoria pratica. Esta sabedoria pratica une numa operacéao verosimil um desejo
bom sob uma norma — um logos — que necessariamente faz jus a iniciativa e ao discernimento
pessoais. Serdo estas condices do agente que se apresentam como possibilidade para a
assuncdo da responsabilidade por outrem, por outrem que sofre e padece, por outrem que lhe foi
confiado. Outrem, o paciente, o sofredor, toma assim o lugar de objecto do cuidado, pelo facto de
ser a alteridade, a exterioridade que se oferta ao mesmo, o ser dom, o ser oferta no sentido de
abertura total, o ser expressao e o ser palavra. Em sintese, ser exposicdo, passividade total e
vulnerabilidade completas.

Do que antecede, infere-se que o ser humano em situacGes de fragilidade e de
vulnerabilidade pode ser menos capaz de cumprir aquelas condi¢des, o que podera condicionar,
ou ndo, a imputacdo da sua responsabilidade. As referidas vulnerabilidade e fragilidade podem,
por exemplo, ter como consequéncia uma menor lucidez para avaliar o alcance da sua decisao.
Por outro lado, a insisténcia na responsabilidade da decisdo podera, no limite, infligir-lhe maior
sofrimento face a consciéncia de que ndo sera porventura capaz de decidir. Esta incapacidade
pode decorrer da eventual impossibilidade para ajuizar devidamente o alcance e a amplitude dos

resultados da sua accao.

10 A responsabilidade sem rejeitar a nogdo de imputabilidade, ultrapassa-a ao apresenta-la como apelo;

interpela o eu como uma exigéncia pelo cuidado a outrem, a outrem que esta ao seu encargo. Cf. Neves
MCP. Na senda da responsabilidade. p. 856 (87).
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No caso dos pais dos RNs, colocar-lhes a responsabilidade por processos decisorios que,
envolvam elevado nivel de incerteza e risco quanto a qualidade de vida do seu filho, podera
representar uma profunda carga psicologica. Tal facto leva-los-a eventualmente a questionar, de
forma tragica, a sua capacidade parental para tomar a decisdo moralmente adequada, fazendo
perigar o cumprimento da func&o de realizar o Bem Maior para o seu filho.

Serdo os agentes/pais, capazes de «mostrar» a sua competéncia conforme Ihes exige a
comunidade de salde e até a propria sociedade, pese embora a sua situacdo de condigdo
desigual, no que toca a defesa do Bem Maior dos seus filhos? A expressao seguinte da contetido
ao exposto: eis-me aqui enquanto total despojamento de mim a favor do outro, o meu filho?

A dlvida, ao colocar-se, podera porventura constituir-se como um rasto que os venha a
perseguir ao longo da vida. Sera que a decisdo tomada foi a melhor decisdo?

Por outras palavras, terdo os pais sido capazes de se identificar de forma consciente com
aqueles que podem decidir? Serdo capazes de se autodesignarem como sujeito da accao (aquele
que fala, que age, que se narra e até age ao falar)? Serdo capazes de responder pela injungéo
vinda do outro, (do filho) que sofre, do que se encontra em grande vulnerabilidade?

O cumprimento de tais pressupostos morais implica que os pais tenham essas
capacidades porque:

a) possuem a capacidade para compreender ndo s6 o conteudo da informacédo, mas
também a capacidade para argumentar perante as alternativas que lhe séo colocadas,
discutindo de forma lucida os beneficios e os danos decorrentes dos diferentes
tratamentos e cuidados;

b) possuem a capacidade para discernir e deliberar;

c) realizam um conjunto de valores individuais que permite identificar o Bem Maior para a
crianca,;

d) identificam as barreiras psicolégicas que se erguem, decorrentes da situagdo
traumatica vivida, ndo somente inusitada como carregada de incerteza, tais como o

medo, a negacao, a desilusdo e a depressao, impedindo que diminua a capacidade
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para prever as consequéncias das suas decisGes e assumir, de forma consciente, a
responsabilidade pela decisdo tomada?

e) Experienciam, moralmente, a concepcéo individual do Bem;

Face a estas questfes ndo deverdo os profissionais, em casos de grande incerteza, apoiar
e maximizar a competéncia dos pais para decidir?

Ou, por outro lado a preponderancia do principio da beneficéncia deve impor-se sobre o
principio da autodeterminacéo, da possibilidade de participar no controlo da situacdo?

Com efeito, o exercicio da responsabilidade ndo pode desligar-se do exercicio da
autonomia, do exercicio da beneficéncia e naturalmente da confianca estabelecida entre
doente/pais e profissionais de saude, pedra angular na relacédo entre eles. A preponderancia da
beneficéncia ndo pode confundir-se com a diminuicdo do exercicio da autonomia*’*. Quanto muito,
pode exercer-se na categoria ética da beneficéncia, na confianca que os pais depem nas «maos»
dos profissionais, a total responsabilidade pelas decisbes, acreditando que estes estardo melhor
posicionados para a exercerem.

Vem a lume a posicdo de Lévinas E sobre a assuncdo da responsabilidade por outrem,
Este autor *'? relaciona-a com a obrigac&o pelo outro, pelo outro homem. E essa obrigacao é fruto
da incumbéncia que o outro me «dita». O outro incumbe-me. E é por ele, que estd ao meu
encargo e é por ele que devo responder. Ndo porque tenha cometido faltas, mas, porque sou
responsavel de uma responsabilidade total, que responde por todos os outros e por tudo o que é
dos outros, mesmo pela sua responsabilidade. No limite serei, responsavel até pela sua
responsabilidade.

Esta concepc¢éo de responsabilidade afirma a identidade do eu humano. Com efeito ser
responsavel incondicionalmente pelo outro homem é o que humanamente nao podera deixar de

recusar-se e, € ai que sou Unico, que sou digno.

"L Cf. Neves MCP. Declaragéo. p 1. (89).
172 évinas E. ética e infinito. p. 91. (53).
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Até porque o paciente que é o fragil, que é o vulneravel, torna-se o alvo particular da
obrigacédo ética/moral e por conseguinte da responsabilidade por ele. Esta-se num outro plano da
responsabilidade moral que é téo intimo a filosofia do autor citado, como tema filos6fico maior, que
€ a questao da intersubjectividade. Com efeito diz o autor, € mais do foro interior, € do outro que a
injungdo moral é dita proceder, “(...) Ao tornar-se fonte de moralidade, o outro é promovido ao
estatuto de objecto do cuidado, na medida da fragilidade e da vulnerabilidade da prépria fonte de
injuncdo. O deslocamento torna-se entdo inversdo: é-se responsavel pelo dano porque, antes de

mais, se é responsavel pelo outro”’.

Responsabilidade essa que Lévinas identifica como
estrutura essencial, primeira da subjectividade, que o coloca como responsavel até pela propria
responsabilidade do outro *.

Tal responsabilidade estrutura-se a partir da exposicdo a obrigacdo pelo outro, pelo fragil,
pelo vulneravel. Intimado, provocado como insubstituivel, nessa responsabilidade - eu sou
Gnico™"”.

Sou Unico porque eu exerco uma responsabilidade que s6 eu a posso exercer dado que
respondo a uma vocacdo imanente a razdo da minha existéncia: a eleicdo para realizar o bem,

além do ser '"°

. Dir4 o autor que, o eu tem uma responsabilidade a mais que todos os outros,
porque ela é expressao plena da sua humanidade relevada para a assuncao da dignidade.

A responsabilidade segundo o autor tem como caracteristica fundamental a
responsabilidade do mesmo na instauragdo da justica para com o Outro que se encontra
marginalizado, subjugado, dominado.

Em sintese: a responsabilidade pelas ac¢des praticadas deve ser assumida pelos agentes
- neste caso, pais agentes - sempre que se observem na posse plena das suas faculdades

mentais, diz o direito e sugere a moral. Sendo esta, expressdo plena da liberdade, diga-se: da

autonomia da vontade em linguagem kantiana.

173 | évinas E. ética e infinito p. 54. (53).

14 Cf. Ibidem. p. 88 (53).

"> Sobre este assunto consulte-se: Lévinas E. De outro modo que ser ou para la da esséncia. p. 154 (34).

76 Cf. Menezes, RB. Responsabilidade em Kant e em Lévinas: entre conceitos e fundamentos. p. 111-12.
(90).
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Mas no caso em que as suas fragilidades e vulnerabilidades, marcadas sobremaneira
pelas suas angulstias e sofrimentos, comprometam essa capacidade humana, essa capacidade
para responder a injuncdo vinda do filho, deve a Familia, a Sociedade e o Estado, apoiar,

solidarizar e no limite substituir os pais, ndo perdendo nunca o horizonte do seu Bem Maior,

enderecgado, naturalmente, ao seu melhor interesse.
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CONCLUSAO (Parte I)

Nesta primeira parte recorreu-se a teorias, explorou-se nestas os pontos fulcrais da
probleméatica do processo de tomada de decisdo. Isto porque se entendeu que estes
fundamentariam a investigacdo dado os conteddos que apresentavam.

Assim sendo, deu-se enfoque a fundamentacéo teorica da linguagem, da comunicacéo, do
didlogo, da informacdo e da tomada de decisdo - decisdo ética, que se entende como a
capacidade de decidir em funcdo do Bem Maior dos envolvidos, tendo em conta as consequéncias
da deciséo.

Foi, em Ultima instancia, premente a tentativa de responder aos objectivos formulados
para este trabalho - objectivo geral e objectivos especificos.

Conclui-se que a realidade de ser mée e pai de um filho prematuro ou gravemente doente
marca profundamente a maternidade e a paternidade e, seguramente, influenciara a qualidade da
parentalidade e a natureza da relacdo dos pais com os filhos, bem como das decises tomadas,
por estes.

Uma rede consistente e organizada de recursos externos (comunitérios, institucionais e ao
nivel da equipa de cuidados), constituird, com certeza, um suporte importante, mesmo
imprescindivel, para ajudar a familia a enfrentar o momento que é de grave crise global aos niveis
emocional, psicoldgico, relacional e, tantas vezes, financeiro, entre outros aspectos. Assim, impoe-
se que os profissionais, ao confrontarem-se com esta realidade, recorram ndo s6é a sua
preparacao técnica, moral e deontoldgica, mas também que estejam atentos a situacdo em causa
e se apresentem sensiveis e envolvidos em objectivos de partilha com todos os intervenientes e,
mais do que isso, que repensem e adaptem as suas praticas diarias.

Os pais, como representantes legais dos seus filhos, devem ser envolvidos nestas
praticas, e esta obrigacdo legal tem o correlato moral no persistir na busca pelo respeito do RN.
Partindo do principio de que os RNs estdo muito longe de conseguir verbalizar o seu «melhor
interesse» porquanto impossibilitados para tal, cabe aos pais essa responsabilidade, a qual, como

se referiu, é de natureza legal mas também de natureza moral.
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Os RNs com prematuridade extrema exigem, na sua assisténcia, cuidados e tratamentos
complexos e diversificados. Tal deriva, por um lado, da especificidade das técnicas utilizadas e por
outro, dos questionamentos ético-morais colocados face a incerteza e a ambiguidade quanto aos
beneficios e/ou danos provocados pela sua actuacdo e, mormente, se configurados segundo o
principio da vida futura, com qualidade. A consequéncia desta condi¢cdo, que na sua esséncia é
ética, conduz a que a tomada de decisdo dos profissionais e dos pais se constitua como um
processo intrinsecamente ligado a superveniéncia de dilemas éticos, nos quais o conflito de
deveres deflagra, dir-se-ia quase em permanéncia.

E para lidar com esta situacdo que é exigida uma sabedoria pratica, sabedoria essa,
ligada ao juizo moral em situacdo, para a qual a conviccdo é mais decisiva do que a propria regra.
Tal convicgdo nao €, todavia, arbitraria na medida em que langca mao aos recursos do sentido ético
mais originario que ndo passam estritamente pela norma.

Esta sabedoria torna-se uma exigéncia moral na pratica dos profissionais de saude,
sobretudo quando se trata de equacionar as consequéncias e a finalidade da decisdo a tomar,
relativamente a instituir, continuar, ou suspender tratamentos e cuidados, sempre que o
prognostico se apresente muito reservado e possa vir a colocar em causa 0 Bem Maior do
RN/Familia.

Colocada a questdo nestes termos, concluiu-se que os pais sdo, afinal, aqueles que
melhor posicionados estdo para tomar a decisdo, uma vez que estes irdo ser mormente alvo das
consequéncias dessa mesma decisdo. Ainda assim, o direito para decidir pelo bebé ndo é
absoluto.

De todo o modo, para o envolvimento dos pais no processo de tomada de deciséo torna-
se indispensavel a comunicacdo de uma informacao que, no limite, se prevé referir a realidade do
bebé e estar adaptada ao nivel da compreensdo dos pais. Tal, pressupde uma filosofia
comunicacional ao nivel da unidade de cuidados que se reveja nos principios da comunicacgao

eficaz. A comunicacéo eficaz estrutura-se sobre o eixo de valores e principios que orientam as
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condutas ético/ morais devendo reflectir o sentido da interdisciplinaridade, da multidisciplinaridade
e da complementaridade do saber: do saber- fazer e do dever- ser.

Exige-se uma accdo comunicativa, como base nas interac¢bes, que fomente o
estabelecimento de relacdes interpessoais facilitadoras de uma compreensdo o mais alargada
possivel sobre a situacdo, no momento da tomada de decisdo. E na comunicagéo eficaz que a
inexorabilidade do novo deixa aos interlocutores a partilha na criacdo de algo em comum que
potencie o sentido do «eu» e do «tu».

E ainda no seio da eficacia da comunicagdo que emerge o sentido da informag&o prestada
aos pais. Esta informacéo, deseja-se o mais abrangente possivel, ndo deve por isso, descurar as
técnicas e as tecnologias, devendo sobretudo reger-se pelos principios éticos e morais, com
especial atencdo nos limites do entendimento dos pais, vontade, desejo e motivo, para estarem
informados. Progressiva na complexidade dos seus conteldos, detalhada, verdadeira e
proporcionalmente verdadeira a capacidade dos pais a integrarem. Que a mesma se reveja,
deontoldgica e eticamente, na seguinte frase “na diferen¢a que faz a diferen¢a.”

Deve também, ser semente, para a capacidade do poder de decidir dos diferentes
intervenientes, do poder destes falarem sobre o curso das coisas, do poder destes influenciarem
0S outros protagonistas da acc¢do. O «poder de decidirem» em presenca de vulnerabilidades e
fragilidades como as que surpreendem os pais dos RNs prematuros.

O saber e conhecimento obtidos nesta parte do estudo foram inequivocamente,
enriquecedores dado relevarem para uma maior compreensao das teméticas em problematizacéo.
Mas como todo o conhecimento deixa pontes para atravessar ficam a «descoberto» outras

perspectivas, outras abordagens, outros entendimentos éticos.
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PARTE Il - TRABALHO DE CAMPO

Antes de apresentar os lineamentos da metodologia que constitui 0 ponto central deste

capitulo, sera oportuno, num trabalho que se desenvolve no ambito da bioética, a dimenséo ética

gue atravessa cada um dos passos da investigacdo. Com a ajuda de Borry, é possivel sintetizar os

passos desta tarefa, que se formularam de modo ligeiramente diferente na sua exposicéo®’’.

campo.

177

Em Bioética a investigacdo empirica deve cumprir sete funcdes a saber:

proporcionar um quadro compreensivo das problematicas em presenca;

interrogar a autoridade provindo dos habitos e voltar a situa-los na histéria das praticas
com as suas respectivas mudancas;

desenvolver a consciéncia das implicacbes subjacentes as varias praticas da
problematica analisada;

apresentar os insights ou os referenciais levando a compreenséo e a avaliagéo ética
das possiveis decises;

fornecer os elementos de avaliagdo relativamente as opinides dos diferentes
intervenientes nos processos em questao;

determinar, antes da decisdo, os limites aguém ou além dos quais a tolerancia ja nao
pode ser aceite para a tomada de decisao;

justificar os critérios éticos inerentes a decisdo tomada.

Foi neste enquadramento que se iniciou a preparacdo e execucdo deste trabalho de

Cf. Borry P, Schtsmans P, Dierickcx K. What is the Role of Empirical Research in Bioethical Reflection and

Decision- Making? An Ethical Analysis. pp. 41-2. (91). (. Formulou-se as sete fun¢des de modo diferente da
apresentacao no livro de Borry.
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CAPITULO 2 - METODOLOGIA

No presente Estudo, aplicou-se a metodologia seguida por Joy Penticuff 8 ho seu

trabalho Effectiveness of na Intervention to Improve Parent-Professional Collaboration in Neonatal
Intensive Care em 2005, para o que se obteve a respectiva autorizacao.

O trabalho original foi traduzido do inglés para portugués e validado por retro tradugéo por
tradutores qualificados quer no dominio da lingua, quer no dominio do contexto clinico da
populacdo estudada.

A partir do trabalho mencionado, foram estruturados os questionarios, para aplicar aos
pais e aos profissionais e as grelhas de observacao para serem preenchidas apenas pelos pais, a
cabeceira do seu filho.

Foi elaborado um questionario piloto, para avaliar a fiabilidade e pertinéncia das questdes,
tendo sido aplicado a 3 casais e 6 profissionais. As respostas permitiram aperfeicoar o
guestionario definitivo, reformulando algumas questdes de modo a facilitar a sua interpretacao.

Os dados foram colhidos de modo prospectivo, tratados, analisados e discutidos com base
em trés fontes:

1. registos do diario de campo (sempre validados com os profissionais que tratavam dos

recém-nascidos, em particular com os enfermeiros);

2. registos dos pais em documento préprio (ANEXO II), denominado “Mapa de Evolucéo

da Situac&o Global da Crianga”, elaborado com base no modelo de Penticuff, J. H'",
concebido para avaliar a compreensdo dos pais na interpretacdo da situacdo clinica
do RN;

3. questionario aplicado aos profissionais directamente envolvidos (enfermeiros e

médicos).

178 penticuff JH.“Effectiveness of an Intervention to Improve Parent-Professional Collaboration in Neonatal

Intensive Care. pp. 187-202 (92).

179 A autora ¢ de nacionalidade: americana E docente universitaria e investigadora. Em ambas as actividades,
tem-se, dedicado a causa neonatal. Aqui, destaca-se na actividade cientifica, em particular, na assisténcia
nos cuidados intensivos neonatais. A ela, se deve, grande producéo cientifica nesta area. Os seus trabalhos
constituem orientacdes imprescindiveis para a prética desta especialidade.
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O método utilizado foi o de acesso livre, método directo*®

, que permitindo o contacto
directo e imediato com a dindmica da realidade assistencial, facilitou o acesso as diferentes fontes
de informacdao, determinantes “para a realizacao do Estudo.

Foram atendidas normativas éticas face aos casos mais delicados'®, quer do ponto de
vista dos directamente envolvidos no Estudo quer no ambito dos contextos fisicos e temporais em
gue se exerciam as praticas.

O Estudo recebeu o parecer positivo do Instituto de Bioética — Universidade Catdlica do
Porto e das Comissfes de Etica dos hospitais aonde teve lugar.

A investigacao partiu da seguinte questao:

Qual sera a importancia da informacéo esclarecida aos pais no processo de capacitacao

para tomada de decisdo em conjunto com a equipa de salde?

Objectivo geral

e Contribuir para a participacdo esclarecida dos pais, enquanto actores de pleno
direito, no planeamento de cuidados aos seus filhos nas Unidades de

Neonatologia.

Objectivos especificos
e |dentificar 0s meios e 0s recursos que proporcionam aos pais toda a informagéo
necesséria a sua capacitacéo para o processo de tomada de deciséo;

e |dentificar o grau de participacéo dos pais no plano de cuidados dos seus filhos;

180 bor método directo entende-se, o0 método que coloca no terreno o observador dos fenédmenos, ou seja,

este esta no local no momento em que os mesmos se mostram. Cf. Campenhoudt R, Quivy L VM.
Investigacdo em ciéncias sociais. p. 22. Disponivel em 22 de Setembro de 2014. (93).

81 Os principios previstos na Declaracdo Universal Sobre Direitos Humanos e Bioética (artigo 3.°), ”
Dignidade humana e direitos humanos”; (artigo 4.°), “Efeitos benéficos e efeitos nocivos”; (artigo 5°)
“Autonomia e responsabilidade individual’; (artigo 6°), “Consentimento” ; (artigo 8.°), “Respeito pela
vulnerabilidade humana Respeito pela diversidade cultural e do pluralismo e integridade pessoal”; (artigo
12.°) “Respeito pela diversidade cultural e do pluralismo, e (artigo 18°), Tomada de decisfes e tratamento das
questdes de bioética”), fundamentaram este trabalho. pp. 1-9. Disponivel em 22 de Setembro de 2014.
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e |dentificar os motivos axioldgicos, teleoldgicos e deontoldgicos, que orientam a
accdo dos profissionais nas unidades de neonatologia, em relacédo a participacao
dos pais na deciséo;

e Identificar a situacdo profissional dos agentes envolvidos no processo de tomada

de deciséao.

2.1 — Universo da Amostra

Foram estudados 25 recém-nascidos (RNs), correspondendo a 25 casais e 50
profissionais de saude, que prestavam cuidados directos, sendo 25 enfermeiros e 25 médicos.

Foram aplicados os seguintes critérios para a definicdo da populagéo a estudar:

Critérios de inclusao:
e Recém-nascidos entre 24 semanas e 6 dias e 32 semanas e 6 dias.
e Pai e Mae de cada recém-nascido.

e Meédicos e enfermeiros cuidadores directos dos RNs.

Critérios de exclusao:

e Pais adolescentes (idade inferior a 16 anos) e/ou pais com incompeténcias mentais ou

habitos de consumo de substancias aditivas.

2.2 — Duracao Do Estudo

O estudo iniciou-se em Abril de 2012 e terminou em Margo de 2013.
Teve lugar na Maternidade Dr. Alfredo da Costa, Hospital S. Francisco Xavier em Lisboa;
Hospital Fernando Fonseca na Amadora; Hospital Garcia de Orta em Almada e Hospital de S.

Jodao no Porto.

2.3 -Tipo De Estudo

114



Foi estruturado um estudo fenomenoldgico, exploratério e descritivo, com recurso a
técnicas de recolha de dados observacionais participativas (inquéritos por questionario) e técnicas

experimentais (medi¢do do efeito de alteracfes no contexto do fendomeno).

2.4 — Desenvolvimento Do Estudo

O desenvolvimento do estudo compreendeu duas fases:

Primeira fase — inquérito por questionario (com questdes fechadas e abertas), dirigido aos
pais e profissionais (enfermeiros e médicos) responsaveis pela prestacdo de cuidados, com os
seguintes objectivos (ANEXO II):

e avaliar o grau de compreensao dos pais sobre o estado clinico do RN (do seu filho);

e identificar o nivel de participacdo dos pais nas decisGes sobre a assisténcia ao RN (ao

seu filho);

e avaliar o nivel da informagdo que foi transmitida aos pais relativamente a situagédo do

RN (do seu filho).
Segunda fase — preenchimento pelos pais do Mapa de Evolucdo da Situacdo Global da
Crianca, com os seguintes objectivos (ANEXO II):
1. avaliar a compreensao dos pais na interpretacdo da semiologia do RN;
2. analisar a participagdo dos pais no processo de decisdo quanto ao plano de
cuidados. e tratamentos.

