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“A posicdo de uma grande maioria de pediatras e a tradigdo
catdlica tem defendido sempre que a vida humana & um valor bdsico,
fundamental mas que também € necessdria uma certa gualidade de
vida para manter a obrigatoriedade de conservd-la. Em outras
palavras, o dever de preservar a vida humana néio € prioritdrio em
condigdes particularmente penosas”.

ABEL e CAMBRA (1998)

1. Introdugiio

Os recém-nascidos prematuros 80 um grupo extremamente vulneré-
vel mas também heterogéneo, pois que engloba recém-nascidos com idade
gestacional entre as 24 ¢ 37 semanas € peso 20 Nascer desde os 500g (Neto,
2003). Dados do Instituto Nacional de Estatistica (Portugal, 2006) revelam
que nasceram no ano de 2005 em Portugal 109 457 bebés e que 1012 tém
um peso inferior a 1500g, correspondendo a 0,92% de recém-nascidos de
muito baixo peso, nimero este que tem vindo a crescer.

A idade de gestagiio e o peso a0 nascimento médios no ano de 2000
foram neste grupo de 29 semanas ¢ de 1160g, respectivamente. O limite
da viabilidade (mais de 50% de sobreviventes) e da viabilidade sem
sequelas (mais de 50% de sobreviventes sem problemas 2 alta ou aos trés
meses) tem diminuido ao longo dos anos, situando-se no ano 2000 as
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26 e 28 sernanas, respectivamente. Avaliado em relagfo ac peso de nas-
cimento, o limite da viabilidade situa-se acima das 700g e o limite da
sobrevida sem problemas acima de 900g (Peixoto [et al.], 2002). Dados
mais recentes do Registo Nacional do Recém-Nascido de Muito Baixo
Peso de 2004 revelam uma idade gestacional média de 28,8 semanas
¢ peso a0 nascimento de 1091g, com uma mortalidade de 15,4% neste
grupo (Ministério da Satde, 2006).

Podemos afirmar que os prematuros, embora sendo um grupo mino-
ritdrio do tofal de nado-vivos (0,92%), sdo uma frac¢o representativa dos
problemas perinatais do pafs, sendo responsdveis por cerca de 50% dos
Gbitos neonatais e de parte significativa de futuros cidad@ios com sequelas
(Machado [et al.], 2002). No que diz respeito &s sequelas, Maciel (2003)
refere que a maioria das criangas com mais de 27 semanas sobrevive
sem aumento da taxa de sequelas. No entanto, entre as 23 e 25 semanas a
taxa de sequelas é de 50%. Constatamos que a evolugéio do tratamento de
recém-nascidos prematuros associou-se a uma dréstica redugdo da morta-
lidade, contudo permanece elevada a morbilidade a longo prazo.

De facto, (Paixdo, 2000) refere que gracas aos avangos da medicina,
dos meios técnicos e da existéncia de unidades de cuidados intensivos
neonatais, aumentaram significativamente as taxas de sobrevivéncia dos
recém-nascidos prematuros, nfio se conseguindo, contudo, evitar uma
considerdvel morbilidade a longo prazo. MacDonald ¢ Committee on
Fetus and Newborn (2002) referem que no futuro é provavel que a taxa
de sobrevivéncia das criancas nascidas pré-termo continue a melthorar.
No entanto, ja Allen [et al.] em 1993, referiram que apesar de ter melho-
rado a sobrevivéncia das criangas pré-termo e ter diminuido o limite da
viabilidade, a qualidade de vida dos sobreviventes permanece uma preo-
cupagio. ' :

Aparentemente, os resultados do progresso dos conhecimentos e da
tecnologia seriam para defender a vida humana de agressdes lesivas da
sua prépria humanidade. Porém, na realidade, se algumas vezes o conhe-
cimento antecipado de que ele sofre de doengas graves ou que COITe riscos
de nascer prematuro permitird a sua cura ou encaminhamento da mée para
centros diferenciados, noutros casos permitird reconhecer a sua inviabili-
dade ou a existéncia de uma deficiéncia definitiva e irremedidvel ¢, ainda,
noutros casos poderd suspeitar-se que venha a ficar com alguma deficién-
cia, o que poderd provocar sentimentos de angiistia nos pais e colocar
dilemas éticos aos profissionais de satide.
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Na verdade, quer na assisténcia imediata ao recém-nascido, quer nas
unidades de cuidados intensivos neonatais, é enorme a capacidade de
intervencfio técnica e as decisGes arrastam consigo uma imensidade de
incertezas éticas. Trata-se muitas vezes de situagGes limite, de fronteira
entre a vida e a morte. Porque se imp&e o confronto entre o querer cien-
tifico, a aplicagiio de tecnologias ¢ o melhor interesse da crianga, o seu
bem, é importante analisar os beneficios e custos entre as varias atitudes,
gue vio desde o preservar a vida e o reconhecer os limites da intervengio,
e entre preservar a vida a todo o custo e o deixar acontecer a morte
natural.

Face a estas (e outras) circunstiincias quisemos analisar e reflectir
sobre alguns aspectos éticos que encerra a prematuridade. Assim, defini-
mos algumas questdes:

Quais sfo os limites da viabilidade do recém-nascido?

Quando é que uma reanimacéio intensiva & considerada apropriada
ou inapropriada?

Quais os critérios que tornardo legitima a reanimaciio do recém-
-nascido prematuro?

Quem toma a decisdo?

Quais as condicdes que legitimam o deixar acontecer a morte
natural?

O que distingue a atitude de deixar acontecer a morte natural da
eutandsia?

