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RESUMO

Com o avanco tecnoldgico e do cuidado neonatal, observa-se um crescente aumento tanto das
taxas de sobrevivéncia de recém-nascidos extremamente prematuros (RNPTe), como da
prevaléncia de morbidades cronicas e deficiéncias nos sobreviventes. Os objetivos do
presente estudo sdo a descricdo critica dos principios éticos/bioéticos que frequentemente séo
invocados para a justificacdo de decisbes relativas a reanimacdo e/ou continuidade do
tratamento do RNPTe no limite da viabilidade e a reflexdo sobre as dificeis escolhas
envolvendo o recém-nascido, sua familia e a equipe médica, e a reflexdo sobre diretrizes e
protocolos clinicos de diversos paises. Foi realizado revisdo ndo sistematica da literatura em
base de dados Medline, LILACS e SciELO, em inglés, espanhol e portugués, de 2000 a 2013,
e estudo de bibliografia especifica sobre a bioética envolvendo as questdes sobre 0 RNPTe.
Diante da crescente reducao no limite de viabilidade com maior sobrevida de RNPTe embora
com morbidades frequientes, a discussao principal se encontra na zona cinzenta, entre 23 e 24
semanas de IG, com progndsticos incertos e maior risco de sequelas graves. Na zona cinzenta
as questbes éticas sdo avaliadas baseadas em pensamentos contemporaneos, como 0O
personalismo, o utilitarismo e o principialismo que norteiam as avalia¢fes bioéticas. Para 0s
RNPTe sdo considerados o estatuto moral, o melhor interesse , a qualidade de vida, a
futilidade e a participacdo dos pais nos processos decisorios. Diretrizes e protocolos clinicos
surgem em diversos paises, com o objetivo de orientar as tomadas de decisfes dentro das
UTIN e sdo elaborados com base nas reflexGes sobre as questbes bioéticas envolvidas no
processo decisorio relacionadas ao RNPTe. Deve-se ter em mente uma conduta
individualizada para cada binbmio mae/RNPTe para as tomadas de decisdes no limite de
viabilidade, baseada no conhecimento médico-tecnoldgico e nos principios bioéticos
envolvidos, valorizando a vida e evitando a obstinacdo terapéutica.

Palavras-chave: Recém-nascido prematuro. Etica. Bioética. Suspensdo do tratamento.



ABSTRACT

With the technological improvement and neonatal care, there was an increasing on both
survival rates of extremely premature newborns (EPN), as on the prevalence of chronic
morbidity and disability in survivors. The objectives of this paper are the critical description
of the ethics/ bioethics principles that are often evoked to justify the decisions on resuscitation
and/or continued treatment of EPN at the limit of viability, the considerations on the difficult
choices involving the premature infant, his family and health care professionals, and the
consideration of guidelines in several countries. A non-systematic review was made in
databases (Medline, LILACS and SciELO), 2000-2013, and on literature about bioethics
issues involving EPN. In a reality of decreasing limit of viability, followed by the increase
survival rates of EPN and more frequent morbidities, the main discussion is about the gray
zone, which is around 23 and 24 gestational age, presently, with uncertain prognosis and high
risk of serious disabilities. In that, the ethical issues are evaluated based on contemporary
theories, such as personalism, utilitarianism and principlism that guide bioethics evaluations.
On the decision making process for the EPN, the moral status, the best interest, the quality of
life, the futility and parental participation are the points considered. Guidelines and clinical
protocols arise in several countries to guide decision-making at the NICU and are developed
based on bioethical questions are reflections involved in decision-making about EPN. It
should be brought in mind an individualized conduct for each mother/EPN in decision making
at the limit of viability, based on medical and technological knowledge and involved
bioethical principles, valuing life and avoiding therapeutic obstinacy.

Keywords: Premature newborn. Ethics. Bioethics. Withholding treatment.
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1 PENSAR A ETICA DO CUIDADO AO RECEM-NASCIDO
NO LIMITE DA VIABILIDADE
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A Neonatologia é uma disciplina que se desenvolveu no mundo, nos Gltimos 50 anos,
dentro de um contexto de grande avango tecnoldgico. Indmeros recém-nascidos foram
atendidos em Unidades de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN), e resgatados de situacOes de
extrema gravidade, alcancando adequada recuperacdo e um saudavel desenvolvimento, em
longo prazo (PHIBBIS; SCHIMIT, 2006).

Com o avanco nas diversas areas do conhecimento nos Gltimos anos, pesquisas
cientificas na area da neonatologia, em especial da tecnologia e dos cuidados, tém
proporcionado a reducdo mundial da mortalidade infantil e a crescente sobrevivéncia de
criangas nascidas extremamente prematuras. Algumas terapias desenvolvidas recentemente,
nesta area, tém provocado um grande impacto na sobrevivéncia de neonatos prematuros, e
como exemplos, podem ser citados: o suporte de ventilagdo mecanica, a nutricdo parenteral e
0 uso do corticoide pré-natal. Porém, a prematuridade ainda é a maior causa mundial de
mortalidade neonatal e a segunda causa entre 0s menores de cinco anos. Ha uma grande
variacdo entre os paises, contudo, € um problema de satde publica que afeta ricos e pobres,
mesmo dentro do proprio pais. Nos Estados Unidos, observa-se um aumento da taxa de
prematuridade em 2010, e uma variacdo de 17,5% entre a populacdo negra para 10,9% entre
os brancos. Em alguns paises do norte europeu, a taxa de prematuridade fica em torno de 5%,
ja em Malawi, na Africa Oriental, a prematuridade atinge até 18% dos nascimentos. O Brasil
esta entre os 10 paises com uma maior taxa de nascimentos prematuros (BLENCOWEet al.,
2012).

A sobrevida desses pequenos bebés esta relacionada, consequentemente, a uma maior
prevaléncia de morbidades cronicas e deficiéncias que acompanham tais sobreviventes ao
longo de toda sua vida e de sua familia. Desta situacdo advém as questBes €ticas, sociais e
legais que estdo diretamente ligadas ao tratamento médico que estas criangas irdo receber
(BLENCOWE et al., 2012). Dentro desse universo de questfes que podem ser levantadas, a
reflexdo sob a luz da bioética das questdes que envolvem os cuidados com 0s recém-nascidos
extremamente prematuros € 0 nosso objetivo neste trabalho.

Situacdes que envolvem o limite da viabilidade do recém-nascido na condi¢do de
extrema prematuridade implicam na discussdo de varias questdes éticas de decisdo médica.
Torna-se imprescindivel o conhecimento da realidade que envolve o cuidado desses bebés,
frente as decisdes com que a equipe de saude venha a se deparar, decisdes tais como: Quando
e em quais RN devemos iniciar as manobras de reanimacdo? Quem deve receber suporte
avancado a vida? Quem deve participar das decisdes a serem tomadas? Qual o peso das

decisdes e escolha dos pais sobre as agbes medicas? Como realizar o esclarecimento aos pais?
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Em qual situagdo deve ser sugerido ndo iniciar o tratamento ou suspendé-lo? Quando o
tratamento € considerado fatil? (TYSON; STOOL, 2003).

Diante desses dilemas éticos, é fundamental o aprofundamento nas questdes chaves do
pensamento da Bioética, que, segundo Goldim (2006), mais que resposta para problemas,
amplia sua abrangéncia ao refletir proativamente sobre novas situagdes, utilizando um amplo
referencial tedrico para dar suporte as suas discussdes.

As incertezas que envolvem todas as decisdes em torno do tratamento e reanimacéo do
RN no limite da viabilidade constituem a motivacdo para a discussdo deste tema neste
trabalho. O objetivo aqui € refletir sobre quais os conceitos da Etica podem balizar as decisdes
frente aos dilemas que se apresentam com relagéo a reanimacéo e continuidade do tratamento
do RN no limite da viabilidade.

Em relacdo ao caminho metodoldgico, foi realizada uma revisdo ndo sistematica da
literatura em livros especificos sobre a situacdo do prematuro extremo no limite da
viabilidade. E também, no periodo de 2000 a 2013, pesquisamos em bases de dados (Medline,
LILACS, SciELO),em inglés, espanhol e portugués, usando os descritores “recém-nascido

2 (13

prematuro”, “ética médica”, “bioética”, “suspensdo do tratamento”. Foram considerados os
nascidos com menos de 28 semanas de idade gestacional, sobre os aspectos éticos e bioéticos
envolvidos na decisdo de reanimar ou ndo o recém-nascido prematuro extremo (RNPTe) no
limite de viabilidade, como o estatuto moral do RNPTe,0 valor da vida humana, o
principialismo e outras formas de justificacdo moral, teoria do melhor interesse e 0s aspectos
relacionados com o conceito de qualidade de vida. Também foram feitas revisao e analise dos
protocolos existentes na literatura, relacionados com a reanimacdo e continuidade do
tratamento do prematuro extremo, no limite da viabilidade; assim como, uma reflex&o sobre

essas teorias dentro da realidade dos paises em desenvolvimento, em particular no Brasil.
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2 O CONTEXTO DA NEONATOLOGIA
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A Neonatologia dedica-se, em particular, ao cuidado das criangas desde o
nascimento até 28 dias de vida. Esse é periodo muito especial da Pediatria, de grande
vulnerabilidade, pois as criancgas estdo sujeitas, frequentemente, a complicagdes relacionadas
a eventos perinatais como asfixia perinatal, malformacGes congénitas e prematuridade
(BARTON; HODGMAN, 2005).

O recéem-nascido (RN) é classificado pela sua maturidade (idade gestacional) e pelo
peso ao nascer. Quanto a idade gestacional (IG), os RN séo classificados como: termo (RNT)
(IG entre 37 e 42 semanas); pré-termos (RNPT) (IG abaixo de 37 semanas completas) e pds-
termo (IG acima de 42 semanas completas). Os RNPT s&o subclassificados em: RNPT
moderado e tardio (IG entre 32 e 36 semanas); RNPT muito prematuro (IG entre 28 e 31
semanas) € RNPT extremo prematuro (RNPTe) (IG abaixo de 28 semanas) (WHO, 2012).

Os critérios que definem a IG variam gquanto a sua precisdo e confiabilidade. O critério
mais preciso e confiavel é o que utiliza a data da dltima menstruacdo(DUM) e o exame de
ultrassonografia do primeiro trimestre gestacional(USG1T), realizado antes de 13 semanas de
gestacdo (NATIONAL COLLABORATING CENTRE FOR WOMEN’S AND
CHILDREN’S HEALT - NICE,2008). Quando esses dados ndo séo disponiveis, utiliza-se a
avaliacdo clinica da maturidade do RN, por meio de métodos como o Capurro e 0 New
Ballard. Esse ultimo é mais preciso para a classificacdo de pré-termos, no entanto apresenta
margem de variagdo de 1,3 a 3,1 semanas, respectivamente para a IG de 28 a 22 semanas
avaliada pela data da ultima menstruacdo. Portanto, quanto menor a idade gestacional, maior a
imprecisdo dos métodos de classificacdo (BALLARD, 1991).

Quanto ao peso ao nascer (PN) os RN sdo classificados como: baixo peso (PN <
2.500g); muito baixo peso (PN<1.500g) e extremo baixo peso (PN<1.000g). (HORBAR et.al,
2012). O peso do RN isoladamente ndo define de forma precisa a maturidade do RN, ja que se
relaciona também com o crescimento intrauterino e fatores nutricionais, portanto ndo é
considerado fator prognostico isolado (PIGNOTTI, 2010).