Na admisséo do RN, os pais receberam informac&o sobre a situacdo clinica e orientacdo
relativamente ao plano de cuidados, conforme o protocolo em vigor na unidade.

Cerca das quarenta e oito horas de vida do RN, o enfermeiro de ligacdo informava os pais
sobre o Estudo e convidava-os a participar no mesmo e, em simultineo esclarecia-os,
relativamente aos aspectos menos claros concernentes aos aspectos relacionados com as tarefas
que, se pedia que executassem.

Foi-lhes também entregue uma folha de informagédo (ANEXO ll1), que incluiu, dados sobre
0S equipamentos e técnicas mais relevantes a serem utilizados nos cuidados (por exemplo,

ventilacdo de alta frequéncia; CPAP Bilevel (Pressdo Positiva Continua nas Vias Aéreas com dois
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niveis de

pressdo); CPAP (Pressédo Positiva Continua nas Vias Aéreas); ventilagdo mecénica,;

alimentacdo entérica e parentérica; monitoriza¢des varias, etc.).

Ap6s um periodo de algumas horas para reflexdo, foi-lhes solicitado, por escrito, o

consentimento esclarecido e informado, garantindo o anonimato e a confidencialidade da

informacdo (ANEXO [V).

Além disso, os pais foram ainda informados que a sua participacdo seria livre e que

poderiam suspender a sua colaboracdo quando o desejassem, sem qualquer justificacdo e sem

gue dai resultasse qualquer consequéncia negativa no processo assistencial do seu filho.

2.5 - Colheita de Informacéo

Foram utilizados dois instrumentos de colheita de dados em dois momentos distintos:

1.

Questionario misto composto por questfes fechadas e abertas composto por duas
partes distintas: a primeira destinada aos pais e a segunda aos profissionais. Incluiram
a caracterizacdo dos participantes nas varidveis sociodemograficas consideradas
necessarias. O questiondrio dividido em duas partes (uma dirigida aos pais, outra
dirigida aos profissionais) integrava 19 questdes, fechadas e abertas'®.

Mapa da Situacdo Global da Crianca - Instrumento que constava de 4 grelhas de
registo designados de Evolucéo da crianga. Elencava-se aqui, as principais funcfes
vitais do RN. Estas grelhas de registo ficaram a disposi¢do dos pais, junto a cabeceira
do bebé ou na sua posse quando assim o preferiam. Foi-lhes solicitado que nelas
anotassem o que entendessem ser importante como expressao dos sinais fisiol6gicos
e comportamentais dos seus filhos, de acordo com as instru¢des recebidas pelo

enfermeiro de ligacéo.

182

A concepgdo, elaboracgdo e aplicagdo do questiondrio foram da responsabilidade pessoal.
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Descricao das alteracfes funcionais do recém-nascido:
e Respiracao;
e Batimentos cardiacos;
e Alimentacao;
e Eliminacgéo;
e Infeccdo;
e Peso;
e Temperatura corporal;
e Comportamentos (alerta, interaccdo);
e Dor;
e Tensao arterial;

e Sistema nervoso.

2.6 — Métodos De Analise E Tratamento Dos Dados

Os dados foram analisados por métodos quantitativos e qualitativos.

Para a andlise quantitativa utilizou-se a estatistica descritiva e inferencial e para a analise
qualitativa, as técnicas de analise de contetido preconizadas por Laurence de Bardin'®, seguindo-
se as etapas habituais:

e Definicdo de categorias para separar os dados observaveis;

e Definicdo de unidades de andlise;

e Distribuicdo das unidades de andlise pelas categorias anteriormente estabelecidas;

e Interpretacdo dos resultados obtidos nas perspectivas qualitativas e/ou quantitativas.

A andlise e a avaliacdo dos resultados foram realizadas através dos programas

informaticos Spss (IBm Estatistc 20) e Excel para o tratamento das variaveis quantitativas.

183 | aurence B. Andlise de contetido. p. (94)
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No caso das metodologias qualitativas, utilizou-se a andlise de conteddo com recurso aos
tipos de analise de enunciacédo e categorial tematica 184,

Os resultados foram analisados recorrendo a estatistica descritiva, univariada e bivariada.
Foram construidos quadros de frequéncias que apresentam frequéncias absolutas (contagens do
ndamero de inquiridos que dessem respostas para cada categoria) e frequéncias relativas
(percentagens de inquiridos com base no total da amostra).

Sempre que foi necessario avaliar as caracteristicas da distribuicdo da amostra recorreu-
se a:

e medidas de tendéncia central: a média ou ponto médio que é a média aritmética; a
mediana que divide a distribuicdo em duas partes iguais, isto €, o valor abaixo do qual
se encontram 50% das observacdes;

e medidas de dispersdo: o desvio padrdo que representa o desvio médio das
observacdes relativamente a média, o minimo e o0 maximo, valores maiores e menores

observados numa determinada variavel.

2.7 — Requisitos De Caracter Etico

e Foi enderecado um pedido de autorizacdo para a realizacdo do estudo aos conselhos de
administrac@o e comissdes de ética das instituicbes envolvidas (ANEXO V);

e Contactaram-se os responsaveis das unidades, onde este estudo se iria realizar, dando
conhecimento do mesmo (objectivos, desenho do estudo etc.) e solicitando a necessaria e
imprescindivel colaboracéo;

e Foi garantida a confidencialidade e o anonimato dos sujeitos intervenientes e o livre
consentimento para participar no estudo, reafirmando este principio junto dos pais,
dizendo-lhes que em qualgquer momento poderiam sair do estudo sem que dai adviesse

qualquer inconveniente pessoal ou assistencial.

18 Nesta fase a investigadora foi apoiada pela Senhora Enfermeira Leonor Carvalho, Professora na

Universidade Atlantica e pelo Centro de Investigacdo Clinica do Centro Hospitalar de Lisboa Central.
Acrescente-se a ajuda «intensiva» da Teresa Rocha (Epystem).
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2.8 — Constrangimentos

A tematica deste Estudo era delicada; com efeito abordou assuntos que susceptiveis de

colocar dilemas éticos no dia-a-dia das unidades de neonatologia. E sabe-se que estes dilemas

constituem uma exigéncia acrescida para todos os profissionais; estdo efectivamente em causa,

nessa discussdo, convicgdes pessoais, valores universais e principios que os traduzem. Além

disso, outros contratempos surgiram, dificultando a progresséo do Estudo a saber:

O tempo de espera para a recepcdo das respostas por parte dos Conselhos de
Administraco das Instituicbes seleccionadas;

O tempo de espera para a emisso de Pareceres pelas Comissfes de Etica dos Hospitais
envolvidos; um dele demorou cerca de oito meses a responder, resposta que, alias, se
limitou a indeferir o pedido por indicacdo do Director de Servico de Neonatologia, sob
pretexto de que o Estudo poderia comprometer a relagdo terapéutica entre os cuidadores
€ 0S pais;

A dificuldade das deslocac¢des aos respectivos Hospitais, para apoiar os pais no sentido
de realizar as tarefas incluidas no Estudo;

As estruturas fisicas de algumas Unidades de internamento, que dificultaram a interaccéo
com os pais;

A sobrecarga fisica e psicoldgica dos profissionais de saude, em fungdo do peso das suas
tarefas diérias; este factor constituiu um obstaculo importante, cuja gestao dificultou o

dinamismo da realizac¢do do Estudo.
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3 — APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS

Este capitulo tem como finalidade a apresentacao das metodologias estatisticas utilizadas

no tratamento dos dados e dos resultados, bem como a respectiva analise descritiva e inferencial.

3.1 — Caracterizagcdo Da Amostra/RNs
A amostra foi composta por 25 Pais/RNs, distribuidos por diferentes Servigos de

Neonatologia conforme o quadro seguinte.

Quadro 3.1-1 — Unidades de Neonatologia-Pais/RNS no Estudo

. . . _
Unidades de Neonatologia do... N ) Localidade
Centro Hospitalar de Lisboa
Central, E.P.E., Maternidade Dr. 1 4%
Alfredo da Costa .
Lisboa
Centro Hospitalar de Lisboa
Ocidental, E.P.E., Hospital de S&o 0%
Francisco Xavier
Hospital Garcia da Orta, . Almada
E.P.E. 2%
Hospital Prof. Doutor
Fernando Fonseca, E.P.E. 0% Amadora
Centro Hospitalar de Sao . Porto
Jodo, E.P.E. %
Total
5 00%
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Quadro 3.1-2 — Unidades de Neonatologia-RNS no estudo

Unidades de Nascimento Participacdo no estudo
Neonatologia- i
RNS no estudo Idade , Dias NUmero
. Peso de vida no i
gestacional . de dias no
(gramas) inicio do
(semanas) estudo
estudo
Média 29 1269 4,9 22,3
i . 2,27 360,42 0,88 3,45
Desvio padréo
Minimo 24 660 4 13
Méximo 32 2065 6 25

Analisando com maior pormenor a distribuicio dos RNs. de acordo com a idade
gestacional constatou-se que 48% nasceu com 30 ou mais semanas, 36% entre as 27 e as 29
semanas e 16% entre as 24 e 26 semanas de gestacdo (prematuridade extrema). O peso médio

foi de 1269 gramas (660-2065 gramas).

Dos 25 RNs, 13 eram do sexo feminino (52%) e 12 do sexo masculino (48%).
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3.2 — Caracterizagcdo Da Amostra/Pais

A média das idades dos pais foi de 30,4 anos com um desvio padréo de 5,345.

Quadro 3.2-1 — Nivel de escolaridade dos pais (nivel mais elevado

de escolaridade completo)

_ Mée Pai Pais (casal)*
Nivel de escolaridade
N % N % N %

Sem escolaridade 05 0% 0 0% 0 0%
1° Ciclo 4% 0 0%
2° Ciclo 28% 9 36% 10 40%
3° Ciclo 16% 3 12%
SEEIMEETIEHCITEE 5 20% 4 16% 5 20%
profissionalizante
Ensino Superior 24% 28%

) . 10 40%
Po6s-Graduacao 8% 2 8%
Totais 25 100% 25 100% 25 100%

Nota: * - Nivel de escolaridade mais elevado completo entre o casal.

A proporcdo de mées e pais, analisados isoladamente ou como casal, com nivel de

escolaridade completo até ao 3° ciclo foi idéntica. Todavia a proporcdo de mdes com ensino

secundario/curso profissionalizante foi

superior a propor¢do de pais, 0s quais se

apresentaram com maior proporcdo de individuos com o ensino superior (4% a mais do que as

maes). Analisando os pais como casal verificou-se que se obteve uma amostra homogénea em

termos de nivel de escolaridade (igual propor¢do de pais com menos do que o secundario e com

mais do que o secundario).
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Quadro 3.2-2 — Profissdes dos Pais
Profissdes N Mae Pai %

1. Especialistas das actividades

intelectuais e cientificas, especialistas das
10 5 (10%) 5 (10%) 20%
ciéncias fisicas, matematicas, engenharias e

técnicas afins;

2. Técnicos e profissdes de nivel

9 3 (6%) 6 (12%) 18%
intermédio;
3. Trabalhadores dos servi¢os pessoais,

8 7 (14%) 1 (2%) 16%
de proteccao e seguranca e vendedores;

4, Trabalhadores qualificados de
2 2 (4%) 4%
industria, construcao e artifices;
5. Trabalhadores ndo qualificados; 9 2 (4 %) 7 (14%) 18%
6. Desempregados; 7 5 (10%) 2 (4%) 14%
7. Estudantes. 5 3 (6%) 2 (4%) 10%
Totais 50 25 25 100%

Cf. Classificacdo das profissdes portuguesas, 2010.INE,

Vinte por cento dos pais (20%) pertenciam ao grupo afecto aos Especialistas de
actividades superiores e afins, 18% aos Trabalhadores ndo qualificados e 14% aos
Desempregados.

Para 44% dos pais estavam perante a sua primeira experiéncia de filiagdo, enquanto 56%
ja tinha essa experiéncia (destes, 16% tinha 3 ou mais filhos). (Anexo n.° V).

Verificou-se também que para 76% dos pais se tratava da primeira experiéncia de ter um
filho com necessidade de ficar aos cuidados do Servico de Neonatologia. (Anexo n.° VII).

Quanto aos habitos de presenca dos pais a grande maioria, predominantemente as mées,
esteve presente ao longo de todo o dia (92%), embora s6 24%, estivesse presente na parte da

tarde.
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Analisando a tabela cruzada constatou-se que, ao contrario do que se poderia pensar,
serem 0s pais com mais de um filho a ditar exclusividade no habito de presenca junto do filho, o
mesmo ¢ dizer o grau de assiduidade, tal ndo foi observado. (Anexo n.° VI).

Dados os registos terem tido uma relacdo directa com a presenca da mée /pais junto do
filho, consideraram-se pouco assiduos os pais que fizeram uma média de registos, face ao total de
dias em estudo, inferior a 55%, medianamente assiduos os que fizeram uma média de registos
entre os 55% - 74%, e como muito assiduos os pais que fizeram uma média de registos igual ou

superior a 75%.

Quadro 3.2-3 — Presenca dos pais junto do filho/grau de assiduidade

NGmeros de filhos Presenca/Assiduidade dos pais

Muito | Mediana | Pouco N

1 8 1 2 11

NUmero de 2 6 2 2 10
filhos (total) 3 3 0 0 3
5 1 0 0 1

Totais 4
18 3

3.3 — Caracterizacdo Dos Parametros Analisados

Os parametros analisados pelos pais através do preenchimento do Mapa de Situacao
Global da Crianca, incluiam os seguintes temas:

e Respiracao;

e Batimentos cardiacos;

e Alimentacao;

e Eliminacgéo;

e Infeccao;

e Peso;

e Temperatura corporal;

e Comportamentos (alerta, interac¢ao);

e Sangue e Ictericia
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e Monitorizagdo e Terapéutica para apneia

e Dor;

e Tensao arterial;

e Sistema nervoso.

Para cada grupo de pardmetros analisados, foi referido em primeiro lugar o que foi pedido
aos pais que assinalassem nas folhas de registo. Apresentou-se em seguida a proporcdo média
de registos efectuados pelos pais, a percepcgdo correcta média (obtida por comparacdo com 0s
registos clinicos) e as respectivas medidas de localizacédo e disperséo, assim como a distribuicao
dos dados de percepcdo apurados (frequéncias relativas e absolutas) por cada uma das quatro
categorias consideradas: Ma (0 a 24%), Insuficiente (25 a 49%), Suficiente (50 a 74%) e Boa (75
a 100%).

Procurou-se depois interpretar os resultados apurados, tendo em conta as variaveis de
interesse (grau de assiduidade dos pais, habitos de presenca dos pais, servico de neonatologia
onde se efectuou o estudo, idade gestacional dos recém-nascidos, nivel de escolaridade de cada
pai em separado e do casal como um todo, experiéncias semelhantes e nimero de filhos),
recorrendo a:

e teste de Mann-Chutney e teste de Kruskal-Wallis'®®

, Na comparacdo entre uma
variavel numérica (percentagens de percepcdo correcta obtidas) e uma variavel
categorial com duas ou mais categorias, respectivamente;

e tabelas de contingéncia (tabelas de cruzamento), aplicagdo do Teste de
Independéncia do Qui-quadrado ou do Teste Exacto de Fisher (para tabelas tipo 2x2)
e analise dos residuos estandardizados ajustados quando comparadas duas variaveis
gualitativas (percepcdes agrupadas em guatro ou duas categorias);

e analise caso a caso, nomeadamente verificacdo da gravidade de cada parametro

analisado ao longo do tempo em que cada bebé esteve em estudo.

18 Devido ao pequeno tamanho da amostra, ndo se aplicaram testes de independéncia paramétricos pelo

gue se recorreu aos seus equivalentes ndo paramétricos.
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e teste de Mann-Chutney e teste de Kruskal-Wallis, na comparagéo entre uma variavel
numeérica (percentagens de percepcao correcta obtidas) e uma variavel categorial com
duas ou mais categorias, respectivamente;

e tabelas de contingéncia (tabelas de cruzamento), aplicagdo do Teste de
Independéncia do Qui-quadrado ou do Teste Exacto de Fisher (para tabelas tipo 2x2)
e andlise dos residuos estandardizados ajustados quando comparadas duas variaveis
qualitativas (percepcdes agrupadas em quatro ou duas categorias);

e andlise caso a caso, nomeadamente verificacdo da gravidade de cada parametro
analisado ao longo do tempo em que cada bebé esteve em estudo.

Dos parametros analisados, concluiu-se que os resultados obtidos sobre os registos
relacionados com Sangue, Ictericia, Temperatura, Monitorizacdo e Terapéutica da apneia e
Tensao arterial, ndo trouxeram contributo significativo para o Estudo pelo que foram incluidos nos
anexos para eventual consulta futura.

Por ultimo analisou-se a percentagem média de registos global, a percepcao correcta
meédia global e fez-se um resumo dos valores obtidos e das associacfes encontradas entre as

variaveis de interesse e os pardmetros em estudo.

Eliminacao Vesical e Eliminacao Fecal

Estes parametros estdo relacionados com aspectos fisiol6gicos associados a estabilidade
da situacéo clinica do recém-nascido e sdo também de maior facilidade de avaliacdo para os pais.

Para estes parametros foi pedido o registo diario relativamente a Eliminacdo Vesical e
Eliminacdo Fecal em termos quantitativos (baixa, normal, ou elevada).

A tabela a seguir refere a proporcdo média de registos efectuados quanto a Eliminagéo
Vesical e Eliminacdo Fecal tendo em conta o nimero de dias de permanéncia de cada bebé no

estudo.
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Quadro 3.2-4 - Propor¢cdo média dos registos efectuados, relativamente a
proporcao média dos registos observados/ Eliminagdo Vesical e Eliminacao Fecal
considerado o numero de dias de permanéncia no Estudo

Percentagem de registos o Desvio . L.
(%) N Média padrao Minimo Maximo
Eliminacédo Vesical 25 90,8% 19,25%  43,5% 100%
Eliminagédo Fecal 25 88,8% 19,79%  33,3% 100%

As médias de percentagens de registo foram elevadas (superiores a 80%) indicando que
se tratou de um parametro cujo preenchimento diario, regra geral, foi muito frequente, nao
existindo nenhum caso em que ndo houvesse registos efetuados.

Concluiu-se assim que os Pais nao tiveram dificuldade em corresponder ao que lhes era
solicitado.

Considerando as quatro categorias de percepcdo, observa-se que, relativamente a
Eliminacdo Vesical, 96% dos pais apresentou boa percepcdo da realidade do bebé, existindo
apenas um casal com ma percepcao dessa condicdo. Quanto a Eliminacdo Fecal, 88% dos pais
apresentou suficiente ou boa percepgdo, existindo, contudo, 12% com ma ou insuficiente
percepcgao.

No que respeita a Eliminagdo Vesical com excepg¢ao dos pais de um dos bebés (em que a
percepcao foi 0%), os restantes pais tiveram uma percepc¢ao total do que se passava (apresentado
100% de percepcao). Apenas num recém-nascido de 26 semanas se registou a falta de percepcéo
dos respectivos pais, o qual foi assinalado pelos profissionais como tendo uma eliminac¢éo de urina
baixa. Acresce que 0s pais, apesar de muito assiduos e de possuirem um nivel de escolaridade
elevado, estavam confrontados com um primeiro filho (grande prematuro), em que é dificil avaliar
a sua integridade funcional. Por isso consideraram normal uma funcdo ja assinalada como
deficitéria pelos profissionais, ndo questionando a eventual presenca de uma situagdo anémala.

No que concerne a Eliminagédo Fecal, embora pareca que a andlise realizada ndo tenha

apresentado alteracdes significativas para a valorizacdo do Estudo, certo é que, embora em
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namero limitado e considerando as escassas patologias, ocorreram alteracdes aceitaveis a esse

nivel, embora nunca tenham sido entendidos pelos pais como tal.

Alimentacao

Na folha de registo era pedido que se assinalasse, diariamente, qual o tipo e modo de
alimentacao do bebé — Com Leite Materno (independentemente da forma como é alimentado), por
Sonda, ou venosa -, indicando se estes eram exclusivos, parciais, ou se a alimentacéo era
complementada com leite artificial. A proporcdo média dos registos encontra-se no quadro

seguinte.

Quadro 3.2-5 — Proporcédo média de registos efectuados em relacao a Alimentacao:
Alimentacdo com Leite Materno, Alimentacdo por Sonda e Alimentacdo Venosa

Percentagem de registos N Média Desv~|o Minimo Maximo
(%) padrdo
Alimentacdo com Leite o5 90,6% 19.31% 3204 100%
Materno
_Administracdo da 25 84% 27,04%  4,3% 100%
alimentac&o por Sonda
Administracdo Venosa 25 89% 21,86% 13,6% 100%

A percentagem média de registos € elevada nos 3 parametros, situando-se acima dos
80%. Ressalta o facto de, nas percentagens minimas, a ingestdo de Leite Materno ser bastante
superior aos outros 2 parametros. Tal deve-se ao facto de a maioria dos recém-nascidos ser
alimentado com leite materno, considerando as inUmeras vantagens deste tipo de alimentacéo,
(biolégicas, sociais, afectivas e outras).

N&o se verificou auséncia de registos.
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Quadro 3.2-6 — Analise da percepcdo correcta dos pais relativamente aos trés
parametros: Alimentacdo com Leite Materno, Alimentacdo por Sonda, Alimentacao

Venosa
Percepcéo Desvio S I.C 95%
correcta (%) N Média padrao amolstra (Inter\_/alo de Min Max

confianga)

Alimentacdo com |, 75400 3040  61%  629%  88% 0%  100%
Leite Materno

AMeNacaopor | o5 610 207%  59%  539% 784% 0%  100%
Alimentacdo 25  837%  252% 5% 73,3% 941% 0%  100%

Venosa

Verificou-se que a percepcdo correcta era mais elevada no que respeitava ao

conhecimento sobre a nutricdo por via endovenosa, situando-se, regra geral, em valores de

percepcdo bons. Esta constatacdo deve explicar-se pelo facto de a nutricdo via endovenosa

(exclusiva ou parcial) sé ser administrada a recém-nascidos muito doentes, o que pressupde ter

ocorrido explicacéo prévia pelos profissionais, sobre esta modalidade de alimentacéo.

Quanto ao conhecimento demonstrado pelos pais relativamente a ingestdo de Leite

materno e alimentacéo por sonda, as médias de registos em ambos os casos aproximaram-se de

valores de percepgéo suficiente.

Nos parametros - alimentacdo com leite materno exclusiva ou parcial/administragdo por

sonda e administracédo venosa, exclusiva ou parcial -, verificou-se a existéncia de casos em que 0s

pais ndo tiveram nenhuma percepcao correcta (0%).