2. Limite de viabilidade do recém-nascido prematuro

Na Sala de Partos, o principio ético é preservar a vida e deve
adoptar-se uma reanimagio atenta. Nesta perspectiva todo o recém-
-nascido prematuro deve ser imediatamente reanimado (Biscaia, 2002). A
reanimacdo deve ser um gesto imediato, principalmente nos mais prema-
turos, para 14 de qualquer malformagdio ou anomalia genética que pos-
suam (Biscaia, 2001). Porém, quando ocorre o nascimento de um recém-
nascido com anomalias grosseiras que conduzem & inviabilidade (sdo
exemplo a anencefalia, a porencefalia, os grandes encefalocelos, a agene-
sia renal bilateral ou grande hipotrofia pulmonar) depois de feito o diag-
néstico que, de resto, na gravidez vigiada na maioria das vezes jd serd
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conhecido, os cuidados de reanimagéo nio devem ser continuados. O
mesmo acontece com os grandes prematuros em situagéio de hemorragia
catastréfica do sistema nervoso central, nas doengas metabélicas sem tra-
tamento ou nas situagdes que obrignem a intervencdes cirtirgicas repeti-
das sem esperanga razodvel de cura ou melhoria significativa. Também os
recém-nascidos em agonia, em que ndo se preveja uma solucio, devem
ser tratados com atengfio e carinho, mas sem recurso a cuidados intensi-
vos (Biscaia, 2001; 2002).

Parece claro que em situacBes extremas ou em presenca de indi-
cadores de mau prognéstico as decisdes podem nfio ser muito dificeis.
O que € verdadeiramente dificil é definir o que sfio situagdes limite (Pai-
x80, 2000) ou segundo as palavras de Allen [et al.] (1993), definir o que é
o limite da viabilidade. Também Biscaia (2002) questiona quais os limites
da viabilidade que tornarfo legitima a reanimacfo intensiva sem correr
riscos de encarnicamento terapéutico (ou obstinagfo terap8utica).

Ha patologias cuja expresséio clinica e traducfio imagiol6gica ou ana-
litica nfio deixam diividas sobre a evolug#o para a morte ou para uma qua-
lidade de vida inaceitdvel, quer para a crianca, quer para os pais. Nestas
circunstéincias € necessdrio saber dizer “basta”. Ndo significa que o doente
néo mereca a continuidade do tratamento, mas hd necessidade de respeitar
a sua pessoa, 0 seu tempo de morrer. Noutras situacOes € também neces-
sério saber “ndo comegar”, como por exemplo, nos recém-nascidos de pre-
maturidade extrema (Almeida, 1998). Antes das 23/24 semanas de gesta-
¢do, dada a prematuridade pulmonar, com a auséncia de desenvolvimento
sacular e a falta de contiguidade com as ansas capilares impedindo ou difi-
cultando a hematose, é dificil, mais ainda do que na caréncia de surfac-
tante, a viabilidade do feto. As tentativas de reanimacfo antes dessa data
podem resultar em enorme sofrimento para o bebé, sem que o prognéstico
o justifique (Biscaia, 2002). Voyer {et al.] (2000:72) consideram também
que € a partir das 22-24 semanas que se atinge o nivel minimo de matura-
¢do das fungBes orglnicas e com recurso a0s meios técnicos actualmente
disponiveis é encarada a sobrevivéncia extrauterina: “utilizar técnicas de
reanimagdo num prematuro com idade < 22 semanas serd uma medicina
humana experimental”.

No nosso pais, a Secgfio de Neonatologia da Sociedade Portuguesa
de Pediatria anunciou nos Consensos Nacionais em Neonatologia (Peixoto
[et al.], 2004) as recomendac(es a ter em conta para o nascimento de pre-
maturos no limite de viabilidade (< a 27 semanas). A actuagio depende da




idade gestacional, a qual deve ser determinada clinicamente antes do nas-
cimento de um recém-nascido prematuro, corroborada por resultados de
ecografia precoce. Nas situacbes em que 2 determinacdo exacta da idade
gestacional no & possivel, deve ser dado o beneficio da ddvida, a reani-
macdo deve ser um gesto imediato, independentemente de qualquer mal-
formago ou anomalia genética que possuam, acrescenta Biscaia (2001).
O limiar da viabilidade aceite é as 24 semanas. Abaixo do limiar de viabi-
lidade os recém-nascidos de prematuridade extrema podem & posteriori
ver suspensos os cuidados se houver alteragio do progndstico. As normas
de suspensdo de cuidados devem estar estabelecidas. Interessa, como €
ébvio, defender a vida versus qualidade da mesma, custos para a familia
e consumo de recursos para o pais.

Segundo Gold (2000}, em Franga a reanimacfo de um recém-nascido
de idade gestacional >25-26 scmanas e de peso de nascimento > 700-800g,
& iniciada imediatamente depois do nascimento. Essa reanimag@o pode ser
interrompida quando se mostrar ineficiente depois de 20 minutos; noutros
casos o recém-nascido deve ser transferido para os cuidados intensivos
neonatais para continuidade dos cuidados e avaliagdo futura.

No Canad4, Fetus and Newborn Committee, ‘Canadian Pediatrics
Society, Matemal-Fetal Medicine Committee, Society of Obstetricians
and Gynecologists (1994) estabeleceram recomendages especificas,
apontando que os recém-nascidos com menos de 22 semanas de idade ges-
tacional ndo sdo reanimados. Entre 22-24 semanas, a familia exerce um
papel importante na deciséo e as recomendaces vao no sentido de flexi-
bilidade para iniciar ou interromper a reanimagéo, dependendo das condi-
¢cdes de nascimento. Os recém-nascidos com 25 semanas devem ser todos
reanimados se nfio houver anomalia importante.

Kraybill (1998) definiu os seguintes critérios; abaixo de 22 semanas
é um feto de péssimo progndstico e com poucas possibilidades de sobre-
vivéncia; entre as 22 e 24 semanas é uma zona de actuagio intermedidria
e em que com muitos recursos € possivel a sobrevida, mas em que um
grande nimero de criangas ficard com sequelas (atraso de desenvolvi-
mento psicomotor, paralisia cerebral); no grupo acima de 25 a 26 semanas
as possibilidades de sobrevida sdo muito favoraveis.