A IG é um fator importante e determinante, porém ndo absoluto, para defini¢do de
prognoéstico confiavel para tomadas de decisbes nos casos de RNPTe. Tyson (2008) e
Grinswold e Fanaroff (2010) consideram que o resultado da avaliagdo prognoéstica é
multifatorial e igualmente complexo como a determinagéo do limite da viabilidade. Além da
IG e PN, sdo relevantes as questdes de exposi¢do antenatal ao corticoide, sexo, numero de
conceptos na gestacdo e vitalidade ao nascimento, entre outras. Cada uma dessas

caracteristicas favoravel a chance de sobrevida e auséncia de sequelas no RNPTe, por
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exemplo, o uso do corticdide antenatal, equivale ao ganho de uma semana gestacional
(TYSON, 2008).

Em alguns momentos, os limites de viabilidade do RNPTe podem ser bem evidentes
para profissionais comprometidos com as melhores praticas de cuidados neonatais.
Considera-se um erro submeter a tratamento de reanimagdo avancada, como intubacdo e
massagem cardiaca, um RNPTe sem chance de sobrevivéncia, mesmo diante da insisténcia
dos pais, como, por exemplo, pre-termo com 22 semanas de IG ou com peso ao nascer de
350g. Além de certos limites, a chance de sobrevida € tdo baixa que o direito da crianca a
misericordia supera a autonomia dos pais. Por outro lado, parece errado a omissdo de
reanimacdo e tratamento a uma crianga com boas chances de sobrevida sem graves
deficiéncias, mesmo que 0s pais recusem o tratamento, por exemplo, em RNPTe nascido em
UTIN de nivel terciario, com mais de 25 semanas de IG e peso ao nascer acima de 7509, sem
malformacdes graves. A dificuldade, contudo, reside em estabelecer o limite preciso de
viabilidade. Convencionou-se chamar de zona cinzenta, situacbes em que 0 progndstico e 0
caminho certo a seguir quanto ao limite de viabilidade parecem obscuros, onde resta aos
médicos oferecer aos pais informacdes mais esclarecidas possiveis para que eles possam se
orientar melhor quanto a deciséo a ser tomada (MERCURIO, 2009).

Para Seri e Evans (2008) a zona cinzenta refere-se aqueles pacientes, RNPTe, nascidos
entre 23 0/7 semanas de IG e 24 6/7 semanas de 1G e PN entre 5009 e 599g. Esses pré-termos
tém altas taxas de mortalidade e morbidade. No entanto, em casos especificos, pode ocorrer
desfecho favoravel em condicBes excepcionais, sobretudo na dependéncia da maturidade
individual. Nestes casos, existe uma linha diviséria muito ténue entre a autonomia do paciente
(ou de seu representante legal) e a futilidade ou obstinacdo terapéutica. Segundo
recomendacdes de instituicdes americanas e da maioria dos paises europeus, pré-termos com
IG abaixo de 23 semanas e com peso ao nascer inferior a 500g sdo tdo imaturos que o
razodvel é prover cuidados de conforto (paliativos). J& os nascidos com IG acima de 25
semanas e peso ao nascer igual ou superior a 600g apresentam maturidade suficiente para que
seja garantida intervencdo imediata e inicio de cuidados intensivos. Entre esses dois limites,
estd a zona cinzenta, onde as decisGes médicas devem ser cautelosas, baseadas na avaliagdo
cuidadosa das condigOes pré-natais e clinicas ao nascimento. Os pais devem participar
ativamente da tomadas de decisbes, inclusive das reavaliagbes, conforme a resposta do
paciente ao tratamento intensivo oferecido (SERI; EVANS, 2008).

A maioria dos grupos internacionais ndo aconselha a reanimagdo dos RNPTe com

menos de 23 semanas de IG, ou seja, com 22 semanas e seis dias, e indicam a reanimacéo
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para 0os maiores de 25 ou 26 semanas de IG (LORENZ,2003; LUI et al.,2006;
MACDONALD, H.; HUGH; AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS, COMMITTEE
ON FETUS AND NEWBORN, 2007;NUFFIELD COUNCIL ON BIOETHICS - NCB,
2006). Nesse intervalo de zona cinzenta os questionamentos sobre os beneficios e danos
causados pelos cuidados intensivos sdo comuns e as condutas muito varidveis. Isso se deve a
fatores como imprecisdes quanto as taxas de sobrevida e de morbidade, bem como a
complexidade da avaliacdo da qualidade de vida futura dos pré-termos e dos valores morais,
culturais, religiosos e sociais envolvidos (LORENZ, 2003).

E essencial refletir sobre os limites de viabilidade dos RNPTe para as tomadas de
decisdes. Esses limites, contudo, ndo séo facilmente determinados, e requer grande empenho
de toda a equipe de obstetras, neonatologistas, enfermeiros e demais membros da equipe de
salde no estabelecimento de linhas de atencdo para cada local em particular. Para tal, é
imprescindivel que haja conhecimento e disponibilidade de dados a serem analisados sobre as
condigdes de cada servico, sob pena de ficarmos presos a profecias vazias, que néo
correspondam a nossa realidade, e perdermos a chance de investir na melhora da atencéo e
cuidados a quem realmente tem chances de sobrevida com um minimo de bem-estar
(CARRAPATO; MENEZES,[2009]).

Alguns métodos foram avaliados, mas ndo se chegou a um instrumento definitivo e
eficaz que consiga oferecer um prognostico individualizado preciso. Meadow (2007) sugere a
composicdo de um escore de gravidade e a intuicdo dos profissionais cuidadores, o que
adiciona um componente subjetivo, mas que tem relativa eficacia em predizer desfechos como
morte ou graves deficiéncias. E também questionavel a conduta comum de se aguardar as
condig@es de nascimento do RNPTe para entdo decidir sobre medidas de reanimag&o. Singh e
outros (2007) observaram que as condi¢des de nascimento do RNPTe (dados vitais imediatos)
ndo apresentam correlagdes significativas com risco de morte e sequelas futuras.

Observou-se, ao longo das Gltimas trés décadas, aumento progressivo das taxas de
sobrevivéncia de recém-nascidos cada vez mais prematuros (Tabelal). Ha relatos na midia de
sobrevida de bebés extremamente prematuros como o caso do considerado “o menor bebé do
mundo”, nascido nos Estados Unidos (Iwoa) em 2007, com idade gestacional de 21 semanas e
seis dias e peso ao nascer de 284g (BBC BRASIL.COM,2007).

A taxa de mortalidade de RNPTe com peso ao nascer abaixo de 1000g reduziu de
99,3%, em 1960, para 55%, em 1983. Nos anos 90, a taxa de sobrevivéncia de RNPTe com
peso ao nascer abaixo de 7509 foi de 39% e, entre 7509 e 1000g, de 77% segundo o National
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Institute of Child Health and Human Development(NICHD)e Neonatal Research Network
(NRN) (LORENZ, 2000).

Tabela 1: Taxa de sobrevivéncia dos RNPTe na década de 90, nos EUA e Canada por idade
gestacional

Idade gestacional (semanas)

22 23 24 25 26 27 28
Allen e col. (1993) 0% 17% 56% 79%
Kramer e col. (1998) 19% 48% 74% 75% 71%
Hack e col. (1995) 4% 7% 40% 62% 77% 83%
Lefebvre e col. (1996) 33% 71% 84%
Kilpatrik e col. (1997) 49% 78% 83%
Batton e col. (1998) 41% 24-25/68%
Fanaroff e col.(1995) 25% 47% 68% 83% 84% 91%
Battin e col. (1998) 0% 5% 45% 60% 81% 88% 87%
Hussain e col. (1998) 0% 27% 57% 64% 87% 87%
Stevensone e col. (1998) <%152/32 24% 68%

Fonte: Adaptado de Lorenz (2000).

A Rede Vermont-Oxford de pesquisas neonatais congrega varias UTIN vinculadas ou
ndo vinculadas a hospitais universitarios e tem como metas melhorar a qualidade de vida e a
seguranca dos cuidados médicos para os RN e seus familiares. As publicacdes dessa Rede
refletem os protocolos de cuidados neonatais e registram as taxas de morbidade e mortalidade
dessas UTIN. Além disso, a Rede mantém um projeto de acompanhamento de RNPTe com
PN entre 400g e 1500g. Mercier (2010) avaliaram RNPTe com idade entre 18 e 24 meses de
vida, nascidos com PN entre 401g e 1000g, em 33 centros participantes da Rede entre 1998 a
2004. Varias diferencas foram encontradas entre os centros participantes. De 8636 RNPTe
nascidos entre 1998 a 2003, 8,8% faleceram e 91,2%, foram admitidos na UTIN. Desses,
21,2% morreram durante a internacdo. Entre 18 a 24 meses, foram constatados 88 Obitos
(1,4%). A taxa de mortalidade durante os seis anos de estudo variou de 16,7 a 51,7% (média
de 28%), sem variacéo significativa ao longo dos anos. Aos 18 e 24 meses de vida, 0s RNPTe
sobreviventes apresentaram alto risco para o desenvolvimento de deficiéncias graves, variavel
conforme a presenga de fatores de risco como leucomalacea periventricular, malformacoes

congénitas e hemorragia intracraniana, entre outros (Tabelas 2, 3 e 4).
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Tabela 2: Regressdo logistica multivariada ajustada para fatores de risco de deficiéncias
graves

Caracteristica OR 95% IC
Leucomaléacea periventricular 5,56 3,76  8.22
Malformac@es congénitas 3,15 155 6.40
Hemorragia intracraniana grave 3,05 2,45 3,79
Retinopatia da prematuridade grave ou cirurgia 1,59 1,23 2,04
Oxigenioterapia com 36 semanas de 1G 1,53 128 1,84
Nivel escolar do cuidador < 3° grau 1,49 1,27 1,75
Sexo masculino 1,82 150 2,22
Massagem cardiaca na sala de parto 1,83 1,49 2,25
Diminuicao do peso ao nascer por intervalo de 100g 1,26 1,17 1,36

Fonte: Adaptado de Mercier (2010).
OR=o0dds ration; IC = intervalo de confianca

Tabela 3: Porcentagem de 6bito e deficiéncia grave por idade gestacional

IdaQe Nascimentos Obitos Sob.revwentes Deficiéncia grave
gestacional 0 n (%) avaliados/total n (%)
(semanas) n (%)
<23+0 528 504 (95,5) 15/21 (71,4) 11/15 (73,3)
23+0 — 23+6 916 567 (61,9)  2140/298 (71,8) 112/214 (52,3)
24+0 — 24+6 1452 535 (36,8) 531/737 (72,0) 234/531 (44,1)
25+0 - 25+6 1581 371(23,5) 698/965 (72,3) 261/698 (37,4)
TOTAL 4477 1977(44,2)  1458/2021 (72,1)  618/1458 (42,4)

Fonte: Adaptado de Mercier (2010).