129




Quadro 3.2-7 — Percepcdao correcta dos pais sobre o modo de Alimentagé&o

Percencio Alimentacédo Alimentacdo Sonda Alimentacéo
PG Leite Materno Parentérica
correcta
(categorizacao) N % N % N %
Ma 2 8% 3 12% 1 4%
Insuficiente 2 8% 3 12% 2 8%
Suficiente 5 20% 5 20% 2 8%
Boa 16 64% 14 56% 20 80%
Sem registos 0 0% 0 0% 0 0%

Da analise do quadro acima constatou-se que a percentagem de pais com percepcdes
correctas foi inferior a 50% (pais que ndo perceberam o modo como 0 seu recém-nascido era
alimentado) foi mais elevada no parametro sobre a administracdo da Alimentacdo por Sonda
(24%), atingindo praticamente um quarto dos casos analisados, descendo esta percentagem para
16% e 12% respectivamente, no pardmetro sobre Alimentacdo com Leite Materno e Alimentagéo
por Veia. A este propésito questiona-se o tempo reservado pelos profissionais a transmisséo de
noticias aos pais, relativamente a situacdo do recém-nascido, assim como o modo da sua
transmissdo, em particular quando os filhos necessitavam de ser alimentados de forma diferente
do habitual.

Pela andlise inferencial observaram-se evidéncias que apontaram, por um lado, para a
associagdo positiva entre a boa percepcédo dos pais e o facto de serem muito assiduos e, por outro
lado, para a associacdo negativa entre a boa percep¢do e a mediana/pouca assiduidade, tanto
através da andlise da percepgcdo como variavel continua, por aplicacdo do teste ndo paramétrico
de Mann-Whitney, com valores de p < 0,05, como através da analise dos residuos ajustados nas
tabelas de contingéncia, com valores > 1,96.

Pela observagdo dos casos com ma ou insuficiente percepgéo, concomitantemente com a

menor assiduidade por parte dos pais, verifica-se a dificuldade destes em conseguir acompanhar
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ou estar efectivamente a par das mudancas no tipo e no modo de alimentacdo do seu filho,
guando estas sdo mais frequentes. Os pais tiveram dificuldade em distinguir:

e quando ao bebé estava a ser alimentado exclusiva ou parcialmente com leite materno
ou até mesmo quando tal administrar exclusiva ou parcialmente, leite materno, ou até
mesmo quando tal ndo estava a ocorrer.

A necessidade de reflexdo sobre a comunicacdo entre 0s pais e a equipa de cuidados a
propdsito da evolugdo clinica do recém-nascido, relativamente ao parametro em discusséo, deve
ser revista. Sendo a alimentacdo uma das fungdes basicas que caracteriza o bem-estar,
dificilmente se explica que os pais ndo soubessem a forma como se processava a alimentacéo do
seu filho na Unidade. Tanto mais que, em particular que alimento, o leite materno é “(...) o modo
de ser junto”: (Kearvell, H, Julian G. Getting Connected: How Nurses Can Support Mothers/Infant

Attachment in the Neonatal Intensive Care Unit, p. 78 (95)).
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Peso

Conforme solicitado na folha de registos, os pais tinham que assinalar diariamente, se o
seu bebé revelava, ou ndo, aumento de Peso e, caso afirmativo, se o valor era o adequado, ou se,
por outro lado, manteve ou perdeu peso.

A tabela seguinte apresenta a proporcdo média de registos de Peso efetuados pelos pais,

tendo em conta o numero de dias de permanéncia de cada bebé no estudo.

Quadro 3.2-8 — Registos de Peso efectuados pelos pais

Percentagem de registos N Média Desv~|o Minimo Maximo
(%) padr&o
Peso 25 79% 33,66% 8% 100%

Apesar da média de registos ser de aproximadamente de 80%, a existéncia de um desvio
padrdo e uma amplitude de resultados muito elevada indica grande disparidade em termos de
guantidade de registos efectuados pelos pais. Constatou-se que todos os pais fizeram registos,

sendo a percep¢ao dos mesmos analisada no quadro seguinte:

Quadro 3.2-9 — Percepcdo Correcta dos pais/ registo do Peso

; ) Decut . 1.C 95%
ercepgéo - esvio rro ] )
correcta (%) | e padrdo | amostral (Intervalo de LAl hifens
confianca)
Peso 25 699% 25,% 5% 59,6% 80,3% 18,8% 100%

A média de percepcdo correcta do peso do bebé situou-se no intervalo de valores
correspondente a suficiente. Para além disso atingiu valores minimos baixos. De facto,
observando a distribuicdo dos resultados apurados por categorias de percepcdo correcta,
verificou-se que quase um quarto dos pais apresentou uma méd/insuficiente percepcdo e que
praticamente um terco atingiu valores de suficiente.

Pela analise inferencial verificou-se a existéncia de evidéncias que apontavam para uma

associacao negativa entre a boa percepc¢éo por parte dos pais e o facto de o bebé se encontrar no
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Servigo de Neonatologia da MAC, em oposigdo a associacao positiva entre a boa percepgao e o
facto de o bebé se encontrar no Servico de Neonatologia do Hospital de Sdo Francisco Xavier. Tal
pode ser observado pela andlise dos residuos ajustados nos quadros de contingéncia, com
valores >1,96, assim como pela analise da média de percepcdo nestes dois servicos de
Neonatologia (e respectivo desvio padrdo), respectivamente, de 56,6% (+24,51) e de 94,9%
(+9,42). Saliente-se que 81,8% dos pais com o filho internado na MAC apresentavam um nivel de
escolaridade superior ao 3° ciclo. Relativamente aos restantes pais, o0 nimero de bebés
analisados ndo foi suficiente para retirar mais conclusoes.

A observacao dos casos com ma ou insuficiente percepcéo leva a concluir que, em termos
de variacdo de Peso, aparentemente, existem pais com percep¢ao ora mais pessimista, ora mais
optimista. Coloca-se a questdo quanto a regularidade da medicdo do Peso em cada servico,
eventualmente associada a gravidade do estado do bebé e a importancia deste parametro, e a
frequéncia com que a informacdo chega aos pais, pois a avaliacdo destes parece ser, muitas
vezes, baseada na mera observacdo do seu bebé.

Estes dois exemplos continuam a apontar para a necessidade de reflexdo sobre a
comunicacédo e a disponibilidade permanente e total das equipas para acompanharem os pais has

suas necessidades peculiares de informacao.
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Interaccao e Estado Alerta

Para o parametro Interaccéo, foi pedido aos pais que procedessem ao registo diario do
grau de interaccdo que o bebé apresentava relativamente a sua idade (normal, alguma, pouca, ou
nenhuma). Relativamente ao pardmetro Estado Alerta, foi pedido que os pais registassem se o
bebé apresentava um estado de alerta normal para a idade, se estava pouco tempo em alerta, ou

se se encontrava em auséncia do mesmo.

Quadro 3.2-10 — Proporcao média de registos efectuados em relacdo a Interac¢ao e
Estado Alerta

Percentagem de registos N Média Desv~|o T o
(%) padr&o
Interacgéo 25 89,6% 19,96% 39,1% 100%
Estado Alerta 25 88,3% 20,33% 41,7% 100%

Todos os pais efectuaram registos relativamente a estes parametros e em média fizeram-
no em mais de 88% dos dias em que participaram no estudo.

Na analise da percepcdo correcta dos pais, relativamente a estes dois paréametros,
constatou-se que qualquer um dos dois apresentou niveis de percepcdo medios elevados
(superiores a 84%), salientando-se que, no caso particular do estado alerta, os pais apresentaram
percepcdes que se situam quase exclusivamente, nos valores de Boa percepc¢éo.

Da analise inferencial verificou-se que:

e a percepgdo correcta da Interacc@o foi tanto maior quanto maior se observou a
idade gestacional do bebé (andlise da percep¢do como varidvel continua, por
aplicacéo do teste ndo paramétrico de Kruskal-Wallis, com valores de p < 0,05);

e 0s resultados apontaram para a associa¢do positiva entre a boa percepcdo do
estado de alerta do bebé e o facto de ndo se tratar de filho Unico, enquanto os

valores de percepcao suficiente surgiram positivamente associados ao facto de o
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bebé em estudo ser filho Gnico (analise dos residuos ajustados nos quadros de

contingéncia com valores > 1,96).

Quadro 3.2-11 — Percentagem de percepcdo correcta dos pais quanto a Interac¢cao

Percentagem de percepcdao correcta (%) — Interacgao
Teste
Idade
K\;\lljslll('al- gestacional
allis . . i 5
Média Mediana AT g P
value
24 a 26 semanas 59,1% 69,8% 8,7% 88%
27 a 29 semanas 85,1% 95,7% 45,5% 100% 0,009
30 a 32 semanas 92,8% 100% 22.2% 100%

Quadro 3.2-12 — Percentagem de percepcao correcta dos pais quanto ao Estado de

Alerta
Categorizacdo percepcao correcta — Alerta p-
Teste Qui- NGmero de value
Quadrede ihos Méa Insufic ST Boa Cel
<5*
Filho tnico - - 3 8
Ns
ASR 2,1% -2,1%
Mais de 1 filho - - - 14%
50%
ASR -2,1% 2,1%

*Cel <5 — Percentagem de células com namero esperado inferior a 5.

Nota: ASR — Residuos estandardizados ajustados; ns — Nao significativo, p-value > 0,05.

Da observacdo dos casos com ma ou insuficiente percepc¢éo registados, apenas no que

concerne ao estado de interaccao, se verificou divergéncia em duas situacdes diferentes. Em dois
casos os pais tiveram dificuldade em identificar a interaccdo ligeiramente inferior ao normal para a

idade (alguma interacc¢éo), classificando-a como normal. Num outro caso, 0s pais, eventualmente
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mais pessimistas ou ansiosos, tiveram dificuldade em identificar o seu bebé em interac¢éo normal,
considerando que esta seria ligeiramente inferior ao normal. Destas constatacdes, infere-se que 0s
pais tém maiores necessidades de ser informados para melhor entenderem a evolucdo das
competéncias interactivas dos seus filhos, de modo a tornarem-se mais conhecedores e
conscientes para avaliar os aspectos propostos. Tanto mais que se sabe que *(...) que o mundo, a
realidade sdo marcados pela consciéncia que se relaciona com ele, de tal modo que ele é a
tonalidade particular que provém desse polo subjectivo.”(Renaud |. A Nocdo do dever na ética

Contemporénea, p. 44 (96)).

Relativamente ao parédmetro Dor, foi pedido aos pais que assinalassem, na folha de
registos, se consideravam que o seu bebé tinha ou ndo dor, e se estavam a ser aplicadas medidas
de conforto sem incluir medicacado, ou se o bebé tinha dor e, por isso, estava a ser administrada

medicacao.

A Dor
O quadro seguinte refere a proporcdo média de registos efetuados quanto a Dor tendo em

conta o0 nimero de dias de permanéncia no estudo de cada bebé.

Quadro 3.2-13 — Propor¢do média dos registos relacionados com a Dor

Percentagem de registos Média Desvio Minimo Maximo
(%) N padréo
Dor 25 88,3% 20,05% 34,8% 100%

Todos os pais fizeram registos sobre este parametro e, em média, fizeram-no em mais de
88% dos dias em que participaram no estudo.

A dor é um dos factores de avaliacdo de bem-estar mais importante, por isso,
instintivamente, os pais estiveram disponiveis e com atencdo para observar este sinal. A

percepcao correcta dos pais relativamente a este parametro foi analisada no quadro seguinte.
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Quadro 3.2-14 — Percepcdo correcta dos pais quanto aos registos referentes a Dor

PEICEREED Desvio Erro 1 95%
cor(r)/ecta N | Media padrio | amostral (Intervalo de Min Max
(%) confianca)
Dor 25 85,9% 21,47% 4,3% 77,1% 94,8% 182% 100%

O parametro em andlise apresenta niveis de percepcdo médios elevados (superiores a
85%). No entanto, observou-se um minimo de 18,2% de percepc¢ao, tendo também, existido casos
onde a percepgéo foi de 100%. Quando a distribuicdo dos resultados foi avaliada pelas categorias
da percepcgédo correcta, observou-se que 92% da amostra estava na categoria Boa ou Suficiente,
sendo na sua maioria Boa.
Da andlise inferencial verificou-se que a Dor enquanto variavel categorial:
o foi influenciada pelos habitos de presenca dos pais: percepcdo boa ou suficiente
positivamente associada ao facto de os pais estarem presentes todo o dia (ASR=2,1).
Por outro lado, verificou-se uma percepcdo ma ou insuficiente positivamente
associada a presenca dos pais, quando a sua presenca ocorria predominantemente

da parte da tarde (ASR=2,6);

o foi influenciada pela assiduidade dos pais: percepgéo boa ou suficiente positivamente
associada ao facto de os pais serem muito assiduos (ASR=2,4). Por outro lado,
verificou-se uma percep¢cdo ma ou insuficiente positivamente associada & pouca

assiduidade dos pais (ASR=3,4).
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Quadro 3.2-15 — Anélise inferencial da Dor enquanto variavel categorial

Categorizacéo percepcéao p-
correcta value
Teste Qui-Quadrado
Mé/Insufici _ Cel
ente Suficiente/Boa <5
Todo o dia 0% 17
o
= ASR -2,1% 2,1% 0,032
O
0
qg_ Essencialmente a tarde 2 4
(5}
- ASR 2,6% -2,6%
o
é Incerto, sem padréo 0% 2 66,7%
T
ASR -0,4% 0,4%
Muito 0% 18
ASR -2,4% 2,4% 0,003
=
g Mediano 0% 3
.g
D ASR -0,5% 0,5%
(]
<
Pouco 2 2 83,3%
ASR 3,4% -3,4%

Sistema Nervoso Central

Na folha de registo era pedido aos pais que, relativamente ao parametro Sistema Nervoso,
indicassem, diariamente, se consideravam que o seu bebé nédo apresentava quaisquer problemas,
ou se, pelo contrario, consideravam que apresentava problemas e, neste Ultimo caso, se de
menor, maior ou elevada gravidade.

Tendo em conta o nimero de dias de permanéncia no Estudo de cada recém-nascido, a
proporcdo média dos registos foi de 89%, isto €, todos os pais efectuaram registos sobre este
parametro, e em média fizeram-no em mais de 89% dos dias em que participaram no Estudo. Nao

obstante, alguns pais apenas efectuaram registos em 43,5% dos dias em que participaram no
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mesmo. Por esta razdo foi analisada a percepcdo correcta dos pais relativamente a este

parametro.

Quadro 3.2-16 — Percepcéo correcta dos pais relativamente ao parametro Sistema
Nervoso Central

Percepcao N | media | Desvio Erro ¢ 95% o ;
correcta (%) padrdo | amostral (Intervalo de I
confianca)
Sistema
’\(':eer;]’fr?df 25%  70%  43,40% 8,7% 52,1% 87,9% 0%  100%

A andlise mostrou que o parametro em causa apresentava um nivel de percepgédo médio
relativamente baixo, qualificado como suficiente (inferior a 75%). Verificou-se igualmente que a
amplitude de resultados apurados foi muito grande. - sem percepcdo, até total percepcao.
Observando a distribuicdo dos resultados apurados pelas categorias de percep¢cdo consideradas
verificou-se que, de facto, os resultados situaram-se perdominantemente nos dois extremos.
Cerca de 64% da amostra apresentou percepcfes boas, mas praticamente um quarto da amostra
apresentrou uma ma percepcdo, podendo mesmo dizer-se, uma péssima percepcao, pois 0s 6
casos obtiveram 0% de percepc¢ao.

Esta situacdo, relativamente a um parametro tdo importante como o Sistema Nervoso
deve, uma vez mais, conduzir a uma reflexdo sobre o tempo reservado aos pais para
esclarecimento sobre a situacdo do bebé. Deve ainda fazer reflectir sobre os procedimentos
adoptados para o efeito, fazendo assim fluir a informacéo e o esclarecimento de todas as duvidas
que os pais possam ter ao longo da permanéncia do seu filho na Unidade.

A andlise inferencial revelou que o parametro Sistema Nervoso, quer analisado como
variavel continua, quer agrupado em categorias:

o foi influenciado pela assiduidade, ou seja, a percep¢do € mais elevada nos pais muito

assiduos, que rondam, em média, os 84,5% contra os 32,8% nos pais medianamente
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ou pouco assiduos (Teste de Mann-Whitney, p-value=0,019); a percepcao
boa/suficiente foi positivamente associada ao facto de se tratar de pais muito assiduos
(ASR=3,0), enquanto a mediana/pouca assiduidade dos pais surge associada
positivamente a ma/insuficiente percepgéo (ASR=3,0);

diferiu significativamente com a idade gestacional dos bebés, isto é, a percepcao foi
baixa nos pais com bebés prematuros extremos, rondando em média os 32,4%,
aumentando a medida que a idade gestacional do bebé foi aumentando (Teste
Kruskal-Wallis, p-value=0,031); a prematuridade extrema (24 a 26 semanas) surgiu
positivamente associada a percep¢do ma/insuficiente (ASR=2,3); por seu lado, bebés
com idade gestacional entre as 30 e as 32 semanas forma associados positivamente a

boa/suficiente percepcédo (ASR=3,0).

Quadro 3.2-17 — Andlise inferencial da percepcéo correcta sobre sistema Nervoso

Percentagem de percepc¢éo correcta (%) — Sist.
. A Nervoso Central
Testes de independéncia nédo
parametricos Média | Mediana Min Max p-
valu
e
Assiduidade Muito 84,5% 100% 0% 100% 001
Mediano/Pouco 32,8% 0% 0% 100% 9
Idade 24 a 26 semanas 32,4% 14,7% 0% 100%
gestacional 0.03
27 a 29 semanas 54, 7% 92% 0% 100% 1 t
30 a 32 semanas 94,1 100,0 57,1 100%

Teste de Mann-Whitney; T Teste de Kruskal-Wallis.

Pela observacgéo dos casos registados com mé ou insuficiente percepcéo, particularmente

aqueles com 0% de percepcao correcta, verificou-se que este facto se relacionou, essencialmente,

com duas situacgoes:
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e com bebés que apresentavam problemas ao nivel do Sistema Nervoso Central, em

que a maioria dos pais teve a nocdo que existiiam problemas, associando-os,

contudo, a um menor grau de gravidade;

e com bebés sem problemas ao nivel do Sistema Nervoso Central, embora aqui os pais

considerassem que existiriam problemas, ainda que de menor gravidade Infeccéo

Infeccédo E Gravidade Da Infeccédo

Para os parametros associados a existéncia ou néo de infec¢édo — Infeccao e Gravidade —,

foi pedido aos pais que assinalassem, diariamente, na folha de registo, se consideravam que:

e 0 seu bebé nado apresentava Infeccdo, com suspeita de Infeccdo (ndo comprovada),

ou com Infeccdo (comprovada laboratorialmente);

e estava afastada a hipétese de Gravidade, uma vez que nao existia infeccdo, ou, caso

existisse infeccdo, ela seria de Gravidade menor, maior, ou maior mas sem necessitar

de cirurgia, ou elevada a necessitar de cirurgia.

Tendo em conta o numero de dias de permanéncia no estudo de cada bebé, a proporcdo

média de registos efetuados quanto a Infec¢do e respectiva Gravidade encontra-se no quadro

seguinte.

Quadro 3.2-18 — Proporcdo média dos registos efectuados para a Infeccédo e

Gravidade da Infeccéo

Percentagem de registos Média Desvio Minimo Méximo
(%) N padr&o
Infeccao 25 90,9% 18,54% 43,5% 100%
Gravidade 25 37,3% 44,43% 0% 100%

Todos os pais fizeram registos no parametro Infec¢édo, porém, nem todos o fizeram quanto

a Gravidade da mesma.
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A média de registos efectuados em Infecgao foi elevada (superior a 90%), enquanto no
parametro Gravidade da Infeccdo a média de registos foi muito baixa (inferior a 40%).
A percepcao correcta dos pais sobre os parametros Infeccdo e Gravidade da Infecgéo foi

analisada no quadro seguinte.

Quadro 3.2-19 - Percepc¢do correcta dos pais sobre Infeccdo e Gravidade da
Infeccao

PETCEPCED Desvio Erro ¢ 95%
correcta N Média . (Intervalo de Min Max
o padréo amostral !
(%) confianca)
Infeccéo 25 72% 26,38% 5,3% 16% 100%

61,1% 82,9%

Gravidade | 14 78,8% 37,94% 10,1% 0% 100%

57% 100%

O parametro Infeccdo apresenta niveis de percepcdo médios ndo muito elevados,
aproximando-se dos valores considerados como suficientes. Por outro lado, a percepc¢éo correcta
média em Gravidade da Infeccdo aproxima-se a valores de 80%, que poderdo estar relacionados
com a grande amplitude de resultados obtidos, que foram dos 0% aos 100%. Estes resultados
foram estudados, quanto a sua distribuicdo, por categorias de percepcdo como mostra o quadro

seguinte.

Quadro 3.2-20 — Distribuicdo dos resultados por categorias de percepc¢ao correcta

Infeccéo Gravidade da
Percepcéo correcta Infeccao
(categorizacao)

N % N %

Ma 3 12,0 2 8,0
Insuficiente 2 8,0 1 4,0
Suficiente 6 24,0 - 0,0
Boa 14 56,0 11 44,0
Sem registos 0 0,0 11 44,0
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Observando a distribuicdo dos resultados apurados nos dois pardmetros, pelas categorias

de percepcao consideradas, verificou-se:

infeccdo: resultados muito dispersos pelas quatro categorias, sendo que um quinto
dos pais apresentou percep¢do ma/insuficiente e praticamente um quarto dos pais
apresentou valores situados na categoria suficiente;

gravidade: existéncia de 11 (onze) casos sem qualquer registo. Considerando
apenas os registos efectuados, observaram-se resultados nos dois extremos

(21,4% com ma percepcao e 78,6% com boa percepgéo).