Considerando a elevada mortalidade dos recém-nascidos de extremo
baixo peso e a possibilidade dos sobreviventes apresentarem sequelas
graves, Abel e Cambra (1998:143) propdem os seéguintes critérios éticos
de reanimacio de um recém-nascido imaturo:
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1. “RN com menos de 24 semanas ou menos de 500g:

Nestes casos ndo se deveria iniciar a reanimacdo a ndo ser que
se rate:

* de um atraso de crescimento intra-uterino, com menos de 500g
de peso e uma idade gestacional correspondente a mais de
24 semanas, ou

° de um recém-nascido surpreendentemente vigoroso para a
idade gestacional.

2. RN entre 24/26 semanas e o peso compreendido entre 500
e 700g:

Neste grupo de imaturos comprovou-se que os que tém superado
inicialmente a reanimacdo ventilatoria mas que vém a necessitar
de reanimagdo com massagem cardiaca e drogas vasoactivas,
acabam por morrer posteriormente ou apresentam complicagbes
importantes irreversiveis. Por isso se recomenda.

o realizar a reanimacéo profunda com ventilagdo, exclusiva-
mente, -

* em caso de que ndo responda a ventilacdo com pressdo positiva
intermitente, ndo se deveria iniciar massagem cardiaca nem
administrar drogas vasoactivas.

3. RN com mais _dé26 semanas certas ou mais de 700g de peso:

; A imaturidade ndo € um critério para ndo fazer reanimagdo pro-
' Junda. Por isso:

° se actuard segundo os critérios de reanimagdo profunda como
com o recém-nascido de termo.

Em todos os casos as condutas individualizam-se em fungdo da
vitalidade do recém-nascido e da sua resposta a reanimagdo.

A “gualidade” com que se realiza a reanimagdo neste grupo de
recém-nascidos € fundamental para prevenir alteragdes bruscas de tensio
arterial e de oxigenacdo que condicionam fendmenos de isquémia-
E -perfusdo, que sdo a origem das lesdes isquémicas elou hemorrdgicas dos
recém-nascidos imaturos.”
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'~ Wilder (2000) apresenta-nos trés recomendages com consideragles
“éticas para uma melhor compreensio sobre o porqué de algumas criancas
-‘de-extremo baixo peso serem reanimadas e outras ndo.

o A primeira recomendaciio favorece apoio intensivo para todas as
criancas independentemente do peso e idade gestacional,
Isto d4 a todas as criangas uma hipdtese de vida, respeita a crianga
. como umna pessoa e dé-lhe o direito aos cuidados médicos e ao tratamento.
Prevé o uso agressivo da tecnologia, que pode ser prejudicial e atrasar
- a inevitdvel morte. Pode ndo servir os melhores interesses da crianca
- especialmente no que respeita a dor e sofrimento. Também nfio oferece
nenhuma autonomia parental na decisfio do tratamento. E a vida a todo o
custo.

* A segunda recomendacfio prevé um certo nivel de riscos de morta-
lidade e morbilidade segundo a idade gestacional, o peso de nasci-
mento e outros critérios, como o indice de Apgar.

Nos Estados Unidos da América nfio existe uma recomendacdo espe-
cifica para a reanimacfio de criancas no limiar da viabilidade. Os limites
dependem da unidade de cuidados intensivos neonatais e dos obstetras e
variam de 23 para 24 semanas de idade gestacional e um peso de nasci-
mento de 500g. Segundo a mesma autora, na Suécia o limite de viabilidade
¢ as 25 semanas e peso 800g. As criangas cujas probabilidades de sobre-
vivéncia estfio abaixo destes limites sfio-lhes proporcionados cuidados de
apoio (calor, técnicas e oxigénio), mas cuidados intensivos (ventilagio
mecénica, drogas de apoio a vida) ndo sdo ministrados. Porém, em alguns
casos hé criangas consideradas invidveis na Sala de Partos € vem-se a des-
cobrir mais tarde que estdo a respirar. Durante este periodo de negligéncia
podem ter sofrido hipdxia e acidose, aumentando o risco de dano do sis-
tema nervoso central e probabilidades de permanente inaptiddo caso
sobrevivam.

Também se a crianga nfio € reanimada o instinto parental de apoiar a
crianga n#o € activado e os pais podem ter problemas e fracassar na ajuda
da crianga se esta sobreviver.

Vejamos o caso McDonald, um bebé com uma gestacio de 23 sema-
nas e 3 dias, 670g e Apgar 3 ao 1° minuto e 5 ao 5° minuto. Pepois de
10 minutos de reanimacéo com um ambu a 100% de oxigénio a frequén-
cia cardfaca era 40-60 batimentos por minuto e com arritmias. A crianca
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apenas foi proporcionado. conforto e dado apoio pelos pais. Aproximada-
mente uma hora depois a enfermeira ouve um grito e verifica que o pulso
é de 130. Os pais pedem para tudo ser feito e sdo informados dos riscos e
possivel morbilidade. A crianga tem uma evolugéo neonatal tempestuosa,
com vdrias complicacdes € vem a ter alta com 6 meses de idade. Aos
8 anos o seu desenvolvimento é de uma crianca com 5 meses. O médico
€ o hospital foram processados por negligéncia. Ndc reanimar foi consi-
derado um comportamento negligente e o médico cessar as tentativas de
reanimar sem consentimento dos pais violou o principio de autonomia
(Paris [et al.], 1998).

* A terceira recomendagiio é chamada a estratégia de progndstico
individualizado ou cuidado intensivo tempordrio para todos. Usa
resultados estatisticos como base.