Tabela 4: Porcentagem de 6bito e deficiéncia grave por peso ao nascer

Sobreviventes

Peso ao Nascimentos Obitos )
avaliados/total

Deficiéncia grave

nascer (g) n n (%) n (%) n (%)

401-500 719 549 (76,4) 96/131 (73,3) 57/96 (59,4)
501-600 1331 721 (54,2) 342/493 (69,6) 160/342 (46,8)
601-700 1557 519 (33,3) 582/828 (70,3) 236/582 (40,6)
701-800 1723 362 (21,0) 772/1066 (72,4) 2771772 (35,9)
801-900 1637 202 (12,3) 771/1098 (70,2) 207/771 (26,9)
901-1000 1669 171 (10,2) 758/1108 (68,4) 199/758 (26,3)
TOTAL 8638 2524 (29,2) 3321/4724 (70,3) 1136/3321 (34,2)

Fonte: Adaptado de Mercier (2010).

H& uma nitida correlacdo entre peso ao nascer e idade gestacional com risco de morte

ou de deficiéncia grave. Para cada decréscimo de 100g do peso ao nascer e de uma semana
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gestacional, ha um acréscimo na chance de deficiéncia grave, respectivamente, em 31% (OR
= 1,31; 95% IC = 1,24 - 1,38) e 35% (OR = 1.35; 95% IC = 1,18 — 1,54) entre 0s
sobreviventes. A taxa de mortalidade e a frequéncia de deficiéncia grave entre 18 e 24 meses
de idade corrigida foram de 29,2% e 34,2%, respectivamente. Embora mudancas em algumas
condutas clinicas tenham ocorrido neste periodo, como o uso do corticoide pre e pos-natal,
ndo houve diferenca significativa nessas taxas ao longo dos anos do estudo
(MERCIER,2010).

N&o se observou, entre 2000 e 2009, reducdo expressiva da taxa de mortalidade e de
morbidade entre RN com PN entre 501g a 1500g. Ao final da primeira década do século 21,
89,2% e 49,2% dos RN com peso ao nascer entre 501g e 750g ou abaixo de 1500g morreram
ou sobreviveram com alguma morbidade grave, respectivamente (HORBARet al.,2012).

Na Inglaterra, o estudo EPICure (Population based studies of survival and later health
status in extremely premature infants) (MOORE et al., 2012) verificou que, de 1995 a 2006,
houve 11% de aumento da sobrevida de RNPTe livres de morbidades com idade gestacional
entre 22 a 26 semanas. Contudo, ndo se observou mudanca na frequéncia de morbidades
graves como displasia broncopulmonar (DBP), lesdes cerebrais graves identificadas na ultima
avaliacdo ultrassonografica (ventriculomegalia, infarto hemorragico de parénquima cerebral
ou cistos parenguimatosos) e retinopatia da prematuridade (ROP) grau 3 ou maior ou com
necessidade de procedimento cirdrgico. Houve aumento na sobrevida de 44% em 1995 para
53%, em 2006, sobretudo na primeira semana de vida, o que parece ser atribuido a institui¢ao
de melhores praticas imediatas ao parto prematuro, baseadas em evidéncia. Esse estudo
registrou, no momento da alta hospitalar, sobrevida livre de morbidades graves de 41%. Por
outro lado, aumentou o numero de sobreviventes com necessidades especiais de salde,
educacdo e servicos sociais (COSTELOE et al., 2012).

Existem grandes diferencas entre os varios centros de cuidados neonatais que
interferem nas taxas de mortalidade e morbidade, tanto em paises desenvolvidos como em
desenvolvimento, decorrentes de varios fatores como diversidade demogréfica, intervencbes
antenatais, neonatais e pos-natais. As estatisticas variam conforme politicas ou estratégias de
investimento no tratamento dos RNPTe no limite da viabilidade (VOHR; MSALL, 1997).

Zlatohlavkova, Kytnarovd e Kubena (2010) descrevem a evolucdo de RNPTe em
UTIN de um hospital regional da Republica Tcheca que, desde 1990, assumiu politica de
intervencdo ativa nos nascimentos no limite de viabilidade, com admissdo em UTIN de todas
as criancgas nascidas vivas com 24 semanas de 1G ou superiores, e cuidados intensivos no caso

de sinais de vitalidade para RNPTe entre 22 e 23 semanas de IG. Entre 1999 e 2003, as taxas
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de sobrevida (até cinco anos) foram de 76% e 64% para criancas nascidas com IG entre 22 e
25 semanas de IG admitidas na UTIN e com 22 semanas de IG, respectivamente. Por outro
lado, a taxa de sobrevida ou sobrevida sem morbidades graves para nascidos com 26 a 27
semanas de IG ou superior foi proxima de 80%. Portanto, a zona cinzenta na qual a tomada de
decisdo sobre a retirada do cuidado intensivo se justifica, neste servico, estd entre as idades
gestacionais de 22 a 24 semanas de 1G, em conformidade com outros autores (PIGNOTTI,;
DONZELLI, 2008). Segundo o autor, as Unicas condicBes relevantes que justificam as
tomadas de decisdes de suspender a reanimacéo e cuidados intensivos dos bebés nascidos no
limite de viabilidade s&o a taxa alta mortalidade e a sobrevida com deficiéncias maiores, ou
seja, quando a morte € inevitavel e a sobrevida pode ser acompanhada de uma condicdo de
morbidade inaceitavel ou quando o progndstico € incerto, mas, frequentemente, muito pobre e
a sobrevida pode estar associada a uma baixa qualidade de vida como definido pelo Comité
do Feto e do Recém Nascido da Academia Americana de Pediatria (AMERICAN
ACADEMY OF PEDIATRICS - AAP,2007).

No Brasil, a prematuridade é um dos fatores mais importantes da mortalidade infantil.
Em 2010, 7,2% dos nascidos vivos foram pré-termos, com variacdes conforme a regido, por
exemplo, nas regides Norte (5,6%) e Sudeste (8,2%). Os nascidos com peso menor que
1.500g representam de 1% (Norte) a 1,4% (Sudeste) dos nascidos vivos. Embora essa
prevaléncia ndo seja alta, 0 peso ao nascer menor que 1.500g representou 27,9% e 42,1% dos
Obitos na faixa etaria pediatrica nas regides Norte e Sul, respectivamente (BRASIL, 2012).

A UNICEF (2013) publicou, no relatério anual de 2012, uma taxa de mortalidade
infantil em menores de cinco anos no Brasil, em 2010, de 16,2 ébitos por 1000 nascidos
vivos, o que significou uma queda de 39% nos ultimos 10 anos, porém com grande variacdo
regional e elevada prevaléncia de 6bitos no periodo neonatal.

A marcante variabilidade das taxas de mortalidade de RNPTe ressalta as diversas
realidades existentes no nosso pais quanto ao cuidado intensivo neonatal. Entre 2004 a 2005,
Almeida e outros (2008) analisaram nascidos com IG entre 23 e 33 semanas e peso ao nascer
entre 401g a 1500g admitidos em UTIN de hospitais terciarios e universitarios no Brasil. A
taxa de mortalidade neonatal precoce foi de 16% (variagdo = 5% a 31%), menor que a taxa
geral registrada no pais em 2004, para a mesma faixa de peso (56%). Os resultados desse
estudo indicam diferencas substanciais entre as unidades, que persistem mesmo apos o
controle de fatores associados ao Obito neonatal. Na anélise da mortalidade de RNPTe,

identificou-se 26 semanas de 1G como o limite de viabilidade.
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A Rede Brasileira de Pesquisas Neonatais (RBPN) apresenta dados de dezesseis
centros universitarios brasileiros de referéncia para o atendimento do RN de risco, relativos a
bebés nascidos com menos de 1500g em 2011. Foram avaliados 1557 RN apresentados as
taxas de sobrevida, excluindo as malformacgdes congénitas e os Obitos em sala de parto,
comparando a sobrevida por faixa de PN e IG, com média, mediana e os quartis. A IG foi
calculada com base na melhor avaliagdo entre a disponibilidade da DUM, USGILT e a
realizacdo do exame New Ballard ao nascimento.

A analise dos dados dos centros de referéncia brasileiros permite concluir que as taxas
de sobrevida de RNPTe proximos ao limite de viabilidade séo inferiores aos registrados nos
centros internacionais. Apenas RNPTe nascidos com 27 semanas de IG ou superior ou com
peso acima de 7509 tém chance maior de 30%, em média, de sobreviverem, embora seja
grande a variacdo entre os centros estudados. Dos RNPTe nascidos com IG abaixo de 24
semanas, somente 62 bebés sobreviveram (média = 8,7%), e dos com menos de 5009, apenas
45 sobreviveram (media = 17,6%).

A Rede Brasileira de Pesquisas Neonatais, assim como a Sociedade Brasileira de
Pediatria, representada pelo Grupo de Reanimacao Neonatal, recomenda, para o atendimento
de RNPTe nascidos entre 23 e 30 semanas de IG, treinamento continuado em reanimacao
neonatal na sala de parto, integracdo entre as equipes de obstetricia e neonatologia, com o
objetivo de diminuir a necessidade de reanimacdo avancada em sala de parto. Para os RNPTe
com 23 a 30 semanas de IG que permanecerem com bradicardia prolongada a despeito da
ventilacdo pulmonar adequada, recomenda-se, em sala de parto, a continuidade das manobras
de reanimacdo avancada, realizada por pessoas treinadas nos procedimentos (ALMEIDA,
GUINSBURG,2013; REDE BRASILEIRA DE PESQUISAS NEONATAIS,2011).

Estudos recentes indicam aumento de RNPTe sobreviventes com melhor indices de
desenvolvimento e alteragdes neuroldgicas. No entanto, ndo se observa alteracdo na
frequéncia de morbidades graves (MOORE et al., 2012). De fato, 0 nascimento prematuro
esta associado, além de elevadas taxas de mortalidade neonatal, as preocupantes morbidades
crbnicas, consideradas essenciais nas consideracfes sobre as tomadas de decisGes para 0S
RNPTe no limite de viabilidade. Embora os atuais conhecimentos médicos favorecam
melhores progndsticos, ainda € muito dificil prever e, portanto, informar aos pais, com
precisdo, a respeito do estado de saude do seu filho, sobretudo desfechos com morbidades
graves, apos a alta hospitalar (NCB, 2006). Essas morbidades sdo mais frequentes e graves
guanto menor a idade gestacional e as principais séo a displasia broncopulmonar (DBP), os

problemas no neurodesenvolvimento (paralisia cerebral, déficit mental, de aprendizado e
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alteragcBes de comportamento) e os déficits neurossensoriais (retinopatia da prematuridade e o
déficit auditivo). Elas sdo classificadas de varias formas em diferentes situacfes e usando
instrumentos diferentes de afericdo, como grave, moderada e leve ou ausente, segundo a
gravidade (COSTELOE et al.,2012; MARLOW et al.,2005; MOORE et al.,2012; VOHR;
MSAU, 1997; VOSS et al., 2012) dificultando muitas vezes a comparagao entre elas.