Da andlise inferencial verificou-se que dos parametros em analise, apenas a percepgao

correcta da Gravidade da Infeccdo, analisada como variavel agrupada em categorias, revelou a

existéncia de:

diferengas estatisticamente significativas relacionadas com os héabitos de
presenca, ou seja, 0s pais que passaram todo o dia no Servico de Neonatologia,
préximo do seu bebé, surgiram positivamente associados a boa/suficiente
percepcdo (ASR=2,6), contrariamente aos pais que estiveram presentes
predominantemente da parte da tarde, 0s quais surgiram positivamente
associados a insuficiente/mé percepcgéo (ASR=2,2);

diferencgas estatisticamente significativas a par com os graus de assiduidade, isto
€, 0s pais muito assiduos, ao contrario dos medianamente/pouco assiduos,
surgiram positivamente associados a boa/suficiente percepcdo da Gravidade da

infeccdo (ASR=3,1).
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Quadro 3.2-21 — Anélise inferencial da Infec¢éo e Gravidade da Infeccdo: percepcéao
correcta dos pais

Categorizacéo percepcéao correcta p-
— Gravidade da infeccéo value
Teste Qui-Quadrado
Mé&/Insuficiente Suficiente/Boa 5581
. Todo o dia 0% 9
e
o ASR -2,6% 2,6% 0,029
()
% Essencialmente, a tarde 2 1
©
- ASR 2,2% -2,2%
(2]
o
5 Incerto, sem padréo 1 1 83,3%
T
ASR 1,1% -1,1%
Muito 0% 10%
(5}
©
3 210 0 0,0117
g ASR 3,1% 3,1% 5%
% Mediano/ Pouco 3 1
(]
<
ASR 3,1% -3,1%

Pela observacdo do quadro acima, dos casos que revelaram ma ou insuficiente percep¢éo

no parametro Infeccdo, e dos casos em que ndo foram feitos quaisquer registos no parametro

Gravidade da Infecc¢éo, verificou-se que:

Quanto a Infeccdo, & excepcdo de um caso (1), quase todos 0s outros casos estiveram

relacionados com pais de bebés com idade gestacional inferior a 30 semanas. Observaram-

se, essencialmente, duas situages: uma em que os bebés tiveram Infec¢édo (suspeita e/ou

comprovada) e os pais ndo a identificaram; outra situacdo diz respeito a todos bebés que

tiveram Infeccdo (suspeita e/ou comprovada), por periodos longos e mais do que uma vez, a

qgual foi identificada pelos pais, mas com algum desfasamento no tempo e considerando

durac¢des muito mais curtas da mesma do que aquilo que realmente ocorreu.

Quanto a Gravidade da Infeccao:
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o 0s onze casos (11) sem registos, surgiram, essencialmente, associados a duas
situagcbes: a primeira reporta a pais que consideraram que o0 seu bebé ndo teve
infeccdo comprovada e, eventualmente por esse facto, acharam que ndo haveria lugar
a registo de Gravidade; a segunda situacdo abrange pais que se aperceberam da
ocorréncia de infec¢do (Unica, ou repetida), mas que, aparentemente, ndo souberam
avaliar o grau de Gravidade, que, na maioria dos casos, foi elevado;

o 0s casos com 0% de percepgdo estiveram associados a situacfes em que a elevada
Gravidade desses casos foi sempre percepcionada pelos pais como de menor
Gravidade. O Unico caso de percepcao insuficiente esta associado a poucos registos e

a uma percepcdo desfasada no tempo.

Funcao Respiratdria

No ambito da funcéo respiratoria, foi pedido aos pais que assinalassem, diariamente, na
folha de registos, o0 seu conhecimento relativamente aos seguintes parametros:

e oxigénio inspirado (ambiente, na incubadora, administrado por sonda nasal, ou por

ventilagcdo mecénica);

e tipo de suporte ventilatério: CPAP, CPAP BILEVEL (BIPAP), ou Ventilagdo Mecénica

(com parametros baixos, médios/moderados ou elevados).

A conjugacao da informacédo registada em cada um daqueles parametros permitiu criar a
variavel Respiracdo. Todos os pais fizeram registos nesta varidvel, em média, em mais de 85%
dos dias de participacdo no Estudo, situando-se o minimo de registos em 25%.

Com base no numero de dias de permanéncia de cada bebé no Estudo, a proporcao

média de registos efectuados no a&mbito da funcéo respiratoria foi a seguinte:
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Quadro 3.2-22 - Propor¢cdo média dos registos efectuados relativamente a

Frequéncia Respiratdria

Percentagem de registos Média Desvio Minimo Méaximo
(%) N padrdo
Respiracéo 25 85,7% 22% 25% 100%

A percepcdo correcta dos pais, relativamente, a Frequéncia Respiratoria pode ser

observada no quadro seguinte:

Quadro 3.2-23 - Percepcdo correcta dos pais relativamente a Frequéncia
Respiratoria
o N Desyi c 1.C 95%
ercepgéo s esvio rro . .
correcta (%) e padrdo | amostral (Intervalo de Ll LIS
confianca)
Frequéncia 25 76 % 30% 6% 64% 88,8% 0% 100%

Respiratéria

Com efeito, o parametro Frequéncia Respiratdria apresentou niveis de percepcdo médios

ndo muito elevados, que rondaram os 76%. Verificou-se também uma grande amplitude nos

resultados obtidos (0% a 100%).
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Quadro 3.2-24 — Distribuicdo dos resultados por categorias de percepcao correcta
dos pais

Respiracéo
Percepc¢éo correcta (categorizacéo)
N %
Ma 3 12%
Insuficiente 0 0%
Suficiente 7 28%
Boa 15 60%
Sem registos 0 0%

A distribuicdo dos resultados apurados pelas categorias de percepg¢do consideradas
mostrou que os resultados se situam, maioritariamente, nas categorias boa e suficiente. Contudo,
12% dos pais revelou percep¢cdo ma.

Pela analise inferencial constatou-se que a Respiracdo, analisada por categorias, diferiu
significativamente consoante o nimero de filhos:

e percepcado boa positivamente associada aos pais de filho Gnico (ASR=2,8); percepcao

suficiente (ASR=2,8).

e positivamente associada aos pais com mais do que um filho.

Esta andlise pode observar-se no quadro abaixo.
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Quadro 3.2-25 — Anaélise inferencial relacionando a categorizacdo da percepcéao
correctacom o numero de Filhos

Categorizacédo percepcgéo correcta — Frequéncia vzl-u
Respiracéo 3
Teste Qui-Quadrado
A . . Cel
Ma Insufic Sufic Boa <5
Filho Unico 1 - 0 10
&
- 0 - 0 0,
g ASR 0,4% 2,8% 2,8% 0,012
O .
o Ma']f‘.lﬂe 2 - 7 5
n um filho
3
0,
7 ASR 0.4% ) 2,8% 2.8% 6&7

A analise dos casos que revelaram percepcdo ma e/ou muito proxima de insuficiente,

permitiu chegar as seguintes conclusdes:

o grande dificuldade por parte dos pais em percepcionar e/ou distinguir os diferentes
suportes respiratérios aplicados ao bebé;

e nOs casos com maior variacdo dos suportes ventilatério aplicados, embora 0s pais
tenham revelado conhecimento de que estes resultaram das vicissitudes que foram
ocorrendo, observou-se que estas, frequentemente foram percepcionadas pelos pais,
desfasados no tempo, o que sugere dificuldade dos pais em verificar ou distinguir
visualmente tais vicissitudes ou, eventualmente, por existir desencontro na informacéo

prestada;

e a percepcdo dos pais quanto ao «grau de gravidade da situacédo do bebé» (traduzido,
por exemplo, na necessidade de pardmetros mais elevados de ventilagdo) €, regra
geral, inferior ao que realmente ocorre.

Esta situacdo revelada pela andlise inferencial, demonstra também a premente

necessidade de os pais serem informados e esclarecidos, com uma regularidade que se ajuste a
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essa necessidade e em fungéo das variagbes que ocorrem relativamente a este tratamento e, aos

cuidados prestados ao seu filho.

Oxigenacao
Continuando no ambito da analise Respiracdo, foi pedido aos pais que registassem
diariamente a percentagem de Oxigénio administrado ao bebé: se este seria de 20,9% (ou seja, se
estaria com oxigénio ambiente), se seria baixo (< 40%), moderado (41 a 60%) ou elevado (>60%).
O quadro infra indica a proporcdo média de registos efectuados quanto ao Oxigénio

administrado, tendo em conta o nimero de dias de permanéncia de cada bebé no Estudo.

Quadro 3.2-26 — Proporcdo média de registos efectuados relativamente ao Oxigénio
administrado ao bebé

Percentagem de registos Média Desvio Minimo Méaximo
(%) N padréo
Oxigénio 25 31,2% 38,24% 0% 100%

A média de registos efectuados para o Oxigénio foi baixa e o desvio padréo elevado, o
gue confirma a grande amplitude dos registos.
Os resultados obtidos quanto a percepcdo correcta dos pais no ambito do Oxigénio

administrado foram os seguintes:

Quadro 3.2-27 — Percepcdao correcta dos pais em relacdo ao parametro Oxigénio
administrado

DI Desvio Erro ¢ 95%
corgecta N [ Media padrdo | amostral (Inte_rvalo de Min Max
(%) confianca)
Oxigénio 13 93,7% 15,78% 4,4% 84,1% 100% 42,9% 100%

A percepcdo sobre Oxigénio administrado apresentou niveis de percepcdo elevados

(situados em percepc¢éo boa), tendo os minimos atingido cerca de 43%.

149



Para melhor compreenséo dos resultados apurados pelas categorias de percepcao, surge
assim a necessidade de se analisar a distribuicdo dos mesmos, 0 que é concretizado através de

os resultados apresentados no quadro seguinte.

Quadro 3.2-28 - Distribuicdo dos resultados do parametro Oxigénio pelas
categorias de percepc¢ao correcta

Oxigénio
Percepcdo correcta (categorizacdo N %
Ma 0 0%
Insuficiente 1 4%
Suficiente 0 0%
Boa 12 48%
Sem registos 12 48%

A distribuicédo dos resultados apurados pelas categorias de percep¢do mostrou um nimero
significativo de pais sem qualquer registo, correspondendo a quase 50%.

Ainda que a quase totalidade dos pais que efectuaram registos, revelassem percepc¢éo
boa, hd a registar um caso com percep¢do insuficiente. O ndmero reduzido de pais que
efectuaram registos neste pardmetro impossibilitou a aplicagdo da andlise inferencial. Nao
obstante, o estudo dos casos, em particular daqueles sem qualquer registo e do Unico que revelou
percepcao insuficiente, conduziu as seguintes conclusdes:

e a grande maioria dos 12 casos sem registo esta associada a pais que consideraram

que os seus bebés estariam a inspirar Oxigénio ambiente;

e nos 12 casos sem registo, 3 deles poderéo relacionar-se com a eventual dificuldade

dos pais em percepcionar e registar a situacao dos bebés. Estes casos, tendo ocorrido
em servicos de neonatologia diferentes, caracterizaram-se por trés condi¢Bes

importantes: se, por um lado, correspondem a pais muito assiduos, por outro lado,
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revelam a disparidade dos niveis de escolaridade pais/mées e a idade gestacional dos

bebés;

e 0s pais que fizeram registos, a excepgdo de um caso (1), estdo associados a

percepcao boa, a qual esta justificada com o seguinte:

v/ dentificacdo das situacbes em que o0s bebés estiveram com suporte

ventilatorio;

v regularidade efectivacdo dos registos, quer os correspondentes as situaces

em que os bebés inspiravam Oxigénio ambiente (situacdo predominante),

qguer aqueles em que o bebé esteve com suporte ventilatério (situacdo que

ocorreu, pelo menos uma vez, na maioria dos bebés).

Frequéncia Cardiaca

Em relacdo a este parametro, na folha de registo, os pais foram solicitados a sinalizar

diariamente se a frequéncia cardiaca do bebé era normal para a idade, estabilizada com

terapéutica ou se se observava instavel sem qualquer intervencdo clinica. No quadro abaixo

apresenta-se a propor¢cdo média de registos efetuados relativamente a este parametro, tendo em

conta o0 nimero de dias da sua permanéncia no estudo.

Quadro 3.2-29 - Proporcdo média de
Frequéncia Cardiaca durante os dias em estudo

registos efectuados

Percentagem de registos Média Desvio Minimo Maximo
(%) N padréo
Frequéncia Cardiaca 25 90,7% 17,81% 43,5% 100%

relativamente a

Todos os pais fizeram registos sobre os Batimentos Cardiacos numa média bastante

elevada, sendo que o minimo dos registos situou-se em cerca de 44%.

A percepcao correcta dos pais quanto a este parametro pode observar-se no quadro

abaixo.
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Quadro 3.2-30 — Percepcao correcta dos pais gquanto ao parametro Frequéncia

Cardiaca
Percepgdo Desvio Erro C95%
correcta N | Média . (Intervalo de Max Min
. padréo | amostral !
(%) confianca)
Feauencia | o5 74.9%  2492% 5% 646%  852%  17,4% 100%

O parametro Frequéncia Cardiaca apresenta niveis de percepcdo médios relativamente

baixos, situando-se nos 75%. Verifica-se, também, uma grande amplitude nos resultados obtidos

(entre os 17,4% e os 100%).

A andlise da distribuicdo dos resultados apurados pelas categorias de percepcao

consideradas, comprovou a respectiva dispersdo, embora 80% apresentasse valores superiores a

50% e um quinto da amostra apresentasse valores inferiores a 50%.

Estes resultados podem relacionar-se com o facto da maioria das vezes os pais nao

conseguirem identificar quer bradicardias (diminui¢cdo do ritmo cardiaco) ou taquicardias (aumento

do ritmo cardiaco) ou tal alteracdo ter ocorrido na sua ausénca e porventura ndo lhes ter sido

comunicado.

Quadro 3.2-31 — Distribuicdo dos resultados do parametro Frequéncia Cardiaca
pelas categorias de percepc¢ao correcta

Frequéncia Cardiaca

Percepcao correcta (categorizacao N %
Ma 1 4%
Insuficiente 4 16%
Suficiente 7 28%
Boa 13 52%
Sem registos 0 0%
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A analise inferencial ndo detectou diferencas significativas entre a percepg¢éo correcta dos
pais e as variaveis de interesse. Porém, a analise dos resultados obtidos pelo teste néo
paramétrico de Kruskal-Wallis, com base na idade gestacional dos bebés e num p-value muito
proximo da significancia estatistica, mostra que a percepcéo correcta quanto a frequéncia cardiaca
tende a aumentar com o aumento da idade gestacional do bebé. Os residuos estandardizados
ajustados, obtidos pela aplicacdo do Teste do Qui-Quadrado, revelaram associagdo positiva entre
percepcdo ma e prematuridade extrema (ASR=2,3) e, por outro lado, associacdo positiva entre

percepcao boa e idade gestacional ao nivel das 30 e as 32 semanas (ASR=2,2).

Quadro 3.2-32 — Percepcdo correcta relativa a Frequéncia Cardiaca e ldade
Gestacional

Percentagem de percepcao correcta (%)
Teste de Kruskal-Wallis Média Mediana Min Max
p-value
= 24 a 26 53% 53,3% 17,4% 88%
8 semanas
) ns (0,05
Q 27 a 29 69,9% 69,6% 30% 100%
% semanas
D
S 30 a 32 86% 97,6% 40% 100%
e semanas

3.3.1 - Analise Global da Percepc¢éao dos Pais

Analisando a globalidade dos 21 parametros considerados (excluindo do calculo da média
0s parametros sem registo), em termos de percepg¢ao correcta dos pais face a evolugdo clinica do
bebé, obtiveram-se os resultados apresentados no quadro abaixo. O calculo foi efectuado
considerando a propor¢do média de registos por parametro e tendo em conta o nimero de dias de

permanéncia de cada bebé no estudo.
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Quadro 3.3-1 - Percentagem de registos dos parametros relacionados com a
percepcédo correcta por parte dos pais

Percentagem média o Desvio Minimo Maximo
global dE)O/so)reglstos N Meédia padrio
25 76,3% 13,71% 44,3% 90,5%

Regista-se em primeiro lugar, o facto de nem todos os pais terem realizado registos diarios
e em todos os parametros. Todavia, a média dos registos efectuados por bebé situou-se
ligeiramente acima dos trés quartos, o que pode considerar-se um bom resultado.

Para o célculo da média da percepcdo correcta dos pais (pai e/ou mée de cada bebé)
definiram-se, para comparacao, duas situacdes: (1) considerar os 21 parametros (equivalendo a
0% de percepcdo os parametros sem registos); (2) contabilizar apenas os valores dos parametros
com registos. Importa, pois, analisar, quanto a situacdo (2), o nimero de parametros que

integraram o calculo.

Quadro 3.3-2 — Proporcdo entre os parametros sem registo e a percentagem dos
parametros que integraram o calculo por cada recém-nascido

Pardmetro sem registo/percentagem Média Desvio Minimo Maxim
de parametro que entraram no célculo N padrdo o]
por RN
Numero de param;lt\lros s/ registos por o5 2.5% 1,08% 0% 506
Percentagem de paradmetros que o5 88% 5.16% 76.2% 100%

entraram no célculo por RN.

A maioria dos pais (72%) terd deixado 2 a 3 parametros sem registo, sendo que 0s
restantes se distribuiram, quase equitativamente, pelos dois extremos. Os trés parametros com
maior numero de pais que nao fizeram registos foram os relacionados com Gravidade da Infec¢do
e com Apneia (monitorizacéo e terapéutica).

Foi, entdo, analisada a percepcao correcta média. Pelo calculo dos pais (pai e/ou mae de

cada bebé) para as duas situagfes atras mencionadas, concluiu-se que:
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e na situagdo (1), a média é bastante elevada, superando os 82%, mas diminuindo em

cerca de 10%, se se considerarem 0s 21 parametros;

e se na situacao (1) se podera considerar percep¢do boa, na situacdo (2) os valores

caracterizam-se por percepgao suficiente.

Foi entdo analisada a percepc¢édo correcta média dos pais (pai e/ou mae de cada RN.),

apurada para a situacdo atrds mencionada (1). Nos 21 parametros contabilizados (equivalendo a

0% de percepcdo nos parametros onde ndo houvesse registos) e (2) Apenas contabilizados os

valores dos pardmetros onde existiam registos.

O calculo da percepcao correcta média dos pais (pai e/ou méae de cada bebé) para as

duas situacoes revelou que:

e na situacdo (1) a média é bastante elevada, superando os 82%, mas diminuindo em

cerca de 10%, se se considerarem 0s 21 parametros;

e se na situacdo (1) se podera considerar percepcdo boa, na situacdo (2) os valores

caracterizam-se por percepcao suficiente.

Quadro 3.3-3 — Proporcéo entre a percepcao correcta dos pais e a contabilizacéo
dos 21 parametros

Percepgéo Desvio Erro C95%
correcta/ média | N Med = (Intervalo de Min Max
lobal (© padrdo | amostral \
global (%) confianca)
e Pf‘ggir;‘teg;‘/’s ¢ |25 823% 10,48% 2.1% 78%  87%  94,9%  94.9%
21 Parametros
25 72,4% 10,36% 2,1% 69% 80% 85,9% 85,9%
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Quadro 3.3-4 — Proporcéo entre a percepcao correcta dos pais e a contabilizacéo

dos 21 parametros

(1) Parametros

(2) 21 Parametros

Percepcéo correcta Global c/registo
(categorizacao) N o N o
Ma - 0% 0 0%
Insuficiente - 0% 1 4%
Suficiente 6 24% 10 40%
Boa 19 76% 14 56%

Analisando os 21 parametros, verifica-se que ha uma situacdo de percepcao insuficiente.

A situacdo associada a percepcéo correcta global insuficiente foi assim caracterizada:

e bebé nascido com 24 semanas de gestacdo (prematuridade extrema);

e filho Unico, logo pais sem experiéncias anteriores;

e nivel baixo de escolaridade da méae (2° ciclo) e pai

secundario/curso profissional,

tendo completado o

e 23 dias de permanéncia no estudo com média de registos baixa (66,3%);

e assiduidade mediana e hébitos de presenca todo o dia;

e parametros com percepcdo ma: Interaccdo, Sistema Nervoso e Respiragéo;

e parametros com percepc¢do insuficiente: Eliminagéo fecal, Temperatura e Batimentos

Cardiacos;

e bebé com situacdes de gravidade elevada e de instabilidade, muitas vezes nao

percepcionadas, ou com fraca percep¢ao por parte dos pais.

Importa ter em conta que os parémetros sobre 0s quais incidiu a maior auséncia de

registos estiveram relacionados com desconhecimento ou dificuldade de percepg¢éo da gravidade

da situacao clinica do bebé, podendo ser equivalentes a 0% de percepg¢do. Exceptua-se um caso,
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em que a falta de registo surge associada a inexisténcia de situacdo anomala, pelo que a

percepcdo ndo seria de 0%, dado tratar-se de erro no preenchimento da folha de registos.

Desta forma, entendeu-se que a avaliacdo da percepc¢éo correcta global, considerando os

21 parametros, se aproximaria mais da realidade, com menor risco de sobrevalorizagdo da

percepc¢ao dos pais.

Feita a caracterizagcdo dos recém-nascidos

caracterizacdo da amostra/pais e

caracterizacdo dos parametros analisados relativos aos registos efectuados pelos pais, segue-se

agora a apresentacdo e analise das questfes colocadas aos pais. Acrescente-se que estas foram

objecto de analise quantitativa e qualitativa

Questao I-1 — O que sabe sobre a situacédo do Bebé?

Quadro 3.I-1 — Situacédo do Bebé

Pais
Situacao do Bebé
N Valor %
Esta estavel 18 2%
Esta instavel 2 8%
Melhorou 5 20%
Piorou - -
N&o sei - -
Totais 25 25 100%

Dos pais inquiridos, 72% (18/25), entenderam que a situacdo do seu bebé era estavel

enquanto 20% referiram que o seu bebé tinha melhorado.
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Questéo 1.2 — Como vé o seu Bebé hoje?

Quadro 3.1-2 — Como vé o Bebé hoje

Como vé o Bebé hoje Pais
N Valor %
Bem 11 44%
Pior 2 8%
Melhor 12 48%
N&o sei - -
Totais 25 25 100%

Noventa e dois por cento (92%) dos pais manifestaram optimismo relativamente a

evolucdo do seu bebé e 8% consideraram que “(...) tinha piorado”. Esta percepgdo € assim

expressado de positividade, influenciada, talvez, pelo desejo da concretizacdo da melhoria do bebé.

Percepcdo essa, viabilizada pela possibilidade de tocarem, verem com os seus olhos e

sentirem com as suas maos o seu filho, isto € manterem com ele a relacdo. Tal, permitiu-lhes

imergirem num contexto que os levou a captarem num conjunto Unico, toda a subjectividade desta.

Ao ser solicitado aos pais que justificassem as suas afirmagbes estas foram as que se

seguem, com a indicacdo, para melhor compreensdo, dos nimeros das entrevistas nas quais

foram reproduzidas as respostas abaixo enunciadas:
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Justificagdes das respostas do Quadro 3.1-3

Q2 Categoria Justificacéo %
Bem “(...) estar tranquilo” (4, 10) 8%
“(...) ndo ter maquinas” (5, 25, 17) 12%
“(...) porque se movimenta melhor, a pele esta
menos fragil” (6, 12,18,) 12%
(...) porque eles disseram” (11) 4%
o (...) aceitar o leite da mae” (18) 4%
2 “(...) os sinais vitais estarem estaveis” (22, 23) 8%
o
@
2 Sub-totais 12 48%
S
o
O
Pior “(...) estar com problemas da barriga” (2) 4%
“(...) relativamente ao primeiro dia esta menos
bem” (24) 4%
Sub-totais 2 8%
Melhor “(...) ter maguinas menos complexas” 18%
(1,7,8,9,16)
“(...) alguns valores das analises estarem 4%
melhores” (1)
“(...) asituacéo estar mais estavel” (1) 4%
“(...) reage quando se |lhe toca e fala” 18%
(3,13,15,20,21)
Sub-totais 12 44%
Totais 26 100%

Na justificacdo dada, 48% dos pais referiram-se a categoria Bem, e 44% a categoria

Melhor, suportando essa justificacdo na sua observacado dos sinais fisiol6gicos e comportamentais

do RN. Na categoria Pior incluiram-se 8% dos pais, exactamente a mesma percentagem da
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resposta fechada, manifestando-se muito preocupados e sem qualquer optimismo. Esta situacao,
remete para Merleau-Ponty quando afirma que O modo como apreendemos a realidade é
condicionado pelo modo como vemos essa realidade e que devemos aprender a vé-la melhor se
for esse o interesse, tomando importancia primordial o que se quer saber sobre ela (97), p.
16).lgual posicdo assume Renaud | ao afirmar ” Que o mundo, a realidade, sdo marcados pela
consciéncia (...) de tal modo que estes sdo a tonalidade particular que provém desse polo
subjectivo.” (96).