Nos Estados Unidos da América uma crianca com uma razodvel
esperanca de sobrevivéncia é definida como tendo 23 semanas e peso de
500g. E reanimada na Sala de Partos a menos que haja acordo claro com
0s pais para ndo iniciar reanimacfo. Se a reanimagfo tem &xito sdo insi-
tuidos cuidados intensivos. Os cuidados intensivos temporarios para todos
permitem prover os meios de preservar as opges e a aproximacdo com 0s
pais permite-lhes apoiar o recém-nascido e prové a oportunidade de con-
solidar a sua decisfio. Permite a autonomia parental com consentimento
informado. A relagfio custo/beneficio € inicialmente incerta mas pode ser
avaliada com mais tempo. E também respeitado o direito da crianga & vida
¢ & salvaguardado o melhor interesse da crianca.

Para avaliar o limite de viabilidade do recém-nascido, o critério fide-
digno € o peso de nascimento (Allen [et al.] 1993). De facto, a maioria dos
estudos de mortalidade dos recém-nascidos pré-termo sdo baseados no
peso de nascimento. Porém, estes autores acrescentam que os critérios
devem incluir o peso, a idade gestacional, desejos dos pais, histéria de fer-
tilidade, o sexo da crianga, a resposta a reanimacio, os resultados da eco-
grafia transfontanelar, para além dos recursos dos cuidados de saiide. :

Para avaliar a imaturidade do recém-nascido, Ballard [et al.] (1991)
propSem a utilizacfio do teste New Ballard que relaciona a idade gestacio- -
nal com o peso de nascimento. Porém, a avaliagfio pode ser complicada. -
Kopelman (2000) refere que usando a tabela uma crianga que na realidade
pesa 750g teria um peso tedrico que varia entre 405 a 975g. Dai ndo
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ser adequado guiar-se pelo peso. A ecografia do 3° trimestre tem, segundo
especialistas, uma variagiio de 1 a 2 semanas no cdlculo da idade gesta-
cional. Assim, um recém-nascido com menos de 26 semanas de gestaggo,
usando o método New Ballard apresenta uma margem de erro de até 10%.
Isto revela que ¢ dificil tomar uma decisdo baseada no peso ou na idade
gestacional.

' Kopelman (2000) considera como limites da viabilidade nfio s¢ o
peso, mas também aqueles casos de criangas que nfio tém condig¢des de
sobrevida e que estdio sujeitas a grande sofrimento. Nio se discute apenas
a questdio da vida, mas também a questdo da qualidade de vida, ndo s6 da
crianga, como também da familia.

Stevenson e Goldworth (1998) afirmam que as decisdes de iniciar
fratamento sfo decisdes dificeis, is vezes baseadas em conceitos de ima-
turidade e viabilidade, que podem diferir em criancas com a mesma idade
gestacional. E importante saber a idade gestacional do recém-nascido, mas
recém-nascidos com 750g e com peso apropriado para a idade gestacional
t&m variacGes de 4 semanas (22 a 26 semanas) com sobrevida de 0 a 66%.
Ginsberg e Goldmith (1998) alertam, também, que num recém-nascido
com menos de 26 semanas e segundo a escala de Ballard a avaliacdo da
idade gestacional pode dar um erro de até 10 dias.

3. Quem toma a deciséio

O recém-nascido nfo tem autonomia para decidir e daf, defende-se
desde h4 largos anos que o conceito de autonomia pode ser alargado a toda
a estrutura familiar, dado que os pais sdo, presumivelmente, as pessoas
que melhor defendem os interesses dos seus filhos. Assim, compete-lhes
decidir dentro de padrdes éticos socialmente aceites (Antunes, 1998).

Geralmente os pais tomam decisdes acertadas relativamente aos seus
filhos. Ha no entanto limites de autonomia parental, sendo nesse caso a
crianca representada por substituto ocasional. Sdo situagBes em que os
interesses dos pais podem estar em conflito com os melhores interesses da
crianca. Isto &, as decisdes dos pais entram entfio em colisfio com o melhor
interesse da crianca. Pode também em alguns casos haver divergéncias
no casal. '

Peabody € Martin (1996) referem algumas situagGes de conflito vivi-
das pelos pais que podem incluir o desejo de ter uma crianca perfeita, a
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incapacidade ou repugnincia em aceitar uma crian¢a com atraso de desen-
volvimento mental, medo de encargos econdémicos, medo do impacto na
estabilidade familiar e aspectos culturais ou valores. Isto poderia resultar
numa recusa de um tratamento que pode ou ndo ser do melhor interesse
para a crianga. Por outro lado, os pais também podem exigir a continuacfo
de cuidados fiiteis ou agressivos que podem ser dolorosos e induzem softi-
mento, néo tendo em consideraciio a crianca. Obviamente hd umn potencial
para conflitos de interesses. _

Outra situagiio que pode ocorrer, em que o melhor interesse da
crianca pode niio estar de acordo com a decis@o dos pais, & o caso em que
os pais ndo autorizam uma transfusfio de sangue por serem Testemunhas
de Jeov4. Neste caso, 0 médico pode requerer judicialmente — ao Tribunal
de Menores — uma peticiio que Ihe permita efectuar o tratamento apro-
priado. Aos pais ¢ retirado temporariamente o poder paternal (Antunes,’
1998; Almeida, 1998).

Segundo Espildora (1997) e Paixfio (2000), habitualmente respeita-
se a resolucdo dos pais ou tutores, mas hd algumas situagdes em que a
equipa de satide assume a responsabilidade de decidir: (1} Se os pais ndo
séo capazes de entender os aspectos médicos mais relevantes da situacéo.
(2) Se os pais 580 emocionalmente instiveis. (3) Quando os pais parecem
antepor os seus proprios interesses aos dos seus filhos. Perante estas situa-
¢Oes, o responsével pelo tratamento da crianga toma a decisdo final, depois
de ouvir a opinifio dos elementos da equipa e de outros familiares.