A DBP é uma doenga crénica pulmonar que acomete 0 RNPTe ainda com patogénese
ndo totalmente esclarecida. A DBP € definida mais recentemente como dependéncia de
oxigénio suplementar apds 36 semanas de idade pos-menstrual, em RNPTe com peso ao
nascer entre 500g e 15009, que resulta, entre outros fatores, da imaturidade no
desenvolvimento do parénquima pulmonar do prematuro, de processo inflamatério/infeccioso
perinatal, e persisténcia do canal arterial. A forma classica se relaciona com a toxicidade do
oxigénio e trauma mecanico do parénquima pulmonar, por ventilacdo mecanica e ao uso de
oxigénio prolongado, por mais de 28 dias (BANCALARI; CLAURE; SOSENKO, 2003). A
gravidade da DBP ¢ varidvel de acordo com os critérios escolhidos, como para Costeloe e
outros (2012), que a classificam como grave, quando requer uso de ventilacdo mecanica
continuada e uso de fracdo inspirada de oxigénio maior que 30%. A DBP é considerada a
morbidade de maior frequéncia entre os prematuros e € considerado um fator de risco
independente para agravos neurocognitivos (PORTHRAST et al., 2013). Sua incidéncia varia
conforme a definicdo e gravidade, mas, segundo a Rede de Pesquisa Neonatal NICHD, ocorre
em 3% a 43% dos nascidos entre 500g e 15009 de peso ao nascer (BANCALARI, 2006).

Os agravos no neurodesenvolvimento sdo comorbidades que preocupam muito
médicos e pais dos RNPTe e que podem ter varias manifestacdes, entre elas, a paralisia
cerebral, déficits neurossensoriais (auditivo e visual) e distarbios cognitivos ligados a
memoria, coordenacdo visual-motora, atencdo, reconhecimento de emocdes, dificuldade de
aprendizado e comportamental (PORTHRAST et al., 2013).

O cortex cerebral humano comeca a se desenvolver a partir da sexta semana
gestacional, na linha germinativa do sistema ventricular. A migracdo neuronal acontece
progressivamente até 24 semanas de idade gestacional, quando se da o aumento rapido da
maturacdo e organizagdo neuronal. No segundo trimestre da gestacdo, aumenta a
conectividade celular e o peso cerebral. Ha uma mudanca no comportamento fetal e, nesse
periodo, ocorre o desenvolvimento da sensibilidade e a densidade de receptores de
neurotransmissores sao fortemente influenciados pela natureza dos estimulos e experiéncias.
Eventos adversos podem afetar tanto a migracdo neuronal quanto a conectividade cortico-

cortical e alterar a cito e a quimioarquitetura do cortex cerebral (ALS; GIKERSON, 1997).
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O cérebro de um pré-termo com 24 semanas de IG ainda é pouco desenvolvido e a
arquitetura cortical e subcortical ndo totalmente formada. Neste periodo, os ax6nios dos tratos
cortico-espinhais alcangam a medula espinhal cervical baixa e progressivamente irdo inervar a
substancia cinzenta, inclusive os neurénios da placa motora, até o nascimento. ProjecOes
cortico-moto-neuronais monossindpticas funcionais podem ser neurofisiologicamente
demonstradas com 26 semanas de 1G. Estudos demonstram que esse processo se relaciona
com o envolvimento cortical na maturacdo de centros motores espinhais e favorecem tanto o
desenvolvimento quanto a regeneracdo de vias sinapticas lesionadas, precocemente no
periodo perinatal (EYRE; MILLER; CLOWRY, 2000). H& inumeros agravos que ocorrem
neste periodo, quando o bebé prematuro encontra-se dentro do ambiente de uma UTIN, tais
sejam: fatores externos de alteracdo na temperatura corporal, ruidos, estimulos dolorosos,
manuseio excessivo, e outros, levando a alteracdo do meio interno. Dentre essas, podem ser
citadas: alteracdo da pressdo arterial, mudanca dos niveis gasosos e metabdlicos, reaces
inflamatorias e maior susceptibilidade a complicacBes infecciosas, capazes de causar danos
em graus variados no desenvolvimento neuropsicomotor do RNPTe (ALS;
GILKERSON,1997). As lesdes no cérebro do prematuro dividem-se entre as hemorragicas e
ndo hemorragicas. As hemorragicas podem ser intraventriculares ou acometer a matriz
germinal com infarto hemorragico periventricular, cujas formas graves (grau Il ou IV,
segundo a classificacdo de Papille), ocorrem em cerca de 5% dos RNPTe. As lesdes nao
hemorragicas, como a leucomalacea periventricular cistica ou ndo cistica, comprometem a
substancia branca cerebral, tdlamo, ganglios da base, cortex cerebral, tronco e cerebelo e
resultam em déeficit neuronal/axonal. Por meio de métodos de imagem (ressonancia
magnética), as lesdes ndo hemorragicas podem ser identificadas em até 50% dos RNPTe
(VOLPE,2009).

As lesdes cerebrais resultam em agravos variados, nem sempre com correlacdo
clinico-patologica identificavel. Entre eles destaca-se a paralisia cerebral, encefalopatia
cronica ndo evolutiva da infancia, de etiologia, manifestagdes clinicas e gravidade variadas.
H4&, caracteristicamente, predominio do comprometimento motor (ROTTA, 2002) e sua
classificagdo ¢ determinada pelo grau de independéncia funcional motora, como “Gross
Motor Function Classification System” (GMFCS) e o “Manual Abilities Classification
System” (MACS) (PALISANOet al., 1997). A leucomalacea periventricular cistica com
frequéncia resulta em diplegia espéastica e a ndo cistica, em deficiéncias cognitivas, sem
comprometimento motor associado, observadas mais tardiamente. A maioria dos déficits

cognitivos (de atencdo, comportamentais e de socializacdo) estd relacionada com o
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comprometimento neuronal/axonal e inclui deficiéncias de inteligéncia, memoria, funcGes
executivas, controle de impulsos, e algumas caracteristicas de desordens do espectro autista
(VOLPE, 2009). Varios estudos mostram impacto negativo na percepcdo de bem estar de
RNPTe com paralisia cerebral (VIEIRA; LINHARES,2011), bem como de seus cuidadores
(MORALES, 2007).

A Retinopatia da Prematuridade (ROP) ¢é a principal causa de cegueira em criangas,
tanto em paises desenvolvidos quanto nos em desenvolvimento. O tratamento cirdrgico dos
casos avancados pode melhorar em até 25% a acuidade visual, mas o progndstico permanece
desfavoravel. O RNPTe nasce com uma vascularizagdo da retina incompleta e com uma zona
avascular periférica, conforme o grau de maturidade. Com o nascimento, o crescimento dos
vasos cessa e ha uma perda dos vasos ja desenvolvidos (ROP fase 1). Com a maturidade da
crianca, a retina transforma-se em altamente ativa metabolicamente e hipdxica. Essa hipoxia
induz a neovascularizacdo da retina (ROP fase 2) que ocorre entre 32 e 34 semanas pos-
menstruais. A neovascularizacdo da retina é induzida pela prematuridade e hiperoxia e
mediada pelo IGF-1 (Fator de Crescimento insulina-like) e pelo VEGF (Fator de Crescimento
Endotelial Vascular) (SMITH, 2003). Sua gravidade é variavel, e em estagios mais leves, as
lesBes sdo reversiveis e podem resultar em déficits de refragdo corrigiveis. As de maior
gravidade, resultam em cegueira ou comprometimento grave da visdo em até cerca de 9% dos
RNPTe (JARY; KMITA; WHITELAW, 2011; MARLOW et al., 2005).

Outra perda neurossensorial grave do RNPTe é a auditiva que pode ser moderada,
guando dependente aparelhos auditivos, e a grave, ndo responsiva a aparelhos, que ocorre em
até 3% dos RNPTe (JARY; KMITA; WHITELAW, 2011).

Os critérios para definicdo de deficiéncia grave associada a prematuridade em si ou ao
tratamento recebido séo variaveis e utilizam-se de diferentes parametros. Eles sdo importantes
na orientacdo esclarecida aos pais e nas tomadas de decisdes frente aos dilemas morais que
envolvem os RNPTe no limite de viabilidade. Costeloe e outros (2012) avaliaram a evolugéo
dos RNPTe a curto-prazo e definiu como morbidade grave a alteracdo grave do sistema
nervoso central, identificada por ultrassonografia transfontanelar, a DBP dependente de
oxigénio com 40 semanas de IG e a necessidade de tratamento da ROP. Sobrevida sem
morbidade maior foi definida como auséncia, no momento da alta hospitalar, de: lesdes graves
identificadas na ultrassonografia transfontanelar (ventriculomegalia, infarto hemorragico
parenquimatoso, porencefalia e leucomalacea periventricular); DBP grave; ROP estagio 3 ou
superior, enterocolite necrosante com necessidade de intervencdo cirurgica. Marlow e outros

(2005) classificaram as criangas em estagios funcionais de deficiéncia (leve, moderado e
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grave) e a paralisia cerebral, foi classificada independentemente do grau de deficiéncia,
retrospectivamente. Foi definida como grave a deficiéncia que resulta em grande dependéncia
do cuidador e inclui portador de paralisia cerebral que ndo deambula, escore de coeficiente de
inteligéncia abaixo de 3 desvios-padrdo da meédia, deficiéncia auditiva grave e/ou cegueira.
Moore e outros (2012) classificam os graus de deficiéncias conforme defini¢cbes dos dominios
motor, desenvolvimento, sensorial e de comunicacdo. Uma deficiéncia grave compreende
pacientes com paralisia cerebral ndo-deambulante (GMFCS nivel 3 a 5), cegueira, perda
auditiva neurossensorial grave (ndo responsiva a aparelhos auditivos) ou coeficiente de
desenvolvimento 3 desvios-padréo abaixo da média para idade.

Com a compreensdo das inimeras morbidades que atingem o RNPTe, ha uma
constante preocupacdo com a qualidade de vida destas criancas ao longo da vida. Alguns
estudos avaliaram a qualidade de vida do RNPTe nas diferentes fases de vida: pré-escolar,
escolar, adolescente e adulto (ZWICKER; HARRIS, 2008).

E imprescindivel o conhecimento das repercussdes dos comprometimentos fisicos,
mentais, emocionais e comportamentais na vida futura dos RNPTe, como o impacto na
qualidade de vida relacionada a saude, para melhor programacdo dos cuidados e melhor
orientacdo dos profissionais e pais nas tomadas de decisdes frente ao RNPTe no limite da
viabilidade (VAN LUNENBURG et al., 2013).

Quanto a definicdo de qualidade de vida relacionada a saide, podemos entendé-la em
duas perspectivas. A primeira, adotada pela Organizacdo Mundial de Salde, entende saude
como “um estado de completo bem-estar fisico, mental e psicossocial, e ndo somente a
auséncia de doenga”, e qualidade de vida relacionada a satide segundo a percepgdo de bem
estar multidimensional relacionado a estados de salde, sob a perspectiva do proprio
individuo. Na segunda abordagem leva-se em conta medidas de salde utilitarias, que avalia as
preferéncias individuais por determinados estados de saude (ZWICKER; HARRIS, 2008).
Segundo esses autores, qualidade de vida implica na satisfacdo de necessidades humanas
basicas: bioldgicas, relacionamento afetivo agradavel, ocupacdo produtiva e experiéncias
prazerosas. ldentificam, ainda, como caracteristicas essenciais do conceito de qualidade de
vida relacionada a salde o seu cardter multidimensional e sua afericdo por meio de
informacdes objetivas das percep¢des de bem estar individuais (ZWICKER; HARRIS, 2008).