Mas também se pode aqui recordar a posicdo de Abram D, de que “(...) o corpo me da a
capacidade de entrar em relacdo com outras presencas, se, sem estes olhos, esta voz ou estas
maos, eu seria incapaz de ver, saborear e tocar as coisas ou ser tocado por elas — se, sem este
corpo, por outras palavras, ndo haveria possibilidade de experiéncia. (98), p. 46).

Os pais mostraram lucidez na avaliacdo da situacdo. Procuraram perscrutar de forma viva,
tudo o que dizia respeito ao estado do seu bebé, ndo deixando de fora o que podia,
eventualmente, vir a comprometer a situacdo do seu filho/a.

Quando foram solicitados a referir quem foi o transmissor das informacdes fizeram-no,

identificando o profissional envolvido. Esta informacédo esta expressa no quadro seguinte:

Questao 1.3 — As informac¢des sdo comunicadas pelo:

Quadro 3.1-3 — Agente transmissor da informacgéo

Agente transmissor da informacao Pais
N Valor %
Médico/a assistente 3 12%
Enfermeiro/a 6 24%
Ambos os profissionais 16 64%
Totais 25 25 100%

Uma leitura linear e simples desse quadro revela que 64% dos pais disseram ter sido

informados pelos dois grupos profissionais (médico/a e enfermeiro/a); 24% referiram ter recebido
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informagédo do enfermeiro/a e 12% do médico/a assistente. Esta questéo identificou o elemento da

equipa de saude que informou os pais sobre a situagdo do bebé.

Do ponto de vista da accao ética, estes resultados ajudam a esclarecer, se ndo mesmo a

identificar, uma menor preocupacéo pela atribuicdo da responsabilidade de informar os pais, no

sentido de que ao estar diluida no conjunto dos profissionais envolvidos, no limite, ird certamente

dificultar a imputacao da responsabilidade nesta matéria.

De realcar que os pais aqui foram observadores, mas essa condi¢cdo néo Ihes retirou uma

menor atencdo ao respeito que lhes era devido. Tais consideracfes legitimam eticamente a

premissa que, quem informa os pais deve fazer passar a informacdo que faca transparecer o

estado global do bebé, recorrendo a um saber que s6 pode ser transdisciplinar, isto €, deve

veicular um conhecimento que seja reconhecido como a expressao do «cuidado singular».

Questao 1.4 — A comunicacdo de noticias acerca da situacéo do bebé ocorre onde?

Esta questdo «mereceu» as respostas apresentadas no quadro abaixo.

Quadro 3.1-4 — Comunicac¢éo de noticias — “onde”

A Comunicagdo de noticias Pais
— “onde”
N Valor %
Junto aincubadora 24 24 96%
N&o responde 1 1 4%
Totais 25 25 100%

Noventa e seis por cento (96%) dos pais disseram que receberam noticias sobre o seu

bebé junto a incubadora, o que estd em contradicdo com a necessidade de prestar informacao

num ambiente protegido da agitacdo da unidade, a qual se apresenta na realidade actual.-.
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caracteristicas marcante das Unidades de Cuidados Neonatais - com total auséncia de

privacidade.

Questao. 1.4 — A comunicacdo de noticias acerca da situacdo do bebé ocorre
quando?

Os pais, ao serem questionados sobre o assunto acima enunciado, deram as respostas

que se apresentam no quadro abaixo.

Quadro 3.I-5 — Momento da comunicacao de noticias — “ quando”

Momento da comunicacgéo de Pais
Noticias
N Valor %
Durante a visita médica 3 12%
Quando os tecnltt:)os ?stao a cuidar do 15 60%
ebé
N&o responde 7 28%
Totais 25 25 100%

As informacdes foram transmitidas no momento em que os profissionais, exerciam
medicina ou enfermagem e estavam a tratar e/ou a cuidar do RN/Familia. Sessenta por cento
(60%) dos pais receberam noticias através dos enfermeiros; 12% durante a visita médica e 28%
ndo souberam recordar o momento em que receberam a informacéao.

Concluiu-se, pois, que foi junto a incubadora que mais se falou com os pais, porque este
local passou a ser o «<mundo» em que 0s pais coabitavam com os seus bebés. Ou seja, este
espaco era o «mundo da vida» de pais e filhos. Saliente-se que esta pratica dos profissionais de
salide é contraditéria com a necessidade de proporcionar aos pais a privacidade e o ambiente
tranquilo, no momento da transmissao de informagdes sobre o seu filho.

Os resultados permitiram concluir que 35% dos pais consideraram vantajoso terem sido
informados junto a incubadora, enquanto que 30% referiram a importancia da transmissédo da

informacado, sendo-lhes indiferente o local onde esta ocorria. Apenas 5% consideraram que 0
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contexto indicado para a comunicacao profissionais/pais deveria ser condicionado pela gravidade
da situacdo do bebé. Esta constatacdo relevou para a ndo valoragdo dos pais relativamente ao
local para a transmisséo de noticias. Tal valoracdo remete para a presun¢do de que 0s pais nédo
tém consciéncia do seu direito em termos deontolégicos ja que 0 que para estes o importante. €
serem informados acerca da situacéo do seu bebé. Aqui prevalece o ponto de vista pragmatico
dos pais como contraponto as praticas de um direito deontolégico, que indicia a possibilidade de
estes ndo terem conhecimento do seu direito a privacidade, no respeitante a transmissao de
informacado sobre o seu bebé ou ainda o facto de, tendo confiado totalmente na equipa, ficarem
submetidos aos seus critérios profissionais e porventura pessoais, relativamente aos espagos
fisicos, tempos cronoldgicos e momentos psicologicos reservados a comunicacao da informacao.

Esta situacdo permite concluir o desconhecimento pelos profissionais do principio bioético
consagrado no artigo 9% da Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, com a
epigrafe “Vida Privada e Confidencialidade” - A privacidade dos individuos envolvidos e a
confidencialidade das suas informacdes devem ser respeitadas, com o esforco maximo possivel
de proteccao.

Os pais foram também solicitados a responder a seguinte questao:
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Questao .5 — Indique por ordem crescente de importancia o que lhe foi informado
sobre a situacédo do bebé, sendo:

1 = Pouco importante; 2= Importante e 3 = Muito importante

Quadro 3.1-6 — Importancia atribuida ao que foi informado

Categorias

Grau de importancia

Pouco importante Importante Muito Importante
Total/%
Resp. % Resp. % Resp. %
Reaccdo do bebé aos 2 8% 2 8% 21 84% 25 (100%)
tratamentos e cuidados
Evolucéo do estado do - - 6 24% 19 76%  25(100%)
bebé
Maquinas / Equipamentos 6 24% 8 32% 11 44) 25 (100%)
que estdo a ser utilizados
Procedimentos que estéo 2 8% S 20% 18 2% 25
a ser executados ao bebé (100%
Cuidados que |he estéo a - - 7 28% 18 72% 25 (100%)
ser prestados
) 40 28 87 125
Totais/%
8% 22% 70% 100%

A importéncia atribuida & informacéo transmitida teve o seu valor maximo nas respostas a

categoria Reaccdo do bebé aos tratamentos e cuidados (84%), seguindo-se a categoria Evolugcéo

do estado do bebé (76%). As categorias Procedimentos que estdo a ser executados ao bebé e

Cuidados que lhe estdo a ser prestados, apresentaram igual percentagem em termos de

importancia (72%). Uma percentagem significativa dos pais.-.44%.-.reportou a importancia ao

tema Maquinas/Equipamentos que estéo a ser utilizados.
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As médias encontradas confirmam os resultados relacionados com Evolugao do estado
bebé; Reaccdo do bebé aos tratamentos e cuidados, ambas apresentando o mesmo valor médio
de 2,76. A categoria Maquinas/Equipamentos que estao a ser utilizados foi a que mereceu menor
valoracao por parte dos pais. A reac¢éo aos tratamentos e cuidados alimenta o interesse dos pais,
0 que remete para a esperanca de que algo de bom aconteca ao seu bebé. Dois expoentes
maximos do campo da bioética (tedrico e pratico).-.Michel R e Biscaia J.-.problematizam este
sentimento sublime. Como se viu tal sentimento alimentou a confianca dos pais de que dias
melhores viriam. (99), pp. 257-272), (100), pp. 275-76).

Os pais foram também solicitados a atribuir um grau de importancia a informacao

recebida, como os resultados indicados infra:

Justificacbes das respostas do Quadro 3.I-6 — Importancia atribuida ao que foi
informado

Q.5 Justificacdes %

“(...) tudo é importante” (2,3, 9, 17, 18, 20, 21) 29%

Sub-totais 7

“(...) dificil ver a importancia” (2, 4) 8%

Sub-totais 2

“(...) reacg¢do do bebé (mas ninguém lhe falou dele)” (24) 4%

Sub-totais 1

“(...) informagé&o e comunicagao continuas” (19) 4%
Sub-totais 1
“(...) as informac¢bes complementarem-se” 55%

(1,3,4,6,8,9,10,12,15,17,21,23)

Importéancia atribuida ao que foi informado

Sub-totais 13

Totais 24
(100%)
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Vinte e quatro casais (96%) justificaram as suas respostas. Destes, 55% assumiram que
as informacdes deviam complementar-se; 29% acrescentaram que tudo era importante e 8%
afirmaram ser dificil ver a importancia do que foi informado. Finalmente 4% dos pais disseram que
teria sido importante saber a reaccdo do bebé (mas ninguém lhes falou dela), e em igual
proporcdo - 4% dos pais -, afirmaram que seria importante receber informacdo de modo
continuado. Estas afirmagfes constituem, inequivocamente, um apelo a equipa para melhorar a

comunicagdo com os pais.
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Questéo 1.6 — Indique por ordem decrescente de importancia o que melhor
entendeu da informacé&o que lhe foi prestada.

Sendo : 1= Mais ou menos; 2=Pouco; 3=Muito clara

Quadro 3.I-7 — Importancia atribuida a clareza da informacéo prestada

Grau de importancia

Categorias Muito Pouco Mais ou menos
Total/%
Resp. % Resp. % Resp. %
Foi clara a |'nforma(;ao 17 68% 5 20% 3 12% 100%
que lhe foi prestada
Incidiu apenas sobre um
aspecto da situacdo do 10 42% 5 21% 9 37% 100%
bebé
Incidiu sobre aspectos
globais da situacdo do 15 68% 6 25% 3 12,5% 100%
bebé
Centrou-se nos
beneficios dos 15 60% 7 28% 3 12% 100%
tratamentos e cuidados
Foi indicada a previsao
dos resultados em 11 46% 6  25% 7 29% 100%
termos da evolugéo do
bebé
) 68 29 22 119
Totais
57% 24% 19% 100%

A informacéo prestada foi percepcionada como clara por 68% dos pais, sendo em igual
percentagem os que classificaram a categoria Incidiu sobre aspectos globais da situag&o do bebé.
Todavia, 42% dos respondentes referiram que a informagéo incidiu apenas sobre um Unico

aspecto da situacdo do bebé. Salienta-se que 54% dos pais apontou o facto de ter havido pouca

informacao sobre a evolugdo e o progndstico da situacédo do seu bebé.
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Em termos médios, vé-se entdo que na categoria Foi clara a informacdo que lhe foi

prestada (2,56), domina o horizonte de compreensao dos pais acerca da situacao do seu bebé.

Todavia, numa analise mais cuidada destes resultados, infere-se que tal entendimento ficaria mais

no plano subjectivo do que no plano objectivo se se concluir que o mesmo foi transversal a todas

as outras categorias.

A opinido dos pais sobre algumas afirmacgdes relacionadas com o processo de tomada de

decisdo sdo apresentados no quadro abaixo:

Questéo |.7 — Relativamente ao processo de tomada de deciséo, no seu caso, qual
a sua opinido sobre as seguintes afirmacdes?

Quadro 3.1-8 — Afirmacgdes: niveis de cumprimento

Niveis de cumprimento

Categorias 25
N&o cumpridas Sim cumpridas
100%
Os Profissionais transmitem a
ideia de que tudo o que for
possivel fazer sera feito 1 (4%) 24 (96%) | 25 (100%)
Sente-se apoiado para além do
que for feito 3 12% 22 88% | 25 (100%)
Os Profissionais de salde apoiam
0Ss pais para que estes encontrem
estratégias para lidar com a 4 16% 21 84% 25 (100%)
situacéo
Sente-se tranquilo com a deciséo
tomada pelos profissionais 1 4% 24 96% 25 (100%)
) 33 91 124
Totais
27% 73% 100%

Estes resultados exemplificaram a contradicdo dos sentimentos dos pais durante o

Estudo. Se por um lado consideraram que ndo foram apoiados no processo de tomada de decisdo

(96%, 24 pais; um ndo respondeu), por outro lado, aceitaram a ideia transmitida pelos profissionais

168



de que tudo o que fosse possivel seria feito (mas sem a sua participagéo), e por fim 96% dos pais
sentiram-se tranquilos com as decisfes tomadas pelos profissionais. Esta aparente contradi¢céo
justificaria um novo Estudo mais estruturado para este objectivo.

Recorrendo aos principios bioéticos que presidem ao processo de tomada de deciséo,
parece «emergir» da analise das respostas, que o0s pais, embora reconhecessem nao ter
participado na decisdo, assumiram ter delegado essa responsabilidade, num espirito de
benevoléncia em confianca nos profissionais, tanto mais que estes se apresentaram disponiveis
para os acompanhar nos bons e nos maus momentos.

E 0 que as respostas nas categorias seguintes sugeriram: Os Profissionais transmitem a
ideia de que tudo o que for possivel fazer sera feito (96%) e Sente-se apoiado para além do que
for feito (88%).

Na posicdo de dependéncia em que se encontravam perante a equipa, 0S pais
esforcaram-se por justificar as responsabilidades dos profissionais, maioritariamente relevadas
para o dever-ser. Ou seja, ainda que leigos e sobretudo vulneraveis, ndo deixaram, de modo
subtil, de manifestar o seu direito ao respeito pela sua humanidade, apelando aos profissionais
para que agissem com vista a concretizacdo do Bem Maior dos seus filhos; elevando assim as
normativas deontol6gicas/profissionais as normativas bioéticas.

Outras razdes poderdo estar no questionamento dos pais quanto ao seu direito a
informagao, como a ‘“iliteracia clinica” que os impedia de iniciar e continuar o dialogo com os
médicos e outros profissionais. Esta observagdo decorre das justificacdes que efectivamente
disseram respeito a esta condicdo de dependéncia. Outra razdo podera ainda decorrer da
rendicdo dos pais ao imponderavel das circunstancias que, assim os lan¢a para um «des-lugar»,
dificultando a realizagdo da capacidade para se «dizerem», (...) ndo sabemos se conseguimos
saber decidir (44%), ndo falaram connosco expressamente (21%), o médico ainda esta a ver

...(8%), cuidam bem dos bebés (4%).
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Durante o Estudo os pais foram também solicitados a dar o seu parecer sobre 0 modo

como vivenciaram a sua experiéncia nas Unidade de internamento dos seus filhos. A analise

qualitativa das suas afirmag¢fes encontra-se no quadro abaixo:

Questao 1.8 — Pela experiéncia vivida nesta unidade, concorda/discorda das

afirmacdes?

Quadro 3.1-9 — Afirmagdes dos pais — “Concorda”;“Discorda”

guestdes dificeis por parte dos pais

Concordéancia/ Discordancia Totais
Categorias N
Concordo Discordo
(%)
Face a situacdo do bebé os profissionais 0 0 0
de saude explicam-na com clareza. 16 64% 9 36% 25 (100%)
Os profissionais de saude proporcionam
aos pais momentos suficientes de 4 16% 21 84% 25 (100%)
discussao sobre a situacdo do bebé
Os profissionais de saude reconhecem e 0 0 o
aceitam a contribuicdo dos pais 18 2% ! 28% 25 (100%)
Os profissionais de saude identificam
gual a natureza e a quantidade de 13 52% 12 48% 25 (100%)
informacdo que os pais podem receber
Os profissionais de saude nas situagdes
que apresentam maior complexidade, 0 0 o
ajudam os pais aviver a esperanca de 20 80% 5 20% 25 (100%)
uma forma adequada
Os profissionais de saude compreendem
que os pais devem dispor de tempo para 0 0 o
se pronunciarem sobre alguns aspectos 18 2% ! 28% 25 (100%)
do cuidar
Os profissionais de saude proporcionam
aos pais tempo necessario para se 13 52% 12 48% 25 (100%)
adaptarem a realidade do diagndstico
Os profissionais de saude tentam evitar 3 7.5% 22 88% 25 (100%
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Os resultados aqui apresentados reafirmam as importantes contradicbes nas respostas
dos pais, desta feita, com afirmagdes relacionadas com a actuagéo dos profissionais relativamente
a relacao interpessoal (Anexo VIII). Contudo, ndo se escusaram em assumir a sua posicao,
(considerando o pressuposto ético), de que a equipa deveria melhorar a comunicagao
intersubjectiva (profissionais/ pais).

De salientar que 64% dos pais referiram que os profissionais foram claros ha comunicagéo
de noticias; 72% referiram que os profissionais compreenderam que os pais deviam dispor de
tempo para se pronunciarem sobre aspectos do cuidar; 52% mencionaram que a estes lhes
deveria ser proporcionado tempo para se adaptarem a realidade do diagnéstico e 80% dos pais
afirmaram que os profissionais os ajudaram a realizar a esperanca.

Porém, 84% dos respondentes afirmaram que os profissionais de saude ndo lhes
proporcionaram momentos suficientes de discussdo sobre a situacdo do seu bebé e 48%
responderam que a natureza e a quantidade de informacdo eram controladas pela equipa. Em
igual percentagem (48%) indicaram que ndo |lhes era proporcionado tempo para se adaptarem a
realidade do diagnostico. Estes resultados mostram claramente a indisponibilidade dos
profissionais para o dialogo com os pais. Esta contradicdo pode estar relacionada com a estrutura
da questdo, com uma resposta politicamente correcta ou ainda ma percepcdo pelos pais do
conteddo da afirmacéo.

Muito importante foi o facto de 88% dos pais terem referido que os profissionais nao
tentavam evitar questBes dificeis colocadas pelos pais. Em teste binominal (estatistica nao
paramétrica) a propor¢éo das respostas dos pais, indicando discordancia, foi igual nas categorias -
Os profissionais de salde identificam qual a natureza e a quantidade de informacao que os pais
podem receber e Os profissionais de salde proporcionam aos pais tempo necessario para se
adaptarem a realidade do diagndstico.

Estes resultados permitem afirmar que o cumprimento da premissa que subjaz ao

reconhecimento da capacidade do outro expresso na afirmacéo “(...) tu também és um ser de
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iniciativa e de escolha, capaz de agir segundo razdes, de hierarquizar fins; ao estimar como bons
0s objectos da tua busca” (70, p 6), parece ter estado aqui omisso.

Subentende-se dever estar presente, na posicdo de posicdo de Ricoeur, o sentido de
reciprocidade que preside aos relacionamentos entre as pessoas. Seria uma experiéncia ética se
os interlocutores reconhecessem na interaccdo a sua ndo substituicdo de uns pelos outros, na
troca. Num espirito de reciprocidade de insubstituiveis como refere o autor, é o segredo da
solicitude, onde um estima o outro como si mesmo. Até porque a reciprocidade pode, como é o
caso provir da fragilidade do outro, do seu sofrimento. E o que ele «troca» Ao cuidador compete-
Ihe responder com com-paixao.

Interessou saber como os pais obtiveram as informacdes sobre a situacédo dos seus filhos:
se por iniciativa propria, se por iniciativa dos profissionais, se por iniciativa de ambos (sintonia de
posicdes). A proposito, foi estruturada uma questdo cujas respostas podem ser analisadas no

gquadro abaixo.

Questao 1.9. — As informac¢Bes comunicadas tiveram em conta as condi¢cdes que se
enunciam abaixo?

Quadro 3 1-10 — Circunstancias em que as informac¢des foram comunicadas

Condig¢bes/informacdes comunicadas Respostas %
Foram prestadas a pedido dos pais 18 35%
Foram prestadas por iniciativas dos técnicos 18 35%

Foram prestadas por iniciativa dos técnicos
guando a situacdo clinica do bebé sofreu
alteracdes (melhorou/piorou), ou quando 9 18%

houve alteracdo do plano de tratamentos ou

cuidados

Foram prestadas por iniciativas dos pais
guando a situacéao clinica do bebé sofreu

alteracdes (melhorou/piorou), ou quando 6 12
houve alteracdo do plano de tratamentos ou
cuidados
Totais 51 100%
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Da informacgéo supra apresentada resulta: dezoito pais (35%) sO receberam informacao
depois de a terem solicitado, enquanto que em 18 casos, foram os profissionais que tomaram a
iniciativa de informar os pais. Quando a situacdo clinica sofreu alteracbes, ou quando houve
alteracdo do plano de tratamentos ou cuidados, apenas 9 pais foram informados da situacéo do
bebé (18%). Ainda assim, 6 pais (12%) tomaram a iniciativa de, face a situagcdo adversa,
procurarem a informacdo de que necessitavam. Em teste de comparacdo de qui-quadrado
(estatistica ndo paramétrica) as proporcoes apresentaram diferencas significativas o que sugere
gue a distribuicdo das respostas ndo se fez de forma homogénea. Tal, leva a concluir, em
particular, no respeitante a situacado clinica em que o bebé sofreu alteracées (melhorou/piorou), ou
quando houve alteracdo do plano de tratamentos ou cuidados, que os pais observam-se
tendencialmente «anénimos”. Ou seja, estdo ausentes da «vivéncia do momento».

Em contrapartida as respostas dos pais a questdo de encerramento do questionario
deixaram transparecer um sentimento de experiéncia vivida como Unica, singular e irrepetivel.
Contudo a avaliacdo dos pais, embora parece relevar mais do seu estado emocional do que do
seu juizo racional, tenha incidido numa estrita apreciacdo moral da accdo dos profissionais mas
também, & sua propria accdo. De realcar a critica a um monopdlio de saber tedrico/pratico por
parte dos profissionais. Alias algo que tem sido percebido, mas ndo tem sido explicitado nas
posicdes assumida pelos pais; a contradicdo evidenciada nas suas posi¢bes assim o0 tem
«consentido».