Paixdo (2000) refere que na pritica os pais nunca sdo colocados
perante a decisfio de ressuscitar/ou nfio um recém-nascido na Sala de
Partos, ou ventilar/ou néo um prematuro com sindroma de dificuldade res-
piratéria. Embora as situagGes emergentes constituam excepgdes ao con-
sentimento informado, com base no principio ético da autonomia, através
da supletividade dos pais, esta pritica merece a reflex@o por parte dos pro-
fissionais que lidam com estes casos. '

Para Nelson (1995), e segundo a sua experi€ncia clinica, os pais de
recém-nascidos gravemente enfermos ficam muitas vezes incapacitados
de participar nas decisGes sobre o tratamento médico do filho por vérias
razdes. A primeira é que os médicos t&8m sérias dificuldades para identifi-
car os limites legais e éticos do arbitrio médico € paterno quanto a deixar
morrer um recém-nascido por suspensio do tratamento. Ignoram. peremp-
toriamente as exigéncias dos pais para considerar a suspensdo do trata-
mento antes da morte da crianga e eliminam a necessidade de confrontar
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e resolver este dilema. A segunda razdo prende-se com o facto de alguns
médicos se considerarem os qualificados e tinicos responséveis pelos seus
pequenos doentes. A terceira, refere-se ao facto de muitos neonatologistas
considerarem que. os pais dos recém-nascidos gravemente doentes sdo
influenciados pela ansiedade, pelo desgosto e pelo sentimento de culpa,
pelo que ndo t€ém condicGes de tomar decisSes adequadas sobre o destino
do filho. Outra razdo prende-se com a dificuldade que os médicos sentem
ndo so para lutar com a incerteza inerente aos diagnésticos e progndsticos,
como de explicd-los aos pais.

Sejam quais forem as causas, ¢ errado o afastamento rotineiro dos
pais da participagdo dos planos de tratamento dos seus filhos. Ao contrd-
rio, os pais t&m ampla autoridade legal e moral para dar ou recusar o seu
consentimento para os cuidados dos seus filhos, embora essa autoridade
néo seja ilimitada, Sem diivida, nem todos os pais tratam adequadamente
os seus filhos e em alguns casos podem tomar decisdes inaceitiveis sobre
o tratamento. Ndo obstante, ndo havendo forte evidéncia em contririo,
devemos admitir que sfio os pais os principais tomadores das decisGes.
Alids, néio existe seguranga de que os estranhos — sejam eles médicos,
enfermeiros, juizes ou advogados — que néo t€m fortes lagos de amor ou
lealdade com uma crianca, possam ter uma decisdo melhor do que a dos
proprios pais (Nelson, 1990).

Allen [et al.] (1993) e Nelson (1995) afirmam ainda que os médicos,
as enfermeiras ou outros técnicos, juntamente com os pais da crianga,
devem conversar sobre ¢ processo de decisfo mas que essas discussoes
séo dificeis na Sala de Partos pois estd em causa decidir qual o melhor
modo de tratar um recém-nascido gravemente doente, ou decidir sobre se
abandonam o tratamento. Os técnicos de safide ndo séo instrumentos dos
desejos dos pais, sdo, pelo contrdrio, agentes morais que também tém res-
ponsabilidades pela crianca. Eles devem fornecer aos pais informacoes
honestas ¢ exactas tanto no que respeita ao diagndstico como ao prognds-
tico (com a prevista incerteza), para além da proposta de tratamento de
acordo com as consideraces éticas, médicas e legais.

Assim, as decisOes dever@o envolver os profissionais de saidde da
Obstetricia e da Neonatologia e os pais. Decisdes partithadas devem cara-
cterizar o processo de decisdo nos cuidados ao prematuro. As decisGes
devem, pois, ser tomadas com muita cautela exigindo nfio s6 a participa-~
¢do da familia, como de ouiros elementos da equipa e da Comissdo de
Etica da instituigio. Devem ser decisdes sdbias e prudentes.
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Na Sala de Partos, para decidir a reanimagfo de criangas de extremo
baixo peso, € importante ter um plano definido por toda a equipa. Marques
(2002) acrescenta que continuando o médico a assumir um papel extrema-
mente importante nas decisdes a tomar, deve fazé-lo em colaboragéio com
as enfermeiras e os pais do recém-nascido ou, como diz Biscaia (1996),
tomar uma decisfio assumida pela responsabilidade conjunta do binémio
pais — médicos.

4. Preservar a vida versus deixar acontecer a morte natural

Como jd referimos, na Sala de Partos a decisdo habitual é reanimar
praticamente todos os recém-nascidos com sinais de vitalidade. O con-
senso é dificil e a decisfio é habitualmente individual, baseada no peso, -
idade gestacional, condigBes de nascimento e atitude da familia (Kopel-
man 2000). Niio iniciar a reanimagfio € uma decisfio extremamente dificil
pela possibilidade de erros na determinagfio da idade gestacional, pela difi-
culdade de um diagndstico correcto e principalmente porque ac se iniciar
tardiamente a reanimagéo poder-se-d ter lesado a crianga.

Nio iniciar o tratamento, ou retirar a crianga do suporte ventilatério
sdio duas situacBes que sob o ponto de vista ético sdo muito parecidas.
Kopelman (2000) refere que enquanto se considerar que o doente poderd
recuperar, o principio de preservar a vida prevalece. Segundo a Academia
Americana de Pediatria (1995) todos os cuidados devem ser oferecidos
enquanto houver condigdes de sobrevida, néo s6 evitar a morte, mas gue
haja possibilidades de sobrevida com qualidade. Iniciar o tratamento per-
mite um tempo de reflexdo a respeito das condigdes da crianca e da quali-
dade futura. Pode, 1o entanto, ndo ser ficil a suspensdo do tratamento, € a
decisio pode ser de manter o trafamento se ndo houver sofrimento intole-
rdvel ou se o médico ndo concorda em suspender o tratamento. Caso con-
tririo, se o suporte ventilatério ndo oferece beneficio fisioldgico, ndo pro-
longa ou melhora a quahdade de vida, é interesse da crianga suspender os
procedimentos agressivos (Kopelman, 2000).