A maioria dos estudos que tratam da qualidade de vida relacionada a satde de RNPTe
parecem sinalizar que h4 uma melhora progressiva da auto-percepcéo de bem estar ao longo
do tempo (RAUTAVA et al., 2009). Nao se observa diferengas na qualidade de vida futura

relacionada a saude entre RNPTe (com ou sem deficiéncias grave) e RNT, na percepcao dos
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RNPTe e RNT. Entretanto, na perspectiva dos pais ou cuidadores, ha registros de maior
impacto negativo na qualidade de vida relacionado a saude de RNPTe que sofreram multiplos
agravos (RAUTAVA et al., 2009; SAIGAL et al., 2006; STAHLMANN et al., 2009; VAN
LUNENBURG et al., 2013; ZWICKER; HARRIS, 2008). Pais e cuidadores de RNPTe
parecem atribuir maior valor as deficiéncias fisicas dos seus filhos em relagdo as outras
dimensbes da qualidade de vida (SAIGAL et al.,, 2006). Embora os RNPTe tivessem
frequentes limitagdes funcionais e deficiéncias complexas, a maioria significativa avaliou
positivamente sua qualidade de vida relacionada a saude. E provavel que, apesar das grandes
dificuldades e obstaculos enfrentados durante a infancia e adolescéncia, a maioria dos RNPTe
alcanca a idade adulta com significativos ajustes e adaptac@es a sua condigdo de vida, ou seja,
com maior capacidade de resiliéncia, o que parece conferir-lnes melhor bem estar, se nédo
tanto fisico, pelo menos emocional (ZWICKER; HARRIS, 2008).

Diante dessa problemética apresentada, a definicdo de viabilidade perinatal ndo é
Unica e estatica. Multiplos fatores devem ser levados em consideracdo. A idade gestacional
pode ser considerada um bom fator preditivo para maturidade fetal, porém ndo isoladamente,
pois carece de exatiddo. O peso ao nascer € um importante fator prognéstico, porém néo
expressa maturidade e também ndo pode ser aferido com uma precisdo antes do parto.
Condicdes pré-natais da gestacdo (qualidade de vida intrauterina) devem ser consideradas,
pois séo determinantes das suas condi¢des de nascimento. Fatores sociais e econd6micos séo
também relevantes na determinacdo da viabilidade do RNPTe, dado o constante avanco
tecnolégico que cada vez mais oferece sofisticadas oportunidades de cuidado intensivo
neonatal. Por ultimo, estudos de qualidade de vida de RNPTe sobreviventes podem auxiliar a
reflexdo acerca da viabilidade perinatal e dos problemas morais decorrentes (PIGNOTTI,
2010).
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3 AVALIACAO BIOETICA DO PROBLEMA
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Diante dos dilemas éticos na conducdo dos problemas relacionados ao limite da
viabilidade dos RN, é fundamental a avaliagdo bioética para nos orientarmos sobre o que se
deve fazer.

A Bioética é um termo cunhado ha algum tempo, desde Fritz Jahr em 1927(GOLDIM,
2009), como o reconhecimento de obrigacfes éticas, ndo apenas com relagdo ao ser humano,
mas para com todos o0s seres vivos. Posteriormente, segue a definicdo de Potter em 1970,
como a bioética de ponte, que estabelece uma preocupacdo interdisciplinar de todas as
questdes que envolvem o homem, incluindo os fatores ambientais que afetam a sua saude,
estabelecendo uma ética que se relaciona com fendmenos da vida humana no seu mais amplo
sentido, incorporando questBes biomédicas, sociais e ambientais. Concomitante, em 1978, o
Instituto Kennedy de Etica deu novo significado ao termo, redirecionando-o para 0s
problemas relacionados as questdes biomédicas, em especial sobre reproducdo humana e o
Relatorio Belmont, documento elaborado por uma comissdo nacional de especialistas dos
Estados Unidos, e posteriormente publicado por Tom Beauchamp e James Childress, em
1979, estabelecendo os quatro principios de Georgetown: Autonomia, Beneficéncia, Néao
maleficéncia e Justica. Mais tarde, em 1988, Potter renova e reforca suas ideias de maior
abrangéncia, passando a denomina-la de Bioética Global, que abrange além das questdes
biomédicas e sociais iniciais, as relacdes destas com fendmenos ligados ao meio ambiente e a
sustentabilidade do planeta, portanto ecolégicas (GARRAFA; KOTTOW; SAADA, 2006,
p.284).

Muitos estudiosos do assunto vém construindo modelos para elaborar propostas,
baseados em conceitos éticos, cada qual com seu referencial tedrico. Devemos buscar agora,
entdo, entender melhor esses conceitos, buscando nas teorias éticas filoséficas as respostas
para analise das situacdes préaticas sobre a vida moral e as justificacbes de formas especificas
de conduta e julgamentos e consequentemente, nos basearmos nelas para a tomada de
decisdes frente aos dilemas médicos. Esta € uma forma de ética pratica, que traduz o sentido
principal da Bioética (SINGER, 2002).

A ética biomédica incorpora um numero grande de teorias éticas normativas que
discordam no modo de relaciona-las ao tratamento de conflitos éticos correspondentes. Em
muitas situacdes ndo chegaremos a um consenso, porém cada uma dessas teorias pode agregar
pontos positivos e de forgca moral diferente que nos levem a considerar principios coerentes e
justificados em problemas diversos (ORZELLAZI; CUTTINI, 2011).

Com relacdo ao dilema do que fazer frente ao RN em situacdo critica do limite da

viabilidade, algumas questdes éticas vém a tona a todo 0 momento. Trata-se de questdes sobre
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o valor da vida humana, especificamente do recém-nascido extremamente prematuro
(RNPTe) e seu status moral; da relagdo entre sacralidade da vida e qualidade de vida; da
avaliacdo sobre o melhor interesse do bebé; dos efeitos que os protocolos adotados tém sobre
0s bebés, os pais e a sociedade; dos direitos de quem deve decidir as condutas a serem
tomadas, entre outros(ORZELLAZI; CUTTINI, 2011).

Para compreendermos os problemas das tomadas de decisfes baseados nos conceitos
bioéticos e como sdo elaborados os protocolos norteadores das acBes das equipes de salde
envolvidas com o cuidado do RNPTe devemos, antes, entender as teorias normativas que
influenciam o pensamento bioético contemporéneo e as justificagdes de formas especificas de
conduta e julgamentos e, consequentemente, nos basearmos nelas para esclarecermos a
tomada de decisdes frente aos dilemas médicos.

As teorias se dividem grosso modo, em duas correntes, a teleoldgica, ou baseada nos
fins, e cuja expressdo mais cabal é o utilitarismo ético e a deontoldgica ou baseada nos
deveres, cuja expressao principal é a ética kantiana.

O utilitarismo sustenta que as agdes sdo certas ou erradas de acordo com as
consequéncias boas ou mas que resultam para todos os afetados pela decisdo. A acdo €
considerada correta quando produz o melhor resultado para o bem-estar de todos os afetados.
O Unico principio fundamental é o da utilidade, ou seja, as a¢fes humanas devem ser
moralmente avaliadas nos termos da producdo do maximo bem, dentre as alternativas
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002).

A ética kantiana sustenta que sdo determinadas caracteristicas da acdo que tornam a
acao certa ou errada, e ndo apenas as consequéncias da mesma. Moldada pelo pensamento
ético do filésofo Immanuel Kant, a ética Kantiana afirma que devemos agir ndo somente de
acordo com, mas em nome da obrigacdo. Para ter valor moral, 0 motivo da acdo de uma
pessoa tem de provir de um reconhecimento de que ela deseja aquilo que é moralmente
exigido e o que é moralmente exigido resulta da razdo pratica moral, que avalia nossos
preceitos pela sua capacidade de serem universais. Kant estabelece os preceitos como
imperativos categdricos que se transformam em canone da aceitabilidade das regras morais,
como: “Age somente de acordo com a maxima que possas a0 mesmo tempo querer que se
transforme em lei universal.” e ainda “Age de tal modo que trate todas as pessoas como um
fim, e nunca simplesmente como um meio.” Varias teorias contemporaneas desenvolveram
uma construcdo kantiana, como Alan Donagan, e John Raws. Kant e Raws exigem que nos
concentremos na justica e na equidade, antes da utilidade das acdes (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2002).
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Desde o Relatério Belmont, em 1978, resultado do trabalho de especialistas
convocados para avaliar problemas com a experimentacdo humana, e apds a publicacdo de
Beauchamp e Chidress (2002), em Principios de Etica Biomédica, denominou-se de
Principialismo a um tipo de teoria kantiana combinada com utilitarismo, em que quatro
principios norteadores sdo formulados para a bioética clinica. Embora ndo sejam suficientes
para a resolucdo de todas as questdes bioéticas contemporaneas, 0s principios sdo ainda uma
base para organizacdo das ideias e discussdo dos problemas. Sdo eles: Autonomia, Nao
Maleficéncia, Beneficéncia e Justica.

Segundo Beauchamp e Childress(2002), a Autonomia é tida como o principio do
respeito pelas pessoas. Através da Autonomia, a acdo autbnoma em termos de
intencionalidade livre é analisada, com entendimento e esclarecimento dos fatos envolvidos e
sem a influéncia controladora de terceiros que determine a acdo. As acdes, portanto, podem
ter diferentes graus de autonomia, de acordo com a satisfacdo desses itens acima. A
Autonomia ndo é inconsistente com a autoridade. O individuo pode escolher livre e
autonomamente qual protocolo ird seguir, baseando-se em principios morais e prudenciais que
tenham autoridade sobre as nossas vidas. O respeito pela autonomia implica tratar as pessoas
de forma a capacita-las a agir autonomamente, enquanto o desrespeito envolve atitudes e
acdes que ignoram, insultam ou degradam a autonomia dos outros, e, portanto, negam uma
igualdade minima entre as pessoas. Tanto os utilitaristas como os deontdlogos apoiam o
respeito a autonomia e defendem que a pessoa deve ser tratada como um fim e ndo como
meio. Segundo Kant, o respeito a autonomia origina-se do conceito de que todas as pessoas
tém valor incondicional e de que todas tém capacidade de determinar o proprio destino. Violar
sua autonomia é trata-la como um meio, de acordo com os objetivos de outros; € uma violacao
moral, pois as pessoas autdbnomas sdo fins em si mesmos. J.S. Mill, utilitarista, argumentou
que se deveria permitir que as pessoas se desenvolvessem de acordo com as suas conviccoes
pessoais, desde que ndo interferissem na expressdo dos outros.