Desta feita, porque se tratou de uma pergunta aberta foi mais facil apreender os
sentimentos dos pais face a realidade vivenciada Assim se tal é permitido dizer, de «modo
espontaneo», as avaliacdes remetem para teméticas da comunicacdo e da informacdo, néo
deixando de indicar o que neste dominio foi menos bom: (...) as vezes deveriam falar mais. E
aborrecidos por questionarmos (4 enunciagdes).

No tema Informacdo os pais indicaram aspectos que, remetem para o0 seu caracter

pragmético ndo deixando, no entanto, subtilmente, de indicar a necessidade de que se respeitem

certos principios éticos. Algumas respostas fazem jus a estas constatacdes: (...) a informagéo
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ajuda a perceber qual a situacado do bebé e também qual a evolucdo esperada; se recebermos
informacao diaria da equipa e haver todas as semanas uma informacéo detalhada fornecida pelo
médico.

Ao longo do Estudo os resultados apontaram para a necessidade de maior informacgéo dos
pais relativamente ao seu filho, informacdo essa que os profissionais demonstraram ter
dificuldades em transmitir/comunicar. Em particular quando presentes estavam casos clinicos
muito graves. Neste caso, a falta de esclarecimento relativo a aspectos constitutivos do processo
do tratar/ cuidar.-.tecnologias, técnicas, equipamentos e terapéuticas utilizados.-. conduziram os
pais, em particular os menos esclarecidos, para «terrenos mais escorregadios» e, por conseguinte
menos realistas e verdadeiros no que diz respeito a concreta situacdo do seu filho. Sera que esta
realidade constituiria um Bem para os pais e um Mal para os filhos? Fica a interrogacao.

Feita a caracterizacdo dos recém-nascidos, caracterizacdo da amostra/ pais e
caracterizacdo dos parametros analisados relativos aos registos efectuados pelos pais, seguiu-se
a apresentacdo e analise das questdes colocadas aos profissionais. Acrescente-se que estas

questdes foram objecto de andlise quantitativa e qualitativa

3.3 — Caracterizacdo Sociodemogréfica dos Profissionais

Os profissionais do sexo feminino representaram 82% do universo dos profissionais que
integraram o Estudo (com 25 médicos e 25 enfermeiros). Quanto aos grupos etarios, 34%
representava o grupo entre 25-35 anos e 38% entre o grupo 36-46 anos. Com mais de 47 anos

tem-se o grupo com 26% dos profissionais.
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Quadro 3 1I-11 — Tempo de servi¢o na funcéao

N Méd. Enf. %
Tempo de servi¢co na funcéo
50
Inferior a 10 anos 20 11 (22%) 9 (18%) 40%
11 - 28 anos 22 8 (16%) 14 (28%) 44%
Superior a 29 anos 8 6 (12%) 2 (4%) 16%
Totais 50 25 25 100%

Quanto ao tempo de servico em Neonatologia, 0os enfermeiros/as representavam o grupo
com mais tempo de servigo, com 14 elementos no intervalo dos 11 aos 28 anos de trabalho. Dos

25 médicos/as, 11 tinham um tempo de servigo inferior a 10 anos, como se pode observar no

quadro anterior.
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Quadro 3 1I-12 — Fungéao dos profissionais

Funcdes Profissionais N Méd. Enf. %
Director/a de servico 1 1 (2%) 0 2%
Coordenador/a de neonatologia 2 2 (4%) 0 4%
Médico/a pediatra 13 13 0 26%

(26%)

Neonatalogista 1 1 (2%) 0 2%
Médico/a 8 8 (16) 0 16%

Enfermeiro/a especialista 2 0 2 (4%) 4%
Enfermeiro/a 23 0 23 (46%) 46%
Totais 50 25 25 100%

O grupo de profissionais em analise integrou um director/a de servico (1), dois

coordenadores da Unidade de Neonatologia (2), vinte e trés enfermeiros/as (23), vinte e dois

meédicos/as neonatalogistas (22), distribuidos pelas categorias de Pediatra, Neonatalogista e

Medicina) e dois enfermeiros/as especialistas (2).

Tendo o Estudo sido desenvolvido e coordenado na area de Lisboa, 96% das unidades

estudadas situaram-se naturalmente nesta regido. Sublinhe-se a importancia da colaboragcédo da

Unidade de Neonatologia do Hospital Sdo Jodo — Porto, para a diversidade geogréafica da amostra.

A distribuic@o dos profissionais pode observar-se no quadro seguinte.
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Quadro 3.11.13 — Local de trabalho

Local de trabalho N Méd. Enf. %

A - Maternidade Dr. Alfredo da Costa

0, 0, 0,
(Lisboa) 22 11(22%) 11 (22%)  44%

B - Hospital de S. Francisco Xavier

0, 0, 0,
(Lisboa) 10 5(10%)  5(10%)  20%

C - Hospital Garcia da Horta (Almada) 6 3 (6%) 3 (6%) 12%

D - Hospital Prof. Doutor Fernando da

[ 0 0
Fonseca (Amadora) 10 5 (10%) 5 (10%) 20%

E - Hospital S. Jodo (Porto) 2 1 (2%) 1 (2%) 4%

Totais 50 25 25 100%

Feita a caracterizacdo dos profissionais, interessou saber qual o nivel de formacdo em
Bioética ou o grau de sensibilidade para os aspectos bioéticos do cuidar. Neste contexto, os

profissionais foram solicitados a responder a véarias questdes.

Questao I1.11 — Tem formac&o em bioética?

Quadro 3.1I-14 — Formacao em Bioética

~ Profissionais
Formacao em
bioética

N Méd. Enf. %
Sim 23 7 (14%) 16 (32) 46%
Nao 25 17 (34%) 8 (16%) 50%

N&o Responderam 2 1 (2%) 1 (2%) 4%
Totais 25 25 100%

Dos 25 médicos, apenas 7 (14%) tinham formag&do em Bioética, enquanto que dos 25
enfermeiros, 16 (32%) possuiam a formacao mencionada.
Esta realidade podera eventualmente gerar uma relagdo desequilibrada, podendo conduzir

a conflitualidades perante situacfes dileméticas que a equipa possa ter que enfrentar no seu
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quotidiano. A este propoésito convém recordar o testemunho dos enfermeiros, relativamente ao
interesse na formacdo em bioética, assim como a importancia dessa formagdo no contexto do
tratamento/cuidado a outrem: (...) fazer valer na pratica dos cuidados os direitos fundamentais da
vida humana; O cuidar de pessoas fica deficitario sem a vivéncia dos principios e dos valores que
estdo no fundamento da vida humana e que a bioética fundamenta; A prestacédo de cuidados
humanizados exige os fundamentos éticos que explicam a vida humana no seu ciclo vital”, a
bioética suporta o agir enquanto pratica assistencial’; A bioética esta na base do pensar e do
repensar as ciéncias da vida e a subsequente decisdo, considerando a pessoa como um todo.

As afirmag0fes transcritas evidenciam a convic¢do de que cuidar das pessoas, neste caso
do RN/Familia, ndo dispensa, de certo modo, a formacao em Bioética. Esta constatacdo lembra a
posicdo de Renaud M quando defende que a ac¢do humana €, ou pode ser para o proprio agente,
um dinamismo finalizado. Aplicada esta premissa a problematica em questdo, a accdo dos
profissionais ndo pode nem deve, do ponto de vista bioético afastar-se do objectivo que norteia a
sua acc¢ao: o Maior ou o Melhor Bem possivel para o RN/Familia.

Os 23 profissionais (médicos/as e enfermeiros/as) representando 46% do grupo, que
referiram ter formacdo em Bioética enunciaram as respectivas vantagens, classificando-as em 10
categorias. A vantagem maioritariamente enunciada (26%) apontava para a Reflexdo orientada na
conduta perante os diversos dilemas no ambito do exercicio profissional. Treze por cento dos
profissionais (13%) referiram as categorias Identificar as situa¢des de risco que surgem no nOsso
dia-a-dia e Reflectir sobre questdes complexas para as quais é necessario respeitar os valores
fundamentais da vida humana.

Os profissionais que referiram ter formagdo em bioética (46%) justificaram essa
necessidade afirmando que a formacgdo em Bioética proporcionava uma maior compreensédo da
vertente humanista do cuidar, o que podera contribuir positivamente para a assisténcia nas
Unidades de Neonatologia. Com efeito, as situac¢des clinicas com que se confrontavam, apelavam
a um repensar das praticas no sentido do encontro com as familias, que vivenciavam grande

sofrimento e dor, resultantes, quer da ameaca da perda do filho real quer da efectiva perda que
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viessem a sofrer. As vantagens apontadas deixaram transparecer que a formacdo em Bioética
pode proporcionar os fundamentos do processo assistencial em geral e em particular, do processo
assistencial em neonatologia. Além disso, esta formacdo pode ainda contribuir para a
diversificacdo e alargamento das perspectivas que orientam uma abordagem assistencial mais
compassiva. O conteldo das respostas situa-se entre a componente pratica e a componente
tedrica. Todavia, o grande enfoque é dado as problematicas que apelam a questionamentos no
contexto das praticas clinicas.

Em suma as vantagens elencadas confirmam a posicdo de Neves MCP quando salienta
que “(...) As vantagens mais imediatas sé&o as de clarificarem necessariamente a natureza ética ao
nivel das realidades concretas, no seu sentido e linguagem, e de beneficiarem do estimulo das
situacdes reais concretas sempre inéditas, sobre a reflexdo” (101), pp. 36-63).

A problematica em questdo alimenta a curiosidade cientifica para conhecer as razdes
invocadas da ndo formagdo em Bioética, nos profissionais que integraram o Estudo. Essas razdes

podem ser observadas no quadro seguinte.

Questao I1.11.2 — Indique as vantagens da formac&o em Bioética.

Quadro 3 1I-15 — Razdes para a “NAO” formac&o em Bioética

Profissionais
Razdes/ NAO formag&o em Bioética | Total Méd. Enf. %
N&o prioritario 7 6 (12%) 1 (10%) 26%
Falta de tempo 6 4 (8%) 2 (4%) 12%
Outras 13 8 (16%) 5 (10%) 26%
N&o tem interesse nesta area 1 (4%) 4%
Totais 27 12 9 100%

Dos dados acima indicados, conclui-se que vinte e sete profissionais (27) ndo tinham

formagdo em Bioética, a que corresponde 54% dos respondentes. As razdes apresentadas
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observaram-se com uma distribuicdo simétrica. De realcar o facto de alguns respondentes terem
optado por manter sob reserva as razfes para a sua falta de formacdo em Bioética, aqui
entendidas como razdes de agir, e reflectida na resposta Outras razdes, dada por 13 profissionais
(26%). Com efeito, 0 ndo esclarecimento das Outras razdes trouxe maior ambiguidade a posi¢ao
desses profissionais. Curiosamente, foi no grupo dos médicos/as que essa omissdo teve maior
expressdo: 8 das 13 respostas (16%) contra as 5 (10%) das respostas do grupo dos
enfermeiros/as (ANEXO IX)

De um modo geral, todos os curriculos formativos integram a componente deontoldgica,
gue enforma eticamente os deveres que serdo objecto de cumprimento nas futuras praticas
profissionais. Contudo, esta formacado é insuficiente para responder as solicitacdes éticas que
emergem da situacdo concreta da pessoa cuidada, ja que a mesma pode necessitar de ir além do
estrito cumprimento da norma.

O Estudo privilegiou 0 modo como os profissionais avaliavam a sua abordagem ao bebé e

aos pais, pelo que lhes foi solicitado que respondessem as questdes a seguir enunciadas.

Questdao I1.12 — Qual €, hoje, a situacéao clinica do Bebé que trata/cuida?
Quadro 3 1I-16 — Situacéo do bebé

~ Profissionais
Formacéao em
Bioética
N Méd. Enf. %
Esta estavel 37 18 (36%) 19 (38%) 74%
Melhorou 3 3 (6%) - 6%
Esta instavel 6 2 (4%) 4 (8%) 12%
Piorou 4 2 (4%) 2 (4%) 8%
Total 50 25 25 100%

Pela andlise do quadro verificou-se que o maior nimero de respostas incidiu na categoria
Est4 estavel (74%). Esta merece, por parte dos dois grupos profissionais, uma apreciacdo

equilibrada: 18 médicos/as e 19 enfermeiros/as. Na categoria Melhoria, apenas o grupo dos
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médicos se manifestou com 3 respostas (6%). Na categoria Esta instavel, as respostas entre os
dois grupos profissionais revelaram-se desequilibradas, com 2 respostas dos enfermeiros/as e 4
dos médicos/as.

A avaliacao clinica dos pacientes deve ser a mais objectiva possivel. Essa objectividade
apoia-se em dados quantitativos, sempre relevando para a situacdo concreta do paciente, a fim de
ndo conduzir a uma «dispersdo subjectiva». Os resultados confirmam este principio, com
excepcdo da categoria Melhorou, que parece ter perdido valoracdo a favor da categoria Esta
instavel. Tal assuncdo confirma a ideia de que 0 modo como vemos a realidade ndo se subtrai ao
modo como desejamos que esta seja. Nem os profissionais de saldde se encontram a salvo deste
constrangimento da condicdo humana. Esta remete para a pluralidade da condi¢cdo da accgéo
humana. Somos todos os mesmos, isto €, humanos, sem que nenhum de nés seja igual a alguém

gue tenha existido, exista ou venha a existir
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Questao I1.13 — O que transmitiu aos pais sobre a situacao clinica do Bebé?

Quadro 3.1I-17 — Aspectos da situacao clinica do bebé transmitidos aos pais

O que transmitiu sobre a situagao Profissionais
clinica
N Méd. Enf. %
Estado clinico e p_Iano de 16 10 (20%) 6 (12%) 3204
tratamentos e cuidados
Melhoria global Qa sua situacéao 21 11 (22%) 10 (20%) 42%
clinica
Situacao de instabilidade e o o o
vulnerabilidade significativas 6 3 (6%) 3 (6%) 12%
Hoje ndo tive contacto com os 3 2 (4%) 1 (2%) 6%

pais

A necessidade e importanciado
envolvimento dos pais nos 3 - 3 (6%) 6%
cuidados ao RN

Estado de saude comportamento e

- ”» 0,
competéncias do RN 1 1(27) 2%

Totais 50 25 25 100%

A maior percentagem de respostas (42% - 11 médicos/as e 10 enfermeiros/as), recai
sobre a categoria Melhoria global da sua situacdo clinica, sendo equiparaveis 0os nimeros das
respostas dos dois grupos profissionais. A diversidade e subsequente informacdo ndo concertada
gue estes resultados traduzem, mostra o muito que ha a fazer para que a comunicagdo seja
constante, rigorosa e verdadeira. Estes principios, embora subjacentes a uma comunicacao ética,
devem ainda congregar as diversas analises resultantes das diferentes especialidades clinicas,
com enfogue na compreensao, por parte dos pais, da condi¢éo clinica do seu filho.

Admite-se que a transmissdo de informacdo possa ter sido de tal modo assertiva que
tenha suscitado nos pais uma falta de capacidade para interagir. Ora, as necessidades dos pais
requerem abertura e capacidade de dialogo j& que as suas emocgdes e sentimentos, no caso,

conturbados e turbulentos, podem ter um profundo efeito negativo naquelas.
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Acresce que o acto ilocutério da fala também esta presente no discurso dos profissionais.
Isto confirma-se nalgumas das proposicfes por estes enunciadas, tais como: (...) o que significava
a situagdo de pioria; ainda que com tratamentos complexos e dependéncia deles, esta a reagir
bem; situacdo de instabilidade e vulnerabilidade significativas a necessidade e importancia do
envolvimento dos pais nos cuidados ao RN; oportunidade para ambos os pais de realizarem o
canguru; periodo inicial de instabilidade, agora melhoria gradual; situacdo clinica de encontro ao

que é esperado e continua ventilado e em perigo.

Questao I.14 — Quem, da equipa de saude, tem a responsabilidade de informar os
pais sobre a situacao do Bebé?

A questdo sobre quem recai a responsabilidade de informar os pais, verificou-se que 70%
das respostas revelaram que essa responsabilidade devia ser partilhada entre os dois
profissionais, o/a médico/a assistente e o enfermeiro/a que presta cuidados.

Estes resultados levantam a questdo de saber a quem esta acometida a responsabilidade
de informar os pais, por ser esse profissional que aqueles irdo reconhecer como interlocutor
durante a estadia do seu bebé na Unidade. Tal condicdo conduzira, cré-se, a uma informacao
mais personalizada, para que assente numa relacéo intersubjectiva e mais directa. Este contexto
aumenta a possibilidade de identificag&o prévia do grau de compreensdo dos pais, e bem assim
do doseamento da quantidade de informagdo que estes serdo capazes de processar e
compreender em cada «encontro». Este pressuposto pode assim contribuir para minimizar a
angustia e o desassossego dos pais.

Pese embora a benevoléncia implicita na proposi¢cdo acima, sera prudente que se priorize
0S momentos em que 0s pais se encontram mais disponiveis para escutar e falar sobre o seu filho.
N&o importa quem da equipa informa os pais, mas quem na equipa tera mais disponibilidade
afectiva, psicoldgica, etc, para descrever a realidade do bebé de forma consistente, reflectindo
complementarmente a acc¢ao cuidadora dos principais profissionais envolvidos.

Quanto ao modo de informar os pais, e conforme quadro que se segue, todos 0s

respondentes foram unanimes em afirmar que as informacdes veiculadas o foram de modo verbal.
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No entanto, destaca-se a categoria “Informacdo verbal’”, a que os inquiridos - 34% -. (a
percentagem mais elevada), resumiram a sua resposta. E aqui colocaram-se algumas dividas
relativamente a disponibilidade dos profissionais, (médicos/as e enfermeiros/as), para o dialogo
com os pais. Apesar de 34% dos inquiridos terem considerado que a forma correcta era a verbal, a
verdade é que estes nado indicaram os conteldos comunicados, assim como também nao
definiram nem a posicdo nem o papel dos pais nesse «encontro». Colocava-se entdo a divida:
teriam os pais neste «encontro» podido dizer-se? Teriam podido ser entendidos como
exterioridade?

A dispersdo das respostas sobre o modo de informar os pais, observaveis no quadro
seguinte, pode indicar a falta de preparacdo dos profissionais para os reconhecer como parceiros
na partilha da incerteza quanto a evolucdo da situacdo do bebé, em especial nos casos mais

complexos.
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Questéo 11.14.1 — De que modo?

Quadro 3 1I-18 — Modo de informar os pais

Profissionais
Modo de informar
N Resp %
Informacé&o verbal 17 34%
De forma clara e com linguagem acessivel a
o ;2 : 9 18%
familia, esclarecendo as duvidas existentes
Através do didlogo 7 14%
Falando com os pais 7 14%
Num ambiente calmo quando a situacédo do bebé
X : 3 6%
em termos de gravidade o exige
Aproveitando a presenca dos pais ha unidade e
; 2 4%
aguando dos cuidados
A fazé-los sentir parte integrante da equipa. 2 4%
N&o responde 3 6%
Totais 50 50 100%

Ainda assim, 18% dos profissionais considerou que a informacgao devia ser oferecida “(...)
de forma clara e com linguagem acessivel a familia, esclarecendo as duvidas existentes ”. Porém,
6% (3 profissionais), referiu que a transmissdo de noticias devia decorrer num ambiente calmo
guando a situacdo do bebé em termos de gravidade o exige. Do conjunto das respostas, destaca-
se o facto de apenas trés profissionais (6%) nao terem respondido a questéo.

Quando foram questionados sobre o local onde a noticia devia ser transmitida, 24 médicos
e 24 enfermeiros (96%) responderam que esta ocorria junto da incubadora.

No entanto n&o atribuiram importancia a privacidade dos pais, condi¢do necesséaria para
se adaptarem as informacg6es que recebem, nem teréo sido sensiveis ao sofrimento causado nos

pais pelo impacto da eventual comunica¢do de mas noticias.
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Ja os resultados descritos no quadro abaixo indicam que a posi¢cdo dos profissionais

guanto ao momento de informar € novamente quase unanime, com 94% dos profissionais a referir

gue os pais devem ser informados quando os técnicos estédo a cuidar do bebé.

Questdo I1.15 —-Quando lhes comunicou essa informacao?

Quadro 3 11.-19 — Quando Ihes comunicou essa informacgéo

Quando lhes comunicou AR
essa informagéo )
N Méd. Enf. %
Durante a visita médica 2 1 (6%) 1 (6%) 6%
Quando os técnicos estdo a 33 17 (49%) 16 (45%) 94%
tratar do bebé
Totais 35 18 17 100%

Pese embora os profissionais tenham também privilegiado o espaco junto a incubadora

como local para comunicacdo com 0s pais, importa perceber as razbes evocadas por aqueles.

Essas razdes sdo apresentadas no quadro seguinte:

Q.15.2 JustificacBes (profissionais) Valor %
o “(...) para que os pais conhegam as particularidades do filho e 6 16%
a minimizem a ansiedade ” (6) 0
>
,8 o “(...) cuidar do bebé e informar os pais” (12) 12 32%
c
S «©
g %Eéﬂ “(...) permitir juntar a equipa” (3) 3 8%
o =
é E “(...) favorecer o envolvimento dos pais ” (5) 5 13%
-§ “(...) fica-se mais disponivel para falar com os pais” (12) 12 32%
@

o Totais 38 | 100%

Pode presumir-se que a posicdo assumida pelos profissionais indiciava a intencao

primeira de cuidar do bebé, sem descurar, naturalmente, a atencéo devida aos pais. Porém, numa
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das justificacBes dadas as respostas (ANEXO [X), os profissionais admitem a possibilidade
alternativa de comunicar com os pais (...) num sitio privado para se transmitir a informacéo sobre
o estado do bebé (69%), o que alias, coincide com a opg¢do apresentada pelos progenitores. O
local de transmissdo da informacdo deveria ser determinado em fungdo do estado do bebé.
Quando este apresentasse gravidade, seria conveniente que a informacéo fosse transmitida em
local apropriado, (...) mais reservado e privado.

Ao ser solicitado aos profissionais que indicassem por ordem crescente de importancia, a
informacao transmitida aos pais, 86% referiu a Evolucdo do estado do bebé , seguindo-se-lhe, por
ordem decrescente de importancia, as categorias Reaccédo do bebé aos tratamentos e cuidados
(76%), Cuidados que lhe estdo a ser prestados” (68%) e Procedimentos que estdo a ser
executados ao bebé (62%). Em (ltimo lugar situou-se a categoria Maquinas/Equipamentos que
estdo a ser utilizados (30%) — (ANEXO [X)

Tanto no grupo de Médicos/as como de Enfermeiros/as, os pontos médios encontrados
aproximaram-se na categoria Reaccdo do bebé aos tratamentos e cuidados (enfermeiros: 1,76;
médicos 1,74); o mesmo se observou na categoria Evolucdo do estado do bebé (enfermeiros/as:
1,71; médicos/as 1,80). Nas restantes categorias verificou-se um desencontro substancial que
permitiria indicar desencontros comunicacionais inter-equipas. O agir profissional, analisado do
ponto de vista de Habermas parece perder aqui 0 seu horizonte ético. Estardo porventura em falta
espacos de discussdo, momentos privilegiados de legitimacdo para acordos que resultem de
entendimentos multiplos, os quais, necessariamente, desembocam em consensos capazes de
afirmar o ponto de vista da moral comum: “Moral point of vew”? As orientagées normativas para a
accdo, poderdo, nesta situacdo da comunicagcdo com o0s pais, subtrair-se a este designio moral?
((60), pp. 41-7).