- Kopelman (2000), e Skiansky (2001), & luz dos principios étlcos
fazem uma an4lise das decistes nos cuidados ao recém-nascido. Referem
que nem todos 0s doentes graves devem ser admitidos em UCI (Unidade
de Cuidados Intensivos), sendo a possibilidade de recuperacio um pré-
-requisito, € nestes casos O principio da beneficéncia (fazer o bem), pre-
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servar a vida, prevalece sobre qualquer outro. Se ndo houver possibilidade
de recuperagfio, agir no melhor interesse do recém-nascido pode significar
a suspensdo de recursos que mantém a vida e usar analgesia e sedagéo se
necessdrio. A maioria das vezes fazer o bem prevalece sobre ndo fazer mal
(principio de nfo maleficéncia); mas As vezes a morte € um acto moral-
mente desejivel (ndo fazer mal). Perante um doente terminal em que existe
inversdo de expectativa e prioridade (da vida), o objectivo € néio fazer mal,
isto &, alfvio do sofrimento. Os principios de autonomia e justi¢a ndo séo
prioritirios nestas situagdes.

Wilder (2000) refere igualmente que reanimar e iniciar cuidados
intensivos em recém-pascidos de extremo baixo peso ao nascer € uma ati-
tude questiondvel e ambas as decisGes de reanimar ou ndo reanimar podem
ter significados e consequéncias profundas. Ndo reanimar de imediato
uma crianca que é considerada incorrectamente inviavel pode aumentar o
risco de inaptiddo permanente se a crianca sobrevive. Reciprocamente, a
reanimagdo e continuidade de tratamento intensivo de uma crianca extre-
mamente imatura e que nio é capaz de sobreviver sem suporte ventilaté-
rio é angustiante para os pais e elementos da equipa de satide, esbanjador
de recursos e pode ser desumano para a crianga.

Comungando da necessidade de ponderar a decisdo terapéutica, €
para que ela seja suficientemente criteriosa e realista, Biscaia (1996)
apresenta trés tipos de alternativas:

1. Se o diagndstico é claro e o progndstico favordvel, a terapéutica
terd de ser continuada com toda a intensidade que for necessdria;

2. Se a situagdo for mais dificil de julgar, a deciséo deve ser em prin-
cipio a da esperanga e da tentativa terapéutica,

3. Se as lesfes sdo destrutivas e macigas, a imaturidade muito
grande e o progndstico negativo, os meios intensivos de trata-
mento devem ser interrompidos.

Apelando de igual modo & definigéo de critérios de actuagdo clinica,
a Sociedade Pedidtrica Canadiana (cit. Abel ¢ Cambra 1998) postula algu-
mas conclusdes tedrico praticas no que se refere aos cuidados pedidtricos:

1. Geralmente o melhor interesse do recém-nascido exigird a provi-
sdo do tratamento para manter a vida. Isto é claro quando o resul-
tado do tratamento for a sobrevivéncia da crianca sem incapa-
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cidades ou ligeiras, mas aplica-se também quando estio presentes
uma incapacidade fisica crénica ou uma incapacidade mental.

2. As excepgbes mais importantes ao dever de instituir tratamento

ou técnicas de suporte de vida sdo:

i. Progress#o irreversivel da doenca e morte iminente;
ii. Tratamento claramente ineficaz ou prejudicial;
iii. Curta esperanga de vida apesar do tratamento;
iv, Tratamento que impde excessivos sofrimentos ¢ descon-
fortos & crianga que se sobrepdem de maneira decisiva aos
beneficios que podem assegurar.

Abel e Cambra (1998), a este propdsito, acrescentam que a razéo de
nfo iniciar ou interromper um tratamento ji iniciado estd relacionado
com o sofrimento que causa e nfio no cardcter penoso das malformaces
congénitas ou incapacidades. Esta existe j4 antes do tratamento e poderia
ter-se em conta antes de inicid-lo se com ele mesmo o resultado esperado
for minimo. Nunca se deve subestimar os beneficios que um tratamento
pode oferecer.

A Academia Americana de Pediatria (1995) divulgou também uma
recomendacéio a respeito do inicio e suspensio do tratamento do recém-
-nascido de alto risco. Em sintese, as conclusGes da Comissio para o
Estudo do Feto e Recém-nascido foram as seguintes:

L.

2.

3.

A avaliagio das condi¢bes e prognéstico do recém-nascido é
essencial e deve ser falada abertamente com os pais.

Os pais devem ter participaciio activa na deciséo a respeito do tra-
tamento do recém-nascido criticamente doente.

Tratamento humano para todos os recém-nascidos incluindo
aqueles que terfio o tratamento suspenso. -

Se a viahilidade é desconhecida ou o valor do tratamento incerto,
a decisfio a ser tomada deve ser em beneficio da crianca.

. E inapropriado manter o tratamento se a doenga for incompativel

com a vida ou o tratamento for fadtil.

Concordamos com Espildora (1997) ao afirmar que nas unidades
de cuidados intensivos pode ser especialmente dificil decidir quando
um tratamento € imitil e ndo deve ser aplicado, ou hd que interrompé-lo;
deverd distinguir-se a eutandsia da cessacdo de tratamentos despropor-
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cionados e da obstinagiio terapéutica. Importa ter claro que ndo se deve
‘actuar por conveniéncia prépria (ou dos pais) ou por falsa compaixéo.