O principio da Autonomia deve ser entendido enquanto estabelecendo um firme
direito de autoridade para o controle do préprio destino pessoal, mas ndo como a Unica fonte
de obrigacgdes e direitos morais. Sdo tidos como prima-facie, ndo como absolutos ou como
unico valor moral. Se a pessoa € considerada ndo autbnoma, como no caso de criancas,
alguém deve ser investido da autoridade de substitui-la nos processos decisérios. No caso de
criancas, especificamente os RNPTe, a escolha do modo de decisdo substituta deve ser feita
pelo melhor interesse da crianga, e consideram, na maioria das vezes, 0S pais como 0S

principais indicados para tomar decisdes em favor do melhor interesse de seus filhos. O
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decisor deve determinar o maior beneficio entre as opgles possiveis, atribuindo diferentes
pesos aos interesses que 0 paciente, no caso a crianga, tem em cada opcao e subtraindo os
riscos e o0s custos inerentes a cada uma. O emprego do termo melhor implica na obrigacéo de
ndo agir de modo maleficente e de maximizar os beneficios por meio de avaliacdo
comparativa de alternativas de agéo, levando em conta a dor e o sofrimento e avaliando o
restabelecimento e a perda de funcgBes. Portanto, é indispensavel o critério de qualidade de
vida. E como a avaliacdo comparativa sobre a qualidade de vida tem de ser considerada, a
autonomia substituta tem necessidade de um julgamento baseado no valor da vida e no valor
da qualidade de vida ou na falta dela para aquela pessoa que ira vivé-la e ndo, no seu valor
social. Isto impde que em casos dificeis, a decisdo deve ser tomada em fungdo do bem-estar e
do melhor interesse do paciente naguele momento, e ndo pensando naquilo que ele teria
escolhido imaginariamente. Os melhores interesses devem ser considerados de forma pratica e
realista, como sofrimento fisico e diagndsticos médicos, e a luz de uma avaliacdo sobre a
Beneficéncia e N&o Maleficéncia. Os pais sdo, na maioria das vezes, considerados oS
principais sujeitos nas tomadas de decisdes no melhor interesse de seus filhos, tanto legal
quanto moralmente.

O principio da N&o Maleficéncia exprime a exigéncia de ndo causar danos
intencionalmente ao paciente. Suas origens se confundem com o dito hipocratico, Primum
non nocere. Neste principio em particular, segundo Beauchamp e Childress, incluem-se
distingdes como: distincdo entre matar e deixar morrer, entre tencionar e prognosticar
resultados danosos, entre evitar iniciar e interromper um tratamento de suporte a vida ja
iniciado, e entre tratamento comum e tratamento especial. Como principais aspectos dos
dilemas em torno de situacdes de limite de viabilidade e terminalidade da vida dos RNPTe,
essas questbes sdo primordiais para a avaliagdo do melhor caminho a seguir, pesando 0s
maleficios e beneficios para cada paciente. Os autores insistem no julgamento sobre a
qualidade de vida como forma de aceitar ou recusar determinados tratamentos, depois de
devida avaliagdo das chances e riscos de cada alternativa.

Para Beauchamp e Childress ndo ha distingdo moral entre algumas situacdes
frequentemente consideradas como diferentes, por exemplo, entre abstencao (o ndo dar inicio)
e a interrupgéo (a suspensdo) dos tratamentos. Essa distin¢gdo ndo é moralmente sustentavel, a
interrupcdo do tratamento pode se dar tanto na forma de abstencdo como da retirada de um
tratamento. Estas a¢des seriam justificadas moralmente, na dependéncia de cada situacao, pois
as duas agOes podem causar a morte do paciente, e ambas podem ser exemplo de deixar

morrer.
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Da mesma forma a distingdo entre meios comuns e especiais de tratamento néo se
justifica moralmente, a ndo ser quando considerados individualmente, avaliando sempre em
termos de beneficios proporcionados quanto a esperanca razoavel de melhor qualidade de
vida e os danos e desvantagens em termo de dor ou sofrimento infringido, sem uma razoavel
expectativa de melhora. Considerando o dever prima facie do médico em tratar o paciente,
deve se levar em conta a distingdo entre tratamentos obrigatérios e opcionais somente do
ponto de vista do balangco entre vantagens e desvantagens, custos e beneficios ao paciente.
Para a discussdo bioética, em alguns casos, oferecer o tratamento seria totalmente contrario
aos interesses do paciente, como quando a dor e as restricdes fisicas forem tdo insuportaveis
que superam os beneficios do prolongamento curto da vida, portanto violando o principio da
Ndo Maleficéncia. Portanto este tratamento ndo é considerado obrigatdrio por ser inutil e
desproporcionado (BEAUCHAMP; CHILDRESS,2002).

Nas situagbes em que se caracterizam estes tratamentos como uma futilidade
terapéutica ou um tratamento desproporcionado, sdo definidos como o tratamento que néo
traz beneficio fisiolégico ao paciente, quando sua eficacia é altamente improvavel e os
resultados esperados ndo contribuem para o bem do paciente ou, ainda, quando o tratamento é
mais penoso do que o beneficio que poderia advir do seu uso. Como exemplo de tratamento
desproporcionado ou fatil, podemos citar o tratamento intensivo e invasivo a um neonato
considerado inviavel, ou sem chance de sobrevida por tempo razoavel, devido a doenca
congénita como a Sindrome de Edwards. Cabe aqui uma discussdo sobre como qualificar o
tratamento e definir critérios para o julgamento de um tratamento como futil. Segundo 0s
autores, o termo futilidade envolve um julgamento combinado cientifico e de valor, embora
muitos o considerem, equivocadamente, como valorativamente neutro. Como em casos de
RNPTe que evoluem com grave comprometimento neuroldgico por hemorragia intracraniana
em grau avancado e sinais de faléncia de multiplos 6rgédos, a continuidade do tratamento de
nutricdo parenteral envolve o julgamento cientifico de baixa probabilidade de sobrevida e
graves sequelas e o valor da familia em relacdo a que probabilidade deve se esperar para
continuar o investimento em salvar a vida. Para a equipe médica pode ser considerado
tratamento fatil, mas para a familia uma esperanca de vida.

As decisBes sobre interromper um tratamento medico ja iniciado ou recusar iniciar um
tratamento sdo sempre extremamente dificeis, pois muitas vezes podem implicar na
manutencdo da vida ou na morte do paciente. Contudo, quando as desvantagens excedem aos
beneficios do tratamento, o melhor interesse do paciente, principalmente daqueles em

situacbes de vulnerabilidade, deve ser bem ponderado e analisado, e as condigdes de
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beneficios e futilidade do tratamento ser devidamente pesadas. Esses julgamentos baseiam-se
na qualidade de vida do paciente e requerem justificacdes do que sejam os beneficios e os
danos para o paciente, a fim de que ndo haja apenas um julgamento pessoal e da valoracao
social do paciente.

O caso de criancas com doengas ou deficiéncias graves oferece grandes obstaculos e
avaliacbes dificeis sobre essas questdes acima citadas. Para alguns, a justificacdo do
tratamento ou ndo, baseia-se em ndo causar danos. Para outros, a sequéncia de tratamento so
se justifica na auséncia de trés condi¢des: “impossibilidade de sobreviver a infancia,
impossibilidade de viver sem dores muito fortes e incapacidade de participar, a0 menos de um
modo minimo, da experiéncia humana”, condi¢cdes em que deveria prevalecer o principio da
N3o Maleficéncia. E aceitavel a conclusdo de que o controle ndo agressivo de gestacdes de
alto risco e a permissdao da morte de recém-nascidos seriamente comprometidos sdo, em
algumas circunstancias, acbes moralmente permissiveis, pois ndo violam obrigacdes de nao
maleficéncia e satisfazem outras condi¢fes de justificacdo. Quando a qualidade de vida é
considerada tdo baixa que continuar o tratamento seria considerado extremamente danoso ou
doloroso ao feto ou recém-nascido, € justificavel a interrup¢do ou ndo iniciar o tratamento.
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002).

H& duas consideragdes divergentes: a avaliagdo se faz entre consideragdes sobre
qualidade de vida ou julgamentos médicos razoaveis?Ambas contém ideias valorativas. Em
concordancia com argumentos anteriores, 0s autores consideram que no caso de pacientes que
nunca foram capazes, como 0s bebés recém-nascidos, 0 modelo mais apropriado seria o do
melhor interesse, julgado pelos melhores beneficios que se podem alcancar pelo tratamento,
concluindo pela legitimidade de se julgar um tratamento como obrigatério ou opcional pelo
que seria a melhor opcdo. Esses julgamentos sobre qualidade de vida precisam ser
restringidos por critérios justificaveis para a determinacdo de custos e beneficios, a fim de que
ndo se reduza a qualidade de vida a critérios arbitrarios e parciais fundados em preferéncias
pessoais ou no valor social de uma crianga.

A discussdo sobre a distingdo entre 0 ato de matar e deixar morrer é bem mais
controversa. Beauchamp e Childress consideram que ndo ha diferengas conceituais relevantes
entre matar e deixar morrer, mesmo quando se considera situagdes de abstencdo de tratamento
a pacientes ou pelos pacientes, tanto podendo ser considerado como suicidio, homicidio ou
ndo maleficéncia médica. Consideram que como o ato de matar é consideravelmente
repugnante dentro da area da medicina, que em situagdes onde se encontra justificagdo moral

para tal morte, como em casos de dor insuportavel, a omissdo ou retirada do tratamento passa
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a ser considerada como deixar morrer, ja que seria a condi¢do preexistente a causa natural da
morte. Concluem entdo, que a distingdo entre matar e deixar morrer ainda ndo esta bem
esclarecida, nem bem estabelecida eticamente, podendo ser conveniente evitar o uso de tais
termos em situacdes de conflito.

Considerando os principios como prima facie, tanto o ato de matar quanto o ato de
deixar morrer podem ser justificados em determinadas circunstancias se for ato ético. Para
julgar a moralidade do ato é preciso conhecé-lo detalhadamente, levando em consideragédo a
motivacdo do autor, o desejo do paciente e as consequéncias do seu ato, avaliando o0s
beneficios e as desvantagens para o paciente. Os autores Beauchamp e Childress também
consideram justificados atos excepcionais de assisténcia médica na morte, a um grupo restrito
de pacientes gravemente enfermos e a beira da morte, quando solicitados pelos mesmos ou
seus representantes. A maioria absoluta dos profissionais de saude é contraria a qualquer
envolvimento com esse tipo de procedimento, e os cddigos de ética médica em geral sdo
contrarios ao ato intencional de interrupcéo da vida do paciente. Embora 0s autores sustentem
gue ndo ha diferenca justificada moralmente entre matar e deixar morrer em algumas
circunstancias tais que seria também justificada a intervencdo piedosa ativa por parte do
médico no término da vida do paciente, eles entendem que haveria uma quebra de confianca
entre 0 médico e seus pacientes se fosse permitida a eutanasia ativa. Também consideram que,
“justificar um ato ¢é diferente de justificar uma pratica ou uma politica”. Algumas agdes nao
poderiam ser amplamente divulgadas mesmo que moralmente justificaveis, pelo risco de
ocorréncia de abusos e 0s danos serem maiores que 0s beneficios.

Questdes sobre a ladeira escorregadia sdo amplamente discutidas, considerando que a
permissdo ou justificacdo de uma acdo que isoladamente € moralmente aceitavel,
transformada em protocolo publico e politica comum, pode desencadear uma cascata de acdes
totalmente inaceitaveis. Essas acGes podem acarretar resultados imprevisiveis uma vez gque 0s
conceitos e distingbes de regras morais podem ser vagos e indefinidos e podem ser usados
como interpretagdes pessoais e subjetivas. Do ponto de vista psicossocial, a ladeira
escorregadia se apoia na consideracdo do risco de discriminacdo aos deficientes e todos os
grupos de vulneraveis, se a eutanasia ativa fosse legalizada, pela logica de se estender as
decisbes de término da vida a todos os grupos de pacientes que, por motivo ou outro, estdo
debilitados e gravemente doentes e representem fardos financeiros e emocionais para a
familia e sociedade. Porém, entre as raz6es mais fortes para se ajudar alguns pacientes a
morrer, por compaixao, esta a de liberta-lo de sofrimentos e dores insuportaveis e intrataveis,

onde a morte parece ser em beneficio do paciente. Nesses casos, 0 tratamento alternativo tem
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que ser estimulado, como o tratamento analgésico intensivo, que em algumas situacdes podem
até apressar a morte do paciente, mas em doses adequadas ao paciente e ao Sseu processo
doloroso, é uma acao aceitavel. Os autores sustentam muitas consideracdes pros e contra, a
respeito do julgamento de tais acBes. Também sustentam a necessidade de modificar as
atitudes dos profissionais de salde frente a assisténcia na morte, como forma de cuidar do
paciente.