No que respeita & efectiva participagdo dos pais no processo de decisdo, 0s 26
profissionais (16 médicos/as e 10 enfermeiros/as) afirmaram que os pais participavam Sé em

situagbes dilematicas e quando existe conflito de opinibes, sem, contudo, definir as referidas
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situagBes dilematicas. No entanto, um grupo importante de profissionais (30%) ndo respondeu a
questdo, o que colocou sob reserva os motivos que subjazem a tal posicionamento.

Porque se considerou que a questdo ndo ficou devidamente esclarecida, encontrando
fundamento no principio da saturacdo teorica, os profissionais voltaram a ser questionados. A
avaliacdo estatistica ndo paramétrica (teste de qui-quadrado), ndo encontrou significancia nas
opcbes assumidas nos dois grupos em estudo, pelo que se concluiu haver desencontro de
opinido, e desta feita, entre os grupos de médicos e enfermeiros.

Quando questionados sobre quem assumia a responsabilidade da decisdo quanto aos
planos de cuidados e tratamentos, 44% dos profissionais referiram que a decisdo cabia a equipa
médica. Segundo Ricoeur, quem responde por...quem é responsavel por, é, objectivamente quem
decide. Quem, define a identidade pessoal do agente numa moral prescritiva, atribuindo-lhe a
responsabilidade da accdo deciséria. Ainda na esfera do pensamento ricoeuriano, essa atribuicao
de responsabilidade esta patente na teoria ética do sujeito capaz, observada pelos principios da
reciprocidade, mutualidade e solidariedade.

Os profissionais decidem, porque partiham um mundo em comum, estdo nele em
simultdneo e presumidamente em iguais condi¢cdes dialogais. A garantia do cumprimento dos
principios atras referidos, possibilitaria aos profissionais a partiha de um saber e,
subsequentemente, uma igualdade de participacdo decisoria. Ao invés, na equipa de cuidados, na
qual estavam incluidos os pais, estes permaneciam quase s6 como observadores (ANEXO [X).

Os resultados confirmaram a posi¢éo que a problematica do envolvimento dos pais ocupa
na literatura: “(...) é largamente tido como inaceitdvel que os médicos se desresponsabilizem pela
tomada de decisdo mas, decidir paternalisticamente sem ter em consideracdo o0s valores
parentais, € inadequado (Orfali K, ((102), p. 35). lgual posicdo € subscrita é subscrita por Kon AA
((103), p. 35).

O contexto da prestacdo dos cuidados de salde, €, indubitavelmente, o lugar onde
maiores desafios se colocam a moralidade da acgdo. Se € verdade que a vida vivida com sentido

apela, em permanéncia, a questionamentos sobre o bem e o mal na conduta, este contexto,
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porque o sofrimento e a dor sdo denominadores comuns sem qualquer hipotese de serem
substituidos, obriga a uma atencéo especial ao agir, quer seja profissional quer seja pessoal. Nao
€ por acaso que o sentido da pessoa e os valores que subjazem a sua existéncia adquirem um
maior significado.

Assim sendo, que a decisdo rendida aos ditames de praticas instituidas, se reveja na
realizacao dos valores e do cumprimento dos principios supra mencionados

Os profissionais foram ainda questionados sobre os principios bioéticos constantes dos
arts. 3.° a 9.° da Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, onde se evidenciou a

diversidade de respostas dadas, conforme quadro que a seguir se apresenta:
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Questao I1.10 — Concorda com os conteldos constantes dos artigos 3° a 9° da
Declaragao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos? Reconhece a sua
aplicabilidade prética? Justifique, se assim o entender.

Quadro 3 1I-20 — Concordancia com as afirmagdes do quadro resumo

Profissionais
Concordancias

N Méd. Enf. %

Concordo plenamente e
reconheco a aplicabilidade 12 7 (14%) 5 (10%) 24%
pratica dos principios

Concordo mas nem todos os

principios tém aplicabilidade 24 24 (48%) 48%
pratica
Concordo (néo justifica) 11 4 (8%) 7 (14%) 22%
Discordo 1 1 (2%) 2%
Nao responde 2 2 (4%) 4%
Totais 50 25 25 100%

Na sequéncia das respostas obtidas foi efectuada uma andlise do respectivo contetddo
(ANEXO IX), o qual reflecte a aplicacao da bioética nas unidades de neonatalogia. Nao obstante,
as opinides expressas deixam antever dificuldades no cumprimento de alguns principios. Ora, a
assisténcia prestada nessas unidades carece necessariamente dessa fundamentagdo. Ainda
assim, as enunciac¢des dos profissionais deixam transparecer a consciéncia de que o RN e a sua
Familia integram o grupo dos vulneraveis, devendo, por isso, ser protegidos (artigo 8° da
Declaracao Universal Sobre Bioética e Direitos Humanos, 2005).

A preocupagdo dominante esteve relacionada com a problemética do consentimento e da
tomada de decisdo. Subjaz a essa preocupacdo a ideia de que ndo ha consentimento informado
nas unidades de neonatologia, a ndo ser em situaces problematicas e dileméaticas.

Por outro lado, ficou claro que a responsabilidade da tomada de decisdo era assumida

pelo médico, sem aceitar a possibilidade em algum momento, de esta vir a ser partilhada com os
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pais. Esta posicdo ficou expressa na resposta de um dos profissionais entrevistados: (...) na
neonatologia ndo se aplicam os principios do quadro, nem os doentes nem 0s pais tém autonomia.
Na maioria das vezes a equipa médica é totalmente autbnoma para tomar decisdes mesmo contra
a vontade dos pais quando o bem-estar da crianca esta em jogo. Parece haver, pois, por parte dos
profissionais, a assuncao de toda a responsabilidade relativa a situacdo do RN. Ha limites aos
poderes dos pais. 0 grupo etario que tratamos € incapaz de tomar decisGes autbnomas. Dir-se-a
gue o modelo paternalista de feicdo hipocratica, levado ao limite, domina o cenario da relacao
profissional/pais. As respostas dos profissionais e dos pais constam do quadro seguinte: em.

(ANEXO IX).

Quadro 3.3-1 — Questéo I.1 (pais)/Questéao 11.12 (profissionais) — Estado do Bebé

Profissionais/Pais
Estado do bebé
Pais Méd Enf. Freq abs/%
Est4 estavel 17 23%) 18 (37%) 18 (24%) 63 (75%) (
Melhorou 2 (6%) 1 (1%) 5 (2%) 8 (11%)
Esta instavel 4 (6%) 1 (1%) 2 (3%) 7 (9%)
Piorou 2 (6%) 2 (6%) - 4 (5%)
Totais 25 25 25 75
100% 100% 100% 100%

No conjunto das respostas dos grupos em estudo (profissionais e pais) observou-se uma
concordancia apenas relativamente a categoria Esta estavel. Estes resultados podem indicar a
necessidade de os profissionais reverem a posi¢cdo dos pais ho processo comunicacional em
termos de articulacéo, afericdo e validacdo entre informacao recebida e a informa¢&o comunicada.

Para melhor clarificar esta problematica, efectuou-se o cruzamento das respostas as

guestdes Quem informa e quem deve ser Responséavel pela informacéo
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Quadro 3.3-2 — Questao 1.3 (pais)/Questdo .14 (profissionais) — Comunicagdo da
informacéo

L ; . Profissionais
Comunicagéo da informagéo

. . Freq
Pais Méd Enf. abs/%
Médico assistente 3 (4%) 9 (12%) 2 (3%) 14 (19%)
Na auséncia do médico ) 1 (2%) i 1(1%)

assistente, o médico de urgéncia

O médico assistente e o/a
enfermeiro que presta cuidados - | 16 (22%) 13 (17%) 22 (30% 51 (69%)
(ambos)

O médico que observa a crianca,

o/a enfermeira que cuida e o chefe - 1 (1%) 1 (1%) 2 (1%)
de servico

Enfermeiro/a 6 (8%) - - 2 (8%)

N&o responde - 1 (1%) - 1 (1%)

Totais 25 25 25 100%

Do confronto das posi¢cdes dos profissionais com os pais relativamente a esta questdo
conclui-se haver desconformidade nas mesmas.

O mesmo ja ndo se verificou quanto a questdo sobre o local onde deve ocorrer a
comunicacdo de informacdo aos pais, onde as posi¢cdes foram unanimes, por todos terem
privilegiado, para o efeito, o espago junto a incubadora. Ora, entende-se que esta posicdo é
dissonante dos principios da privacidade e da confidencialidade previstos na Declara¢do Universal
dos Direitos Humanos e Bioética e que devem orientar esta accdo. Porém, esta condicdo é
controversa quando se tem presente a afirmacéo de Harttlin JV., ao preconizar que a comunicagao
de noticias deve ocorrer junto ao RN, sem contudo referir as condi¢des que as unidades devem
oferecer aos pais, para garantir a privacidade deste encontro. Devera, porventura, fazer-se valer a
posicao dos pais sobre o local mais adequado, se estes considerarem que este é o lugar do des-

lugar que representa o espaco que ali habitam, (RN/ Pais).
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As unidades de neonatologia devem pautar-se por uma comunicacdo eficaz, entenda-se
ética, sempre que justificadas pelo principio do didlogo, seja interprofissional, seja equipa de
saude/pais. Esta relacéo dialégica pode contribuir para o sucesso da misséo dos profissionais, a
gual ultrapassa a competéncia técnica e se afirma na competéncia relacional entre equipas de
saude/pais.

E a propdsito do principio dialdgico.-. que deve pautar a relagdo intersubjectiva entre todos
0s envolvidos e o papel que nela tém os profissionais.-., apresente-se 0 cruzamento da sua
formacdo em bioética com a sua experiéncia na area. Dos 7 médicos que responderam ter
formac@o em Bioética, 6 estavam incluidos no grupo com maior experiéncia profissional (13-25
anos), Cf. (ANEXO IX). Concluiu-se que no caso dos médicos, a medida que a experiéncia clinica
aumenta, maior € a motivacdo pela formacdo em Bioética. Ora, sendo a Bioética uma fonte
inexoravel de questionamento sobre o ser e o dever-ser, ela permite a reflexdo sobre as praticas.
Como refere Ladriére J: “(...) o reconhecimento da eticidade da situacdo e do que ela exige a
accao, resulta de um aproveitamento capaz de ser extraido a significacdo ética da situacéo o
momento propriamente ético no qual se eleva a eticidade da ac¢éo .((64), p)

Tal, autoriza a afirmacdo de que a formacdo em Bioética constitui-se como uma fonte
potencial de respostas aos problemas que surgem na pratica clinica. Devendo cumprir a contudo a
exigéncia que, na sua abordagem se faca recurso a «sabedoria pratica», dado que sé esta pode

dirigir prudentemente, a acgéo.

Sintese e Analise

Quanto & obtencdo de informacédo pelos pais sobre o estado clinico do bebé, 14 (56%)
referiram a Procura de informac¢&o junto dos dois grupos profissionais, por oposicao a 2 pais (8%)
gue aguardara que a informacdo lhes fosse transmitida pelos profissionais. A eticidade da
situacdo, se se seguir o pensamento de Lévinas, resulta da injungcdo proveniente do outro, logo
privilegiando os frageis e os vulnerdveis, dado estes poderem estar, diminuidos na sua

capacidade de injuncdo. Embora em minoria, os pais que aguardaram pela transmissdo da
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informacao foram, entende-se, desconsiderados pelos profissionais, contrariando assim o disposto
previsto no art. 8.° da Declaracdo Universal dos Direitos Humanos e Bioética.

Quarenta por cento (40%) dos pais referiram o seu Envolvimento na decisdo como
Participac&o na alimentacdo e cuidados de higiene (43%); Presente nos tratamentos e cuidados
(29%) e Deciséo sobre modo e momento de alimentagdo (14%). As respostas mostraram que 0s
pais ndo foram incluidos nas decisdes cujo nivel de complexidade reconheceram, subtilmente,
exigir juizos prudenciais e deontoldgicos para intervencfes deliberadas. Cinquenta e seis por
cento dos pais (56%) justificaram n&o ter sido envolvidos na decisdo porque Os profissionais
sabem o que e quando fazer (33%), “O quadro clinico sempre estavel nao justificou o
envolvimento” (20%) e “Esteve sempre |4, alerta (20%).

Na opinido dos pais, o grupo profissional mais envolvido na transmisséo de informacao foi
o grupo dos enfermeiros - 16 pais (64%): Os enfermeiros estdo sempre la, os médicos estdo mais

ocupados (32%); Os médicos sdo menos acessiveis (20%).
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4 — CONCLUSOES

A contribuicdo dos pais

Trinta e seis por cento dos pais (36%) encontravam-se na faixa etaria dos 35 aos 41 anos,
e 12% na faixa dos 14 aos 20 anos, sendo a idade média 29 anos.

Os pais demonstraram conhecimento da situacao do bebé, mas a sua avaliacao privilegiou
a vertente fisiolégica e funcional.

Quem informou os pais assumiu uma importancia determinante no sentido em que se
apresentou como ancora onde se fixaram os medos, as ansiedades e as insegurancgas.

O tempo e o local onde foi comunicada a informacéo foram referidos por 96% dos pais
como tendo sido Junto a incubadora, 60%, (...) quando os técnicos estao a cuidar do bebé e 12%
durante a visita médica.

A unidade onde o bebé permaneceu, simbolizada pela incubadora, constituiu-se como o
«mundo da vida» da familia. Ai, estes parecem ter encontrado a forma de inverter o des-lugar que
significa os espacos ndo privados e ndo intimos, sobretudo se estes se circunstanciarem a
experiéncias dolorosas e inquietantes. Entdo, os pais entenderam tal espaco como a sua morada
no sentido em que passou a ser um espaco privilegiado de recolhimento para onde se podia
retornar em qualquer momento por forma a encontrar-se com a sua intimidade (38, p. 136).

Quanto a informacéo transmitida foi evidente a percentagem de respostas que evidenciou
pouco ou nenhum esclarecimento (43%), pese embora a questdo Entendeu o que lhe foi
informado dominasse o horizonte de compreensdo dos pais acerca da situacdo do seu bebé.
Estes resultados explicam-se a partir da tese de que o espectro da perda do bebé pairava sobre
0s pais como uma ameaca. O modo de melhor combaterem tal ameaca era acreditarem no
sucesso da terapéutica e dos tratamentos. Ainda assim, as justificacdes apresentadas «deixavam
em aberto» a possibilidade de os pais atribuirem maior importancia, ndo sé a outras informacdes
gue iam muito para além das categorias elencadas, como também & dificuldade em discernir o que
era importante saber acerca da situacéo do bebé. Contudo, 8% dos pais referiram ter sido dificil

avaliar a importancia da informacgéo, o que constituia uma expressdo de «apelo a solicitude» dos
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profissionais para «sairem de si» e irem ao encontro dos desejos mais intimos e profundos dos
pais, para os esclarecer sobre o que no estado do bebé, seria mais importante «valorizar».

Quanto ao processo de tomada de decisdo, os resultados mostraram que 24 dos 25 pais
referiram ter participado apenas em decisfes sobre alimentacéo e cuidados de higiene e ndo em
decis@es cujo nivel de complexidade exigia juizos reflexivos, com deliberacdes que considerassem
ponderacbes éticas na escolha da melhor alternativa entre as piores. Ou no dizer dos pais, em
situacOes dificeis. Ainda assim, sentiram-se tranquilos com as decis6es tomadas pelos
profissionais.

Constatou-se que 13 pais (52%), referiram ter os profissionais manifestado uma menor
preocupacdo, nao so, relativamente a quantidade de informacdo que os pais podiam receber, mas
também, ao tempo de que necessitavam para se adaptarem a realidade do diagnostico que,
nalguns casos, foi dramatico. A discordancia dos pais foi maioritaria quando se referiram aos
momentos que lhes foram proporcionados para discussdo da situacdo do bebé. Esta condicédo
ética releva para a presenca, para a proximidade, para o contacto como imperativos inequivocos
para o efeito, afirmar a disponibilidade, incondicional dos profissionais. Conclui-se que (...) escutar
0s pais, expondo completamente a sua passividade, para que estes se pudessem dizer (33, pp.
68-71), além de contrariarem os principios que enformam a Teoria da Accdo Comunicativa de
Habermas, os pais, impedidos de chegar ao discurso, ficavam privados de uma partilha
intersubjectiva em assuntos que sdo, sobretudo seus, os quais, foram de algum modo, «violados».

Na dindmica da transmissdo das informa¢des, a iniciativa dos técnicos em prestar
informacdes aos pais, esteve em igualdade com a iniciativa dos pais em procurar informar-se
acerca da situacdo do seu bebé, com 18 respostas (35%), em cada grupo. A transmisséo de
informacao aos pais constitui uma obrigacdo moral no contexto da préatica do cuidado e tratamento
em unidades de Neonatologia. Do seu caracter de dever-ser resulta uma partilha de informacdes
enquanto expressao de uma conduta eticamente orientada, por conseguinte, a perspectiva da

unilateralidade da acc¢éo deve ser evitada. Aqui parece ter sido respeitada...

196



Os resultados obtidos nas respostas dos pais a questao de encerramento do questionario
deixaram transparecer que a sua experiéncia foi vivida como Unica, singular e irrepetivel. Todavia,
essa avaliacdo pareceu reflectir mais o seu estado emocional do que processos racionais, nao
deixando, contudo, de incidir numa apreciacdo moral quanto a accdo dos profissionais e também
guanto a sua propria accdo. Vem a propdésito, citar Renaud M que traz a lume a tematica da
solicitude enquanto preocupacdo que desencadeia, «no eu», uma acc¢do dirigida ao outro,
realizando assim o encontro, cuja face activa é o cuidado (Cf.104, p. 14).

Tal, teria querido dizer que, ainda assim, esta presente na analise dos pais uma
adverténcia de que a pessoa sofredora ndo perde de todo a percepgéo do que ocorre a sua volta,
sobretudo, em matérias tdo sensiveis como as que foram aqui tratadas e mais do que isso, precisa
de se «sentir com.

Tanto mais que, numa linguagem natural e simples, os pais justificaram a sua posicdo
num discurso que permitiu extrair linhas de orientacdo da ac¢cdo no ambito do envolvimento no
processo de tomada de decisdo. Neste, a informacéo surge como um dever profissional inerente a
pratica dos cuidados e um direito inalienavel dos pais para o conhecimento da situacdo do seu
bebé.

A comunicacdo enquanto processo humano interactivo e intersubjectivo num espirito de
liberdade e partilha, constitui um designio ético no sentido mais original do termo, cuja
indispensabilidade se firma, na inelutavel existéncia do humano. A linguagem como o sugere
Lévinas é espaco de «relagdo». Na verdade, € ai que, as coisas adquirem sentido. Torna-se
assim, um acto ético. Impde-se que nela a primeira palavra seja obrigacdo. Obrigacéo de propiciar
a comunicacdo de dialogar. Escutar o Outrem sem esperar reciprocidade, ou, nas palavras de
Lévinas, ela “(...) tem poderes de acolhimento, de dom, de mé&os cheias, de hospitalidade” (Cf.,
33). p. 67). No presente Estudo, os pais referiram que a comunicacéo estabelecida entre eles e os
profissionais de saude esteve, significativamente, nos antipodas desta concepc¢éo, a avaliar pela
sua percepgao sobre o assunto: “aborrecidos por questionarmos. Ou (...) as vezes deveriam falar

mais.
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Serd que o dever de solicitude inerente ao encontro clinico esteve ausente no processo
comunicativo?

A Confianca e a Esperanca também foram indicadas pelos pais como temas relevantes
mas, paradoxalmente, ndo foram desenvolvidas pelos profissionais no contexto do processo
informativo. Ainda assim, continuaram a ser referidas pelos pais, constituindo-se como um apelo
para a mudanca de atitude dos profissionais no relacionamento interpessoal e no relacionamento
intersubjectivo no contexto do processo comunicativo. Por exemplo, a Confianca assumiu um
caracter peculiar, multiplicando-se no crédito dado aos profissionais, que as enunciacdes
seguintes evidenciaram, partindo da bondade da sua accdo: (...) sdo bons médicos, bons
enfermeiros; (...) estdo a fazer um bom trabalho; e da inevitabilidade da necessidade do seu

contributo: temos que confiar; (...) confiamos.

A contribuicdo dos profissionais

O grupo dos profissionais era maioritariamente feminino (82%), com uma média etaria de
40 anos, maioritariamente licenciados e com um tempo de experiéncia profissional média de 10,3
anos.

Os profissionais com formacao em bioética salientaram as vantagens dai resultantes para
0 exercicio da profissédo. N&o obstante, partilharam opinido diferente relativamente as situagfes de
melhoria e pioria dos bebés avaliados.

As vantagens enunciadas apontam para referéncias conceptuais relacionadas com as
praticas clinicas e aparentemente aceites pela equipa, ndo fora os constrangimentos quer de
ordem pessoal, quer relativa a dindmica funcional da unidade. Apesar de tudo, algumas das
vantagens sdo desprovidas de conteudo ético, revelando-se desencontro no entendimento da
guestdo sobre formacgdo em bioética. No limite, as respostas dos profissionais pressupdem-se
comprometidas do ponto de vista deontolégico o que, em Ultima andlise, pode influenciar
gualitativamente o contexto do cuidado prestado em termos do processo comunicacional. Sera

pois pertinente apelar a reflexdo da comunicacao interna na equipa, de modo que os critérios de
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avaliacdo ndo sejam determinados por escrutinios individuais, mas originados em movimentos de
consenso e normas de orientagéo.

A identificacdo de quem detinha a responsabilidade na prestacéo da informacdo aos pais
sobre a situacdo do seu bebé foi considerada determinante para a experiéncia ética da equipa.
Quem informa deve, pois, reger-se pelos principios da articulacdo e complementaridade entre os
membros da equipa de cuidados. Embora se tenha constatado que essa tarefa estivesse atribuida
ao médico, julga-se que tal deva conduzir a uma reflexdo sobre a total obediéncia a regra. A
equipa decidira qual dos seus membros possuird as condicdes pessoais e relacionais para
informar os pais para além da devida e aparentemente aceite relagéo terapéutica com os mesmos.