Queremos ainda realgar que no processo de viabilizagdo se deve ter
em conta o enorme sofrimento dos pais e do prematuro, a sua qualidade de
vida futura e o consumo de recursos, pois como refere Lorenz (cit. Peixoto
fet al.] 2004:13) “a prestagdo de cuidados intensivos neonatais ndo €
necessariamente benéfica, ou justificada meramente porque pode propor-
cionar alguma hipdtese minima de sobrevida”.

5. A questiio da eutanisia

No contexto desta andlise sobre as questdes éticas da prematuridade,
entendemos iitil aclarar o sentido da palavra “eutandsia” e distingui-la da
pritica de “deixar acontecer a morte natural”.

O termo eutandsia tem significado realidades diferentes ao longo
dos tempos. Etimologicamente vem do grego ex — bem, e thanatos —
morte, significando boa morte ou bem morrer. Esta palavra adquiriu entre-
tanto outro sentido mais especifico e hoje, em sentido mais estrito,
entende-se por eutandsia o chamado homicidio por compaixdo, ou seja,
causar a morte do outro por piedade perante o seu sofrimento ou aten-
dendo ao seu desejo de morrer.

No debate social acerca da eutandsia nem sempre se toma esta pala-
vra no mesmo sentido, o que provoca confusfo nas pessoas. F assim impor-
tante conhecer o significado do termo eutandsia, pois segundo o significado
que se dé ao termo pode aparecer perante as pessoas como um atentado a
dignidade da pessoa e do seu direito de vida ou como um acto de compai-
%80 e de misericordiosa solidariedade, parecendo a realidade da eutandsia
como algo inofensivo propiciando assim a sua aceitagfo social como
“morte doce” ou “morte digna”, deixando de fora o facto central de que na
eutandsia um ser humano provoca a morte a outro, consciente ¢ delibera-
damente (Consejo General de Colegios Oficiales de Médicos, 2006).

Esta “cultura de morte” tende a avancar nas sociedades do bem-estar,
caracterizadas por uma mentalidade eficientista ou utilitarista, deixando de
fora as pessoas idosas e debilitadas, recém-nascidos deficientes, doentes
incurdveis e doentes terminais. Concordamos com o sentido que o Papa Jodo
Paulo IT (1995; 2004) atribui 2 entandsia no n.° 65 da sua Enciclica Evan-
gelium Vitae onde afirma que “por eutandsia, em sentido verdadeiro e pro-
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prio, deve-se entender uma ac¢@o ou uma omisséo que, por sua natureza e
nas intengdes, provoca a morte com o objectivo de eliminar o sofrimento”.
Eutandsia &, assim, uma actuacio cujo objectivo é causar a morte a um ser
humano para lhe evitar o sofrimento. Sendo assim, a eutandsia é sempre uma
forma de homicidio quer por acgfio (administrar substincias téxicas mortais)
ou por omissdo (negar ou abandonar assisténcia médica devida).

Distinta da eutanésia & a decisdio de renunciar ao chamado “excesso
terapéutico” que igualmente no n.° 65 da referida Enciclica é definido
como sendo “certas intervengées médicas jd inadequadas a situacdo real
do doente, porque ndo proporcionadas aos resultados que se poderiam
esperar ou ainda porque demasiado gravosas para ele e para a sua fami-
lig”. Este “direito & morte” contra um “tecnicismo” que corre o perigo de
se tornar abusivo, deve entender-se como um direito de morrer com toda
a serenidade, na dignidade humana.

Nos meios “proporcionados” e “nfio proporcionados” terfo de ser
ponderados o tipo de terap&utica a usar, o grau de dificuldade e de risco, o
custo e as possibilidades de aplicagfio, em conjunto com o resultado que se
pode esperar, atendendo ao estado do doente e as suas forcas fisicas e
morais (Jodo Paulo II, 1980).

Este “direito & morte” que atrds referimos néo significa o abandono
do doente mas sim prestar “cuidados paliativos” serd assim uma forma
de entender e atender aos doentes terminais, oposta aos dois conceitos
extremos atrds referidos de eutandsia e obstinagao terapéutica.

Com os cuidados paliativos, o problema da morte passa assim a ser
encarado numa perspectiva profundamente humana, reconhecendo a dig-
nidade da pessoa no dmbito do grave sofrimento fisico e psiquico que o
fim da existéncia humana muitas vezes comporta. O seu objectivo &
melhorar a qualidade de vida nesta fase, atendendo 3s necessidades fisicas,
psiquicas, sociais e espirituais do paciente e da sua familia. Nas necessi-
dades fisicas, a par das limitagSes corporais, hi que ter presente a dor.
Neste contexto levanta-se a questdo da licitude do recurso aos diversos
tipos de analgésicos e sedativos para aliviar a dor do recém-nascido. Jodo
Paulo 11 (1995) na Enciclica Evangelium Vitae no ponto n.° 65 cita Pio XI1
que j4 afirmara que € licito suprimir a dor do doente por meio de narc6ti-
cos “se ndo existirem outros meios e se, naquelas circunstincias, isso em
nada impede o cumprimento de outros deveres religiosos e morais”.

- Sklansky (2001} afirma, que na vida real, casos complexos de bebés
extremamente doentes criam dilemas morais e por isso hd que reflectir se
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hé razdes que justifiquem a eutandsia neonatal. Sendo a eutandsia o pro-
vocar a motrte deliberadamente, ainda que por motivos piedosos e de forma
calma, serd que pode ser justificada moralmente?