O principio da Beneficéncia, para Beuchamp e Childress, refere-se ao ato de fazer o
bem aos outros. Envolvem agbes de compaixdo, bondade e caridade, amor e humanidade.
Refere-se a obrigagdo moral de pensar o bem do outro, inerente a natureza humana e meta da
propria moralidade. E o ponto central de teorias como a da utilidade.

As discussdes sobre a moralidade da Beneficéncia gira em torno da obrigatoriedade da
mesma e até onde vai a exigéncia da benevoléncia, se para com todos ou se ha um limite a ser
estabelecido, como para conhecidos, familiares e pessoas a que se tém responsabilidades
definidas. A Beneficéncia, no caso da medicina, estd no compromisso de promover o bem-
estar dos pacientes.

Na medicina em geral, os médicos incorporaram o conceito hipocratico de: “Em casos
de enfermidades, faga de duas coisas um habito: ajudar ou, ao menos, ndo causar dano”.
Porém, confrontados com as reivindicacfes dos direitos a autonomia, surge a preocupacdo
com o paternalismo, isto é, com as decisdes tomadas pelos médicos ou equipe de salde em
detrimento da escolha do paciente, seja ele considerado capaz ou néo.

Com relacdo as politicas publicas e institucionais, devemos considerar o principio da
Beneficéncia também com relagdo aos custos e riscos. Sdo varias as formas moralmente
justificadas e necessarias de analise das relacfes custo-beneficio e risco-beneficio. Vérias
estratégias foram desenvolvidas para auxiliar na analise e tomada de decisdes acerca dos
custos, riscos e beneficios, sejam eles fisicos, psicologicos, financeiros ou legais. Esses
termos implicam em valoracdo, ou seja, qual o peso que daremos a cada um. Dessa defini¢éo
dos valores é que faremos as analises de quando os beneficios superam 0s riscos e 0s custos,
ou ndo. Uma objecdo a essas consideracdes é a questdo moral de atribuir um valor a vida
humana. Para os deontdlogos, a pessoa tem uma dignidade e ndo um preco; os utilitaristas
embora centrados nas consequéncias, também questionam a defini¢do do valor econémico da
vida, mas tentam comparar vidas através de alguma medida do valor da vida e do desvalor da
morte. 1sso torna complicada a analise do valor da vida.

Considera-se que as controversias em relacdo ao valor da vida estdo em torno das

analises custo-beneficio, e as controvérsias com respeito ao valor da qualidade de vida giram
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em torno das analises de risco-beneficio. Atribuir um valor & vida humana é sempre
extremamente controverso, mas foram desenvolvidos métodos que atribuem seu valor, como
o0 calculo do quanto poderia esperar que as pessoas que correm o risco de ter uma doenca ou
de sofrer um acidente ganhariam caso sobrevivessem. Porém, para solucdes na area da saude
publica e na assisténcia, pode-se considerar 0 ganho em anos de vida ou em anos de vida com
qualidade. A andlise custo-eficacia objetiva maximizar os anos de vida com qualidade. Por
isso busca-se a qualidade de vida para uma vida que valha a pena ser vivida, que enfoca o
bem da pessoa e ndo apenas a longevidade. O Quality-Adjusted Life-Years(QALY S)considera
gue se um ano a mais de expectativa de vida saudavel (com qualidade de vida) vale um, entéo
um ano a mais de expectativa de vida sem salde (com baixa qualidade de vida) deve valer
menos que um. Representa, portanto, um equilibrio entre quantidade e qualidade de vida e
pode medir a eficacia final das atividades e programas de saude. Entdo, propde-se medir a
qualidade de vida relativa a saude, através de instrumentos desenvolvidos baseados na
preferéncia das pessoas em relacdo a qualidade e quantidade de vida, com base no QALYS.

Os autores Beauchamp e Childress apresentam criticas a esse processo de andlise
custo-eficacia baseado na nocdo do QALYS, para sua aplicacdo em politicas de assisténcia a
salde. H& problemas metodolégicos relacionados a priorizacdo dos anos de vida em vez de
vidas individuais, levando a considerar os investimentos baseados na beneficéncia menos
importante que a razéo custo-utilidade, ndo se considerando a distribuicdo dos anos de vida
salvos. No QALYS, salvar um maior numero de vidas € menos importante que maximizar o
numero total de anos de vida salvos e a qualidade de vida é mais importante que a quantidade
de vida.

Numa andlise mais cuidadosa, contudo, ndo h& uma exigéncia absoluta, pela
beneficéncia, que se faca todo o possivel, independentemente dos custos, para salvaguardar a
vida humana, que mesmo possuindo um carater sagrado, ndo possui valor absoluto. Néo €
necessario atribuir especificamente um valor econdmico a vida humana, para se estabelecer
medidas de politicas publicas de reducdo de riscos e minimizacdo dos custos. Os
guestionamentos sobre quais valores devem ser levados em conta na analise custo-beneficio,
custo-eficacia e risco-beneficio e quem ira decidir esses critérios, se 0s especialistas ou a
comunidade a que se referem, enfatizam a necessidade de participacdo de todos os
envolvidos. As técnicas formais, usadas para o calculo de valores quantificaveis, sdo
importantes como métodos auxiliares para aqueles que decidem, mas corre-se 0 risco de
ignorar os valores ndo quantificaveis, como o alivio da dor e do sofrimento e o significado

simbolico das agdes e politicas. Outras preocupacdes pertinentes sdo sobre o possivel impacto
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das técnicas analiticas sobre os valores, as perspectivas e atitudes individuais e sociais, além
do quanto afetaria a linguagem moral tradicional da relagdo médico-paciente, em especial pela
analise custo-beneficio e a pressdo sofrida para a contencéo dos custos. Portanto, € importante
dedicar atencdo especial aos custos sociais dessa abordagem e aos limites do uso das técnicas
analiticas impostos pelo respeito a autonomia e pela justica.

J& o principio da Justica, refere-se ao tratamento igualitario, equitativo e apropriado
oferecido a quem é de direito. A Justica Distributiva refere-se a essa distribuicdo dentro da
sociedade, determinada por normas justificadas que regem aquela mesma. Ha varias formas
de abordagem das questdes de justica ligadas a diferentes perspectivas sobre a sociedade e
seus objetivos (utilitarismo, liberalismo-igualitario, libertarianismo e comunitarismo). As
principais divergéncias encontram-se no plano da alocacao de recursos limitados. Espera-se,
no minimo, o direito obrigatério a um minimo digno de assisténcia a salde, dentro de uma
estrutura de alocacdo que incorpora de modo coerente padrfes utilitaristas e igualitarios, que
séo tidos como os mais adequados eticamente para tratar com as contingéncias das doencas e
problemas médicos e sua implicacdo na vida das pessoas e suas familias. Apesar desse
consenso sobre o direito minimo de saude publica, na alocacdo de recursos para a saude,
enfrentamos problemas de ordem tedrica e pratica, com relagdo a alocagdo social mais justa e
mais justificada em uma dada nag&o concreta.

Na macroalocacdo de recursos, definem-se as verbas e para onde e como véo ser
distribuidas. Na microalocacdo de recursos, cuida-se sobre quem ira receber os recursos em
casos especificos, sendo que os dois niveis estdo frequentemente interagindo. Considerando
necessario um minimo digno de abrangéncia universal e que as necessidades e 0s desejos na
area médica sdo quase ilimitados, a escassez de recursos € praticamente universal e a
necessidade de se definir prioridades é legitima, tendo de ser determinada sob o principio da
Justica.

Um ponto importante do Principialismo de Beauchamp e Childress, é que também
aborda a influéncia das virtudes e do carater nas relacfes entre a equipe médica e os pacientes.
A moralidade vai além das obrigaces e principios. Na resolucdo dos conflitos éticos, os
tracos de carater dos julgadores sdo essenciais e influenciam na forma de agir de cada um.
Destaca-se a importancia das obrigacbes com a veracidade, confiabilidade e fidelidade ao
paciente para que a relacdo se estabeleca de forma a respeitar os melhores principios. Para que
o profissional seja reconhecido por exceléncia, nem sempre é suficiente o seguimento de
regras e principios. E indispensavel um carater justo, bom senso moral e sensibilidade

emocional. Geralmente esses tracos de carater ja estdo diretamente ligados as atribuicdes
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profissionais. Dos profissionais de saude, geralmente esperam-se virtudes que estejam
relacionadas, na pratica, com os relacionamentos que se desenrolam na assisténcia a saude,
sejam elas: compaixdo, discernimento, confiabilidade e integridade; ainda mais a coragem e
comedimento.

As ideias do Principialismo de Beauchamp e Chidress sdo particularmente bem
conhecidas entre 0 meio médico e da saide como um todo, porém a base desses pensamentos
e suas controvérsias contemporaneas ainda requerem maior reflexao.

Peter Singer, filosofo da atualidade, apresenta em sua teoria sobre ética, seu
pensamento sobre o que ha de errado em matar, em sua publicacio Etica préatica (SINGER,
2006), considerando que nas decisdes sobre vida e morte s&o mais complexas as discussoes
sobre os principios de igual consideracdo dos interesses.

Considera como unanimidade, atualmente, a impropriedade moral de principios que
restringem o respeito a vida a grupos definidos e levanta duvidas sobre a linha demarcatéria
de nossa espécie humana como um limite defensavel para o circulo de protecdo,
denominando-o de especismo. Questiona, portanto, o conceito e a crenca de santidade da vida
dos membros da espécie humana, Homo sapiens. Para Singer, existe um valor especial na vida
de uma pessoa, considerando como tal o ser racional e autoconsciente, em relagcdo a um ser
senciente, seja ele humano ou néo.

Embora para alguns, o direito a vida seja considerada mais absoluto do que sugere 0
utilitarismo tanto classico como o preferencial, ndo sendo permutadvel em desejos e
preferéncias, ou prazeres de terceiros, Singer reporta-se a Tooley, o qual afirma que os Unicos
seres a terem direito a vida sdo aqueles que podem se conceber como entidades distintas que
existem no tempo, portanto, ditas pessoas (seres autoconscientes e racionais). A existéncia
continua ndo pode estar entre os interesses de um ser que nunca foi capaz de conceber-se
existindo no tempo, como é o caso dos fetos e recém-nascidos.

A teoria kantiana considera o respeito a autonomia, entendida como a capacidade de
escolher e tomar decisfes, como um principio moral basico. J& o utilitarista ndo concorda com
0 respeito como um principio moral basico, embora o considere questao importante.