Tal ndo dispensou que a informacdo comunicada aos pais fosse, obrigatoriamente,
resultado de um consenso interno, seguido, de igual modo, por todos os elementos da equipa. Por
consequéncia, pode ter estado ausente a atencdo a singularidade do ouvinte/pais em termos de
suas condicBes pessoais para recepcionar e descodificar a mensagem. Tal pressupbe que, 0
modo de informar os pais nao tivesse feito jus a um processo dialogante, onde, os interlocutores
pudessem ter tido oportunidade de partilhar e discutir dentro de um contexto de entendimento
linguistico proprio, isto €, segundo cédigos comuns partilhados.

Do Estudo concluiu-se que 17/50 profissionais referiram a informacéo verbal como modo
de informar os pais e apenas 9/50 referiram que a informagao devia ser comunicada (...) de forma
clara e com linguagem acessivel a familia, esclarecendo as dividas existentes. Este facto é
demonstrativo da necessidade urgente de formacéo pré e pos graduada na area da comunicacgéao
em geral e em particular da comunicagéo intersubjectiva, e deve merecer aten¢éo, tanto ao nivel
da formacao basica como universitaria, e até mesmo dos Departamentos Clinicos. Esta conclusao
€ corroborada pela diversidade de respostas observadas no modo como os profissionais
encararam a necessidade de informar os pais: por um lado, partindo de informacao verbal simples,
passando por informar a familia com clareza e por meio de linguagem acessivel, através do

dialogo, por outro, aproveitando a presenca dos pais na Unidade durante a prestacéo de cuidados
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até fazé-los sentir parte integrante da equipa. Tal diversidade permitiu concluir que a comunicagdo
ficou ao critério de cada profissional.

Pode ainda concluir-se que o modo de informar os pais foi discordante em ambos os
grupos profissionais (médicos/as e enfermeiros/as), 0 que significa que ndo se encontrava
instituida uma normativa ética relativa a essa matéria. Entende-se que a referenciada normativa
ndo deveria desconsiderar a peculiaridade dos profissionais na ac¢do, e muito menos, cingir-se a
um rigorismo normativo que poderia, porventura, desconsiderar 0s pais enquanto aqueles que
sofreram a acgao.

Quanto ao local de transmissdo das informacfes 48% dos profissionais indicaram que
este ocorreu Junto a incubadora, considerando-o como o local adequado para informar os pais.
Ora, tal assuncdo estd em contradicdo com as normas nacionais e internacionais previstas
nomeadamente nos arts. 3.° e 9.° da Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, as
guais prevéem o direito dos destinatarios dos actos clinicos, a privacidade e a confidencialidade
das informacdes que Ihes sdo transmitidas, o que ndo se garante como tal aconteceu, junto da
incubadora. Também neste tema se reflectiu a necessidade de formacado, com especial enfase, na
fase pds graduada.

Um dos contetdos da informacgdo transmitida aos pais relacionou-se com a Evolucédo do
estado do bebé (86%) e a Reaccdo do bebé aos tratamentos e cuidados (76%), huma perspectiva
pratica, ou melhor dizendo, num sentido utilitario do processo assistencial. Constatou-se que 0s
profissionais, considerando as vulnerabilidades dos pais, sentiram-se «obrigados» a afastar da
sua compreensdo o que pudesse indicar dependéncia, tecnicismo, perigo e tudo 0 mais, quica,
que simbolizasse o mal para o RN. Poder-se-a afirmar que a preponderancia da beneficéncia
sobre a autonomia dos pais foi importante na forma de actuar dos profissionais de salde em geral
e dos médicos em particular. As posicdes de cada um dos grupos profissionais relativamente ao
assunto acrescentaram algo mais a esta questdo em termos epistemoldgicos. Através do ponto
médio encontrado, destacou-se, da parte dos enfermeiros, a importancia atribuida ao contetido

das informacdes comunicadas, aspecto que tera sido menos valorizado por parte dos médicos.
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No que concerne as respostas relativas a questdo sobre a participacdo dos pais no
processo de decisdo, o Estudo permitiu concluir que os profissionais (16 médicos/as e 10
enfermeiros/as) afirmaram envolver os pais em situagfes dilematicas, sem contudo, definir essas
situacdes. A orientacdo do processo decisorio coube aos médicos (44% das respostas), pelo que,
pode concordar-se com o que diz Rosenthal SA (p. 32, 105): que afirma que a participacdo dos
pais varia de acordo com a pratica das Unidades. Contudo, o pequeno nimero de unidades que
participaram no Estudo dificultara a generalizacéo deste conceito epistemoldgico. Ainda assim, tal
constrangimento ndo impedira de seguir Ricoeur, nas suas preocupacdes éticas maiores no plano
da accédo; «quem responde por», «quem € responsavel por», €, objectivamente, «quem decide».
«Quem», define a identidade pessoal do agente numa moral prescritiva, atribuindo-lhe a
responsabilidade da accdo decisoria. Essa atribuicdo de responsabilidade esta patente na teoria
ética do sujeito capaz, observada pelos principios da reciprocidade, mutualidade e solidariedade.
Teriam estes, sido considerados na problematica em questao?

O contexto da prestacdo dos cuidados de saude, é, indubitavelmente, o lugar onde
maiores desafios se colocam a moralidade da accéo. Se € verdade que a vida vivida com sentido
apela, em permanéncia, a questionamentos sobre o que € o bem e o mal na conduta, este
contexto, porque o sofrimento e a dor sdo denominadores comuns incontornaveis, obriga a uma
atencd@o especial do agir da parte de quem cuida, quer na esfera profissional quer na esfera
pessoal. Ndo é por acaso que o sentido da pessoa e 0s valores que subjazem a sua existéncia
adquirem, aqui, um maior significado.

A assisténcia em unidades de cuidados, em particular em unidades de cuidados intensivos
neonatais, reclama o cumprimento de principios éticos como justificacdo da accdo ética/moral.
Considerando o seu caracter prima facie, ou seja, em que nenhum deles tem primazia no seu
cumprimento, foi interessante constatar a divergéncia entre os graus de experiéncia dos
profissionais na area, indispensaveis, entende-se, ao cumprimento daqueles principios. Enquanto

24% reconheceu a sua aplicabilidade pratica, 48% embora concordando com a imprescindibilidade

201



da sua experiéncia profissional e dos principios éticos, afirmou que alguns deles n&do tinham
aplicabilidade prética.

Também nesta matéria tdo importante para a pratica clinica, se notou a auséncia de
formacéo e subsequente interpretacdo da conduta ética no quotidiano do «encontro clinico».

Argumentaram os profissionais que relativamente as problemaéticas relacionadas com o
processo decisorio os pais tiveram uma atitude mais emocional do que racional, o que tenderia a
diminuir a sua capacidade de discernimento, podendo eventualmente comprometer a qualidade da
sua decisdo. Porém, enquanto se considerar que o julgamento clinico é exclusivo na definicdo do
bem-estar da crianca, e se desconsiderar a capacidade parental para também o fazer de forma
aceitavel e razoavel, pese embora a sua situacdo de crise, os pais ficardo sempre afastados.
Continuar-se-a assim, a assistir, de modo sistematico, ao exercicio permanente do paternalismo
médico, sem considerar sequer a possibilidade de desrespeito dos principios basicos da ética
como a beneficéncia, a ndo maleficéncia, a justica, e a autonomia legalmente atribuida aos pais,
no que toca as decisfes relativas ao seu recém-nascido.

Quanto a concordancia dos pais e dos profissionais sobre o estado do bebé, foi notéria a
dissonancia das posicdes, em particular no que diz respeito as categorias “Melhoria”,
“Instabilidade” e “Agravamento”. A posicdo dos pais reflectiu optimismo em oposicdo a dos
profissionais, a qual se explica pela perspectiva de «querer crer» o seu bebé bem. Quanto aos
profissionais a aparente falta de formacdo para utilizar adequadamente os recursos éticos do
processo comunicativo, podem ter estado na base da dissonancia observada.

O maior tempo de experiéncia profissional associou-se a formagdo em bioética o que
remeteria para o agir dialectizado entre as componentes descritivas e prescritivas da ac¢do. E aqui
gue a sabedoria pratica se afirma como uma exigéncia ética na resolugdo das diferentes e
complexas probleméticas que se colocam.

Sendo a Bioética uma fonte de gquestionamento sobre o ser e o dever-ser, ela permite a
reflexdo sobre as préticas, constituindo assim um recurso, neste caso, a experiéncia moral

aplicada as situac¢des concretas que se apresentam em ambiente clinico. Como refere Ladriére J:
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(64, p.): “(...) o reconhecimento da eticidade da situacéo e do que ela exige a ac¢do resulta de um
aproveitamento capaz de ser extraido a significacdo ética da situacdo; o0 momento propriamente
ético do qual se releva a eticidade da acgdo”.

Os resultados obtidos parecem deixar transparecer este paradigma: formacéo em Bioética
permite a emergéncia de respostas aos problemas que se colocam na pratica clinica, e que se
subentende exigir, na sua abordagem, o recurso a «sabedoria pratica», dado que s6 esta pode
dirigir sabiamente a acgéo.

A propdsito concluiu-se que a auséncia de formagéo em Bioética no grupo dos médicos ao
contrario do grupo de enfermeiros, condicionou o entendimento humanista que deve orientar a
pratica assistencial.

Em sintese: dos resultados obtidos através das respostas dos profissionais e dos pais
conclui-se que os ultimos véem o estado do seu bebé, suportando-se na sua percepcao.
Confirma-se assim o que tem vindo a ser dito: a relagdo com o Outro, no caso RN/Pais, frageis e
vulneraveis, devera incondicionalmente ser uma relacéo préxima que se faz presenca. Esta ndo se
reduz a légica ou a evidéncia do numero. Esta antes e aquém destas. Esta € ética. Esta relacdo
ética revelou-se no esfor¢co dos pais ao verem a realidade do bebé para |4 dos sinais evidenciados
pelos filhos e foi confirmada pelas justificagcdes dadas a questdo sobre o estado do bebé: Estar
tranquilo; Nao ter maquinas; Porque se movimenta melhor, a pele esta menos fragil. Logo, ao
entendimento da realidade do bebé subjazem percep¢des que animaram os pais na avaliacdo que
dela fazem. Por conseguinte, a percep¢ao dos pais acerca dos seus bebés constitui-se como uma
fonte de conhecimento, devendo nesse sentido ser considerada pelos profissionais.

Neste contexto, cruzou-se o que os profissionais comunicaram sobre o estado do bebé,
com o que os pais conheciam do mesmo. E aqui foram encontradas inconformidades, isto €, o que
0s pais conheciam sobre a situacdo do bebé pareceu ndo depender daquilo que os profissionais
Ihes transmitiram. Por outro lado, a compreensdo do estado do bebé pelos pais foi influenciada
pelo seu nivel académico, em particular nas situacdes de maior gravidade Vem a proposito afirmar

gue, os profissionais deviam assimilar estas constatagfes, para assim melhorarem o processo
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comunicacional com os pais, adaptando-o as suas peculiaridades e as especificidades da situagao
concreta.

O Estudo mostrou que os pais ndo participaram no processo de tomada de decisdo. Os
testemunhos dos pais sobre esta problemética indica esta realidade. N&o foram encorajados pelos
profissionais a participarem na deciséo (...). Neste ambito, a posicdo dos pais foi unanime no
reconhecimento de que esta condicdo ndo foi cumprida, demonstrando o modelo paternalista que
domina a relacdo pais/profissionais e onde o principio da beneficéncia é cumprido segundo a
perspectiva da Medicina classica. Todavia, alguns pais reconheceram nos profissionais a
determinacdo no cumprimento do principio ético da confianca remetido para o respeito a promessa
feita: Os Profissionais transmitem a ideia de que tudo o que for possivel fazer sera feito” (96%). Os
pais aceitaram ndo participar no processo de tomada de decisdo, deixando porém, em aberto, a
possibilidade de poderem vir a fazé-lo. No entanto, condicionaram a sua participacdo as suas
disponibilidades volitivas e a sua capacidade de decidir, tendo presente a consciéncia das suas
fragilidades e vulnerabilidades. Contudo, alguns profissionais entenderam em sentido contrario a
posicéo dos pais, justificando, para o efeito, de que estes ndo devem ser sobrecarregados com o
peso das consequéncias da tomada de decisao.

A identificacdo do responsavel pela transmisséo da informacéo, proporciona confianca aos
pais, aspecto que constitui um pilar na relagdo terapéutica, traduzindo-se num gerador
exponencial de seguranca. A eticidade do agir comunicativo ndo se pode desligar do modo como
os interlocutores comunicam entre si. E esse modo que define, qualitativamente, a acgao,
predicando-a moralmente, no caso, a interac¢do Pais/profissionais. Constatou-se que a
“Informacao verbal” foi a forma dominante de transmitir as noticias relativas ao estado do bebé.
Contudo, esta informacéo surgiu desprovida de descricdo de contelidos particulares ou peculiares
gue pudessem eleva-la & condi¢édo de reciprocidade, ou até mesmo de partilha, disposicbes éticas
por exceléncia na relagdo intersubjectiva. N&o obstante, algo se destacou nesta realidade. O
grupo dos enfermeiros demonstrou uma maior preocupacao ética falando com os pais. De forma

clara e com linguagem acessivel a familia esclarecendo as dividas existentes.
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A responsabilidade pela decis&o do plano de cuidados e de tratamentos configurada numa
ética do cuidado, ndo dispensa a transversalidade dos diferentes saberes disciplinares, nem a
necessdaria ponderacdo ética face a situagdo clinica concreta. Quanto a esta matéria, ndo se
observou homogeneidade no interior das equipas, mas observou-se um relacdo positiva inter-
equipas. Ora, isto equivale a dizer que deveria existir um quadro normativo com vista a
identificacdo de «Quem», o qual devia responder por... Nao obstante, verificou-se consenso entre
os profissionais de que devia ser a “Equipa Médica” a assumir essa responsabilidade, tendo
porém omitido a participacdo dos pais no processo assistencial. Isto retira assim aos pais um
estatuto aceite, internacionalmente, de que estes devem ser parceiros no processo assistencial
dos seus filhos.

Sem traducdo estatistica, mas bastante esclarecedoras do ponto de vista ético, as
posicdes dos profissionais, ilustradas nas respostas as questdes que encerram o questionario, dao
conteudo a estas conclusées: (...) qualquer decisdo deve ter em conta a defesa do melhor
interesse da crianca; na prética desta unidade, tentamos acautelar o interesse do bebé, agora e no
futuro; sendo o doente menor, os consentimentos ficam dificeis de definir; ha limites aos poderes
dos pais; o grupo etario que tratamos é incapaz de tomar decis6es autbnomas.

Todavia, uma informacdo esclarecida baseia-se no acesso a conteldos diversos e a
vérias fontes de informacgéo, que permitam estruturar um «moral point of view”, encontrado num
processo argumentativo da discussdo. S6 assim sera alcancado o consenso entre os diferentes
profissionais envolvidos no cuidado e o inerente respeito entre estes. Evita-se assim o risco de o
global e o singular que o sujeito do cuidado eticamente é, ficar seriamente comprometido. O
resultado acima descrito questionou a sintonia da equipa relativamente a esta problematica, que
no limite poderia colocar a ac¢éo cuidadora nas unidades de neonatologia, fora de uma ética do
cuidado.

Refor¢a-se a conclusdo que na relacdo profissional/pais tem dominado o modelo

paternalista, ja que a possibilidade do exercicio de autonomia por parte dos pais, que se entende

naturalmente condicionado a sua capacidade para a exercer, parece ter estado excluido. Este foi o
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cenario no processo assistencial nas unidades de tratamento estudadas e que teve expressao nos
registos efectuados pelos pais. Com efeito, os pais necessitavam de tempo para se adaptarem a
realidade da prematuridade do seu bebé, e assim resolverem a angulstia e a dor que esta lhes
provocava. Sinal disso foi o facto de os registos terem tido uma maior incidéncia ao sexto dia de
vida do bebé, altura em que provavelmente comecaram a ter uma maior disponibilidade para se
ocuparem com outras actividades, que ndo aquelas directamente relacionadas com a situacéo
clinica do seu filho.

Observou-se o facto de nem todos os pais terem realizado registos diarios e em todos os
parametros. Todavia, a média dos registos efectuados por bebé situou-se ligeiramente acima dos
trés quartos, o que pode considerar-se um bom resultado.

A maioria dos pais (72%) tera deixado 2 a 3 parametros sem registo, sendo que os
restantes se distribuiram, quase equitativamente, pelos dois extremos. Os trés parametros com
maior numero de pais que nao fizeram registos foram os relacionados com Gravidade da Infeccéo
e com Apneia (monitorizacdo e terapéutica).

Nos registos efectuados pelos pais avaliou-se a percepg¢do correcta dos mesmos,
relativamente ao comportamento do bebé no ambito da interaccdo, ou seja, se eles
percepcionaram se o bebé estava tranquilo, se estava calmo, ou se, pelo contrario, estava
desconfortavel, inquieto ou se tinha dor. Os registos permitiram concluir que, em particular nas
situagcBes de maior gravidade, a percepcado dos pais foi menos correcta. Analisada esta questédo na
perspectiva dos pais, talvez se possa concluir que tal percepcdo se relacione com o simbolismo
gue subjaz a representacdo do bebé ideal, pois é assim que o0s pais desejavam que o seu bebé se
mostrasse e fosse. Tal construcdo idealizada «anunciava a normalidade» do seu bebé,
«normalidade» essa que a sua situacdo concreta negava, mas que 0s pais tentavam «ignorar».
Tentavam ignorar ndo s6 a prematuridade do seu filho, como a sua prépria «parentalidade
prematura»: por exemplo: o bebé ao estar «em estado alerta», «oferecia-lhes» a possibilidade de
«fazer canguru», dando-lhes a ideia que estariam a alimenta-lo e/ou a prestarem-lhe outros

cuidados, ou seja, a exercerem a parentalidade.
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Concluiu-se que na variavel alimentacdo, o parametro alimentacdo com leite materno teve
uma percepcao correcta Suficiente/Boa. O resultado ndo se pode dissociar da atmosfera simbolica
que envolve este cuidado. Para os pais que foram surpreendidos pela natureza com uma
«realidade prematura», envolverem-se neste cuidado é acalentarem a ideia que estariam a
colaborar na sua cura e a vivenciar efectivamente a maternidade. Se por acaso, a prematuridade
for causa para desencanto e amargura, esse momento que é naturalmente, de dadiva e de amor,
onde a caricia das «m&aos parentais» suaviza 0s contactos indispensaveis dos tratamentos e
cuidados, na maior parte menos bons, a alimentacdo com leite materno configura um momento
peculiar na relacdo pais/bebé. Na altura, € o Unico provavel contributo e por isso talvez ele
represente “(...) o calor do peito o qual modera a dureza da situagdo ((106), pp. 95-97). Ao mesmo
tempo se constitua um modo de ser junto o qual se ir4 eternizar na relacdo Unica que é a
parentalidade.

Ponderou-se, face a estes resultados, entrever uma outra perspectiva — a do sentido
atribuido a significacdo dada pelos pais a este momento. Os pais procuraram, porventura, a forma
mais equilibrada para conciliarem o «mal» com o «menor mal» e preferiram o segundo em
detrimento do primeiro.

Conclui-se que estes pressupostos que sdo éticos mas também sociais e afectivos,
poderdo ser valorizados pela equipa de cuidados, como modo a promover nos pais, a sua
competéncia parental para assumir responsabilidades a um nivel mais elevado.-.se possivel.-. da
assisténcia prestada ao filho.

Percebeu-se que as percepgbes correctas dos pais Insuficiente/Suficiente estiveram
frequentemente relacionadas com parametros cujos registos surgiram associados a duas
condig¢bes: desconhecimento, o que pode indiciar auséncia de informa¢&o ou informacéo ineficaz;
dificuldades na percepcao da situa¢@o do seu bebé, por motivos que ndo se conseguiu esclarecer,
a excepcao de um caso onde se verificou um erro no preenchimento da folha de registos.

Os pais poderiam, considerando a problematica abordada, ver comprometida a sua

capacidade de discernir, de avaliar o compromisso, ao nivel do seu juizo moral, para se
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adentrarem nos contextos informativos. Estes resultados parecem contrariar este pressuposto. Tal
facto pode indicar, tendo em conta a situacdo concreta, a sua competéncia para se colocarem
como parceiros de cuidados no processo assistencial ao seu filho.

Ha que concluir, e em jeito de sugestdo: o dever-ser deve cumprir-se na ajuda aos pais
para encontrarem um equilibrio entre as emocdes, os sentimentos e a razao. Tal podera ser
facilitador no persistir o discernimento nas diferentes fases do processo decisorio - se 0s pais
forem chamados a nele participar. E esta a expressio ética do respeito pela sua singularidade, no
pressuposto de que os pais devam ser envolvidos no processo de tomada de decisdo, sempre que
tal envolvimento ndo desconsidere o Maior Bem do RN.

Logo, e se se entender que estes devem ser envolvidos.-.conseguindo ir além do
cumprimento de protocolos, introduzir alteracdes nas praticas quotidianas, conseguir acrescentar
tempo a falta de tempo que ha para decidir em situagGes tragicas (tendo sempre em conta o
melhor interesse do bebé).-.ha que valorizar e reconhecer nos pais, a pessoa e parentalidade que
sdo. Tal implica que a proximidade, a partilha, a solidariedade, a tolerancia e a justica, entre outros
principios éticos, se cumpram para promover neles, as competéncias necessérias ao cuidado
holistico do seu bebé. Sob o risco de haver repeticdo, termina-se com a frase: o poder dos pais
ndo é absoluto. Se o poder dos pais ndo é absoluto, também a preponderancia da beneficéncia,
erigida em nome da defesa do Bem Maior da crianca, tdo pouco o sera. Certamente, pais e filhos
integram o grupo dos vulneraveis e frageis, logo, devendo, devem ser protegidos (Biscaia J.

“Fragilidades”. pp. 375-77 (107)).

Propostas para o futuro:

As conclusdes a que foi possivel chegar, permitiram delinear algumas actividades futuras,
relevantes para a melhoria da comunicacdo entre os profissionais e os pais de que resulte
beneficio da relagéo fiduciaria, a qual deve estar sempre presente no encontro clinico.

Promover a informacdo e o conhecimento sobre a importdncia da relacdo
profissional/familia, a partir de fases muito precoces da formacgéo pré graduada, com especial

énfase nas Faculdades de Medicina;
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Proporcionar particular atengdo ao tema da Comunicacdo, integrando-a como uma area
de formacéo ao longo de todos os cursos que incluam contacto com os pacientes e familias;

Reflectir e reformular o paternalismo médico hoje instituido na relagédo profissionais de
salide/paciente;

Promover a integracédo da formacgéo sobre cuidados paliativos no ciclo clinico de todos os
cursos de Saude;

Replicar este Estudo a nivel nacional, com caracter multicéntrico de modo a obter-se
informacdo relativa a um universo alargado e significativo das Unidades de Neonatalogia
Portuguesas;

Promover a participacdo de um maior nimero de pais no Estudo, com o objectivo de fazer
emergir as suas necessidades e a sua voz, ndo apenas como primeiros interessados mas também
como ultimos cuidadores de criancas com sequelas, derivadas de decisdes tomadas ao arrepio do

seu conhecimento ou avaliag&o.
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