A vida humana ¢ sagrada e provocar a morte néio deve ser levado a
efeito de forma alguma. Esta posicio baseia-se na convicgio que o prin-
cipio da santidade da vida representa a fundacéio da ordem social e moral.
Serrfio (1998) considera também a vida humana como um dos valores
morais a defender e um bem indisponivel. ,

Qutro argumento contra a eutandsia neonatal sugere que a pritica da
eutandsia deveria ser proibida por causa do potencial para enganos: “onde
hé vida, hé esperanga”. Um diagndstico ou progndstico pode estar errado
e um tratamento novo poderia resultar em maior longevidade, do que
inicialmente se esperava. Também se invoca que o argumento de “rampa
escorregadia” em algumas situagGes seria moralmente justificével, no
entanto tolerar a prética da eutandsia conduziria a provéveis abusos. Uma
outra preocupagdo da “rampa escorregadia” € que poderd conduzir direc-
tamente ao declinio no aspecto moral da sociedade e a uma reducéo no
respeito pela vida humana.

Entendemos também que a eutanésia é a negagdo da medicina, pois
0 objectivo desta é a cura do doente e o alivio do sofrimento. O médico
ndo s6 deve preservar e proteger a vida, como também evitar po-la em
perigo ou acabar com ela ¢ a eutandsia consiste na deliberada decisio de
praticar o oposto da medicina. Por outro lado, a eutandsia acaba com a
base do acto médico: a confianga do paciente no médico. Se se atribuisse
ao médico o poder de praticar a eutandsia, este nfio seria uma referéncia
amiga e benéfica, antes pelo contrédrio, temida e ameagadora, pois o doente
nfio sabe se vai decidir que o seu caso ¢ digno de cura ou susceptivel de
eutandsia.

Na sequéncia desta reflex@o poderemos considerar existirem formas
de entanisia justificiveis? '

Apesar dos argumentos anteriores contra a eutandsia (santidade/valor
da vida, possibilidade de erro de diagnéstico/progndstico, rampa escorre-
gadia e confianga nos profissionais) muitos profissionais de satide acredi-
tam que em algumas circunstincias a eutandsia é moralmente justificada e
representa “a coisa certa a fazer”. Mas que tipo de eutandsia € justificdvel
— activa, passiva ou ambas?

Sklansky (2001) define eutandsia activa como o acto de provocar
deliberadamente a morte ao doente, a pedido deste ou dos seus pais,-e
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eutandsia passiva, como deixar morrer. Em relagéio a isto podem ser con-
sideradas duas condigbes éticas. H4 ou ndo distingio moral intrinseca
entre matar ¢ deixar morrer, ou melhor, entre matar e deixar acontecer
a morte natural?
Na realidade o termo “eutanédsia passiva” dd lugar a alguns eufemis-
os. “Eutandsia passiva” significa deixar morrer sem cura o doente cuja
vida estd prestes a findar. Esta expressdo significa a supresséo de qualquer
tratamento médico que prolongue a vida, sem fazer mais distingGes.
Assim, com estas expressdes, metem-se no mesmo saco préticas médicas
perfeitamente Hcitas e legais, que conferem uma certa dignidade 3s actua-
¢Oes ilicitas que com elas se misturam. Ndo se pode chamar “eutandsia
passiva” i interrupgfio de um tratamento sé porque é demasiado caro ou
indtil, sempre que hd intengéo de por termo 4 vida. J4 deixar que a doenga
siga o seu curso normal — quando hd certeza de morte iminente e de que
o tratamento € ineficaz ¢ doloroso — é considerado um dever médico
segundo os critérios das leges artis e ndo é um acto eticamente reprovivel
(Serrdo, 1998; Abel e Cambra, 1998).

Portanto, apenas se pode falar de eutandsia passiva a respeito daque-
las acgbes que deliberadamente desencadeiam a morte do doente, através
da supressdo de um tratamento eficaz e nfio excessivamente gravoso,
necessdrio para manter a vida. No fundo, este tipo de eutanésia seria, sob
o ponto de vista moral, equivalente 4 eutandsia activa por omiss&o.

Questdo relacionada com o deixar acontecer a morte natural é
denominado “encarnicamento terapéutico” ou “obstinagfio terapéutica” que
designa a “atitude do médico que, perante a certeza moral gue lhe dio os
seus conhecimentos de que os procedimentos e os medicamentos de qual-
quer natureza jd ndo proporcionam beneficio ao doente e s6 servem para
prolongar a sua agonia inutilmente, se obstina em continuar o tratamento
e ndo deixa que a natureza siga o seu curso” (Jodo Paulo II, 2004:76). Con-
siste pois esta obstinagio terapéutica em atrasar o mais possivel 0 momento
da morte usando todos os meios proporcionados ou ndo, ainda que néio haja
esperanca alguma de cura, ¢ ainda que isso signifique infligir sofrimentos
adicionais e que, obviamente, ndio conseguirio afastar a inevitdvel morte
mas apenas atrasd-la em condicdes deplordveis para o doente.

Perante a iminéncia de uma morte inevitdvel, profissionais de satide
e pais/familia devem saber que € licito conformarem-se com os meios nor-
mais que a medicina pode oferecer e que a recusa de meios excepcionais
ou desproporcionados, ndo equivale ao suicidio ou & omissdo irresponsé-
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vel da ajuda devida a outrem. Essa recusa pode significar apenas a aceita-
¢do da condigfio humana, que se caracteriza também pela inevitabilidade
da morte.

Diremos que o maior bem pode ser encarado numa perspectiva dico-
témica: o outro (recém-nascido prematuro e familia) e o profissional de
satide (a sua auto-consciéncia). Nesse sentido, 0s profissionais de satide,
na sua imensa maioria, ponderando o sentido da vida e a qualidade de vida
do prematuro e da sua familia, o cardcter moral das relagdes humanas ¢
tendo em conta os critérios éticos das decisdes tomadas, consideram a abs-
tengdo de terapéuticas indteis como uma atitude que pode promover o
maior bem e excluem a eutandsia considerando-a como um procedimento
que esté fora da sua actividade profissional.
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