Sobre o valor da vida, Singer conclui quatro razdes que sustentam a diferenga do valor
da vida de uma pessoa e um ser senciente:

a) a classica preocupacdo utilitarista com os efeitos do assassinato sobre os
outros, que teriam medo de também serem mortos;
b) a preocupagdo do utilitarismo preferencial com a frustracdo dos desejos e

planos futuros da vitima;
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c) o argumento de que a capacidade de conceber-se existindo no tempo é a
condicdo necesséria para que se tenha direito a vida;
d) respeito pela autonomia.

Essas consideracbes se refletem em uma extrema influéncia na analise sobre a
viabilidade dos RNPTe, visto que o recém-nascido, assim como o feto sdo considerados seres
sencientes, embora conscientes, mas ndo autoconscientes.

Portanto, o autor considera que na morte de bebé&s recém-nascidos até uma idade
ainda ndo delimitada, para o utilitarismo preferencial, ndo se aplica os motivos para ndo matar
pessoas; e para 0s classicos, a razdo utilitarista ndo se aplica, pois a morte de bebés nédo
ameacaria outras pessoas adultas. Pelo direito a vida, o RN ndo tem a capacidade de querer
continuar vivo ou de ver-se como um sujeito mental continuo. O RN ndo é um ser autbnomo
capaz de fazer escolhas. Feto e RN estdo em uma mesma condi¢cdo de igualdade e entdo
existem menos razdes contra matar bebés e fetos do que contra matar aqueles que séo
considerados pessoas.

Para Singer existe uma razoabilidade do ponto de vista legal, para se estabelecer o
limite do nascimento para a lei do homicidio de criangas, por seguranca na esfera politica e do
direito publico, mas por razdes puramente éticas, ndo considera comparavel o assassinato de
um RN e de um adulto. Ele leva em conta o conceito de Hare (2003) que estabelece uma
distincdo entre niveis criticos e intuitivos do raciocinio moral, no qual o juizo ético que se
estabeleceu s6 se aplica em termos da moralidade critica; para as tomadas de decisGes no
cotidiano, deveriamos agir como se uma crianca tivesse o direito a vida desde 0 momento que
nasce. Devem-se estabelecer condi¢Bes rigorosas quanto ao infanticidio, pois na grande
maioria das vezes, matar um bebé significa infringir uma terrivel perda aos que o amam e ai
esta o erro.

Entre os varios autores que discutem a morte no limite da viabilidade esta Jeff
McMahan (2011), que faz uma extensa discusséo sobre o estatuto moral e metafisico do feto e
embrido humanos e consequentemente, por extensdo, aos bebés recém-nascidos e lactentes.
Segundo o autor, para se entender porque consideramos, intuitivamente, que a morte de fetos
e bebés ¢ “menos ruim” do que a morte de uma pessoa adulta, McMahan faz um
questionamento sobre o que ha de ruim em morrer, e correlaciona isso as perdas sofridas pelo
individuo que morre. O autor também rejeita a situagdo de que o pertencimento a espécie
humana confira status moral diferenciado aos seres humanos em relagcdo a outros animais.
Pela abordagem comparativa seria de se esperar, que as perdas de um ser mais jovem, ou um

bebé, seria, comparativamente, maiores do que as perdas de um individuo mais velho. Mas
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ndo é isso que comumente vemos ser considerado. Portanto, o autor considera que devemos
adotar uma visdo que relativize a ideia da morte em relagdo ao estado do individuo no
momento da morte. Essa seria a forma de abordagem do interesse temporalizado para o que
ha de ruim na morte. Essa visdo avalia 0 ato de matar com base nos seus efeitos sobre o
interesse temporalizado da vitima em continuar vivendo. Considera uma abordagem superior
da moralidade do ato de matar. Ela preserva o espirito da abordagem baseada no dano, mas
rejeita a suposicdo de que a identidade seria a base da preocupacdo egoista, ou do senso de
autopreservacao.

Com relagdo aos individuos com capacidades cognitivas diminuidas, como os bebés,
considera-o0s seres em situacfes marginais, e que ndo possuem a mesma condicdo de unidade
prudencial, ligando-as a si mesmo no futuro, e que teriam as pessoas mais velhas, portanto
tenta se estabelecer os limites da dignidade a qual eles teriam direito de serem tratados com a
mesma consideracdo de uma pessoa mais velha, quanto a situacdo de morte. O limite depende
de saber qual é a base da dignidade que exige respeito, segundo o proprio autor.

O autor McMahan propde defender a permissibilidade de determinados atos de matar
pessoas, dirigidos a seres abaixo do limite, e mostrar que alguns atos de matar pessoas ndo sao
de todo errados, pois sdo compativeis com aquilo que é exigido pelo respeito. Entdo, qual o
critério para se determinar o limite? Para Kant todo ser humano com capacidade para a
racionalidade e autonomia é um ser provido de dignidade, e para J. Raws, a personalidade
deve ser entendida como propriedade de base geral pela qual toda pessoa com um minimo de
personalidade moral mereca todas as garantias de justica, com base na igualdade de direitos.
O limite da moralidade divide-se em dois niveis: acima deste limite estdo as “pessoas morais”,
ou seja, aquelas com a capacidade para a personalidade moral, e abaixo deste limite estdo os
animais, que ndo tém direito a justica, dignidade, mas pela capacidade de desfrutar dos
sentimentos de prazer e dor, impdem deveres de compaixdo e de humanidade, neste caso o
tratamento estaria no ambito do interesse. Por definicdo, McMahan incluiria neste segundo
grupo os bebés, em particular os RNPTe, como abaixo do limite de respeito, e, entéo,
considerados no ambito do interesse. Porém ha argumentacbes de que somente a
potencialidade deles para a autonomia ja os tornaria dignos de respeito e que as dificuldades
em estabelecer os limites de quando se atinge tal autonomia, por exemplo, apds os dois anos
de idade, ja garantiriam o beneficio do respeito, ou ainda, lhes garantiriam um estatuto
intermediario.

Para McMahan, os recém-nascidos encontram-se na mesma posi¢cdo moral dos fetos

mais desenvolvidos, ou seja, um individuo que ndo tem certas capacidades cognitivas
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necessarias para inclui-lo na moralidade do respeito e as suas relagdes prudenciais com ele
mesmo no futuro sdo de fraca intensidade, portanto o seu interesse temporalizado em
continuar vivendo seria relativamente fraca. Porém o senso comum ndo comunga com essa
mesma ideia, julgando na maioria das vezes, muito pior matar um recém-nascido do que um
feto, mesmo que aquele, quando muito prematuro, encontre-se em uma situacdo de
desenvolvimento muito aquém em relacdo ao feto tardio, bem desenvolvido. Isso pode ser
justificado por uma questdo de grau, em que o interesse temporalizado do recém-nascido é
pouco maior em relacdo ao feto, considerando que o nascimento, por si s, proporciona
estimulos para um maior desenvolvimento psicolégico em relagdo ao feto, e por ultimo, o
recém-nascido cria maiores vinculos com os que o rodeiam, participando das relacbes dos
outros. Por essa analise, ele conclui que o ato de matar um bebé recém-nascido €
devidamente regido pela abordagem do interesse temporalizado do ato de matar, e pode ser
medido e avaliado contra o interesse temporalizado de outros, da maneira aprovada pelos
consequencialistas. A morte de um recém-nascido é menos condenavel que a morte de uma
pessoa, se as demais variaveis forem mantidas.

A questdo, entdo, concentra-se em saber quando o interesse temporalizado de outras
pessoas sobrepde o prdprio interesse temporalizado do bebé em continuar vivendo, seja essa
vida considerada digna ou ndo de ser vivida. A ponderacdo dos interesses temporalizados
concorrentes é questdo de bom senso. Ndo h& um célculo exato para quantificar tais
interesses. Em situacdes, cujas perspectivas de vida do beb& sdo ruins, o interesse
temporalizado em continuar vivendo é mais fraco que o usual, o que favoreceria sua ideia de
aprovacdo da eutandsia ndo voluntéaria para individuos que nunca foram pessoas, como 0S
recém-nascidos, embora considere ainda, nestes casos, uma justificacdo cheia de
ambiguidades.

Portanto, nas situacfes de decisdo sobre os RNPTe, para McMahan, deve ser
ponderado entre o interesse temporalizado do beb& em continuar vivendo, que é fraco,
principalmente se as condicGes atuais forem de dor e sofrimento, e as perspectivas de vida
futura forem de comprometimento com sequelas graves, e confrontando com o interesse
temporalizado dos pais e de outros relacionados com o caso (MCMAHAN, 2011).

Uma corrente filoséfica-moral diferente estd defendida por D. Elio Sgreccia, Diretor
do Centro de Bioética da Universidade Catolica do Sacro Cuore, Italia, descrita em Manual de
Bioética. Nesta obra, Sgreccia (1996) defende o modelo Personalista ontoldgico para
fundamentar a objetividade dos valores, que é baseada na unidade corpo-espirito. Sgreccia

acredita que, no homem, a personalidade subsiste na individualidade constituida por um corpo
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animado e estruturado por um espirito. O eu ndo é redutivel a cifras, nUmeros, atomos, células
e neurdnios. A pessoa humana ¢ uma unidade, um todo e nfo uma parte de um todo. E fim e
fonte para a sociedade. Para os cristdos, a Revelagdo com a verdade da criacdo, da Redencéo e
da comunhdo do homem com Deus oferece uma ampliacdo dos horizontes e valores: cada
homem é a imagem de Deus. Mesmo na reflexéo laica, racional, a pessoa humana apresenta-
se como o ponto de referéncia, o fim e ndo o meio, a realidade transcendente para a economia,
o direito e a propria historia. Ndo se trata de pura abstracdo filoséfica, pois, tanto a vida
guanto a medicina existem e tém por destinacdo o0 homem, e este deve ser considerado em sua
plenitude de valor. O personalismo afirma a propria razdo do homem e de sua liberdade. O
homem é pessoa porque é o Unico ser que em vida, torna-se capaz de reflexdo sobre si, de
autodeterminacdo, capaz de captar e descobrir 0 sentido das coisas e de dar sentido as suas
expressdes e linguagem consciente. “Razdo, liberdade e consciéncia representam uma criacao
emergente irredutivel ao fluxo das leis cdsmicas e evolucionistas” (POOPER, 1982 apud
SGRECCIA, 1996, p. 79). A pessoa é uma unitotalidade de corpo e espirito, que representa o
seu valor objetivo, pelo qual a subjetividade se responsabiliza em relacdo a propria pessoa e
em relacdo a pessoa do outro. Os aspectos objetivos e subjetivos estdo mutuamente
implicados. O valor ético de um ato deve ser considerado sob o perfil subjetivo da
intencionalidade e do seu conteido objetivo e suas consequéncias. A certeza deve procurar
cada vez mais a verdade. O autor ndo concorda com a visao inconciliavel da distin¢cdo em que
a ética laica funda-se na razdo e nos valores e, a ética catdlica, em dogmas e na fé. Antes,
acredita que a visdo personalista ndo prescinde da justificacdo racional dos valores e das
normas, e a fé apenas a reforca. A comparacdo deve ser feita com base na antropologia de
referéncia e no problema da fundacéo do juizo ético.

A bioética personalista deduz alguns principios proprios como essenciais: o da defesa
da vida, como fundamental da prépria pessoa, porém ndo o Unico; é coessencial. Defender
ativamente, respeitar e promover a vida. O principio da liberdade com responsabilidade pela
vida propria e com a do outro. Para ser livre € preciso estar vivo. Com relacdo ao
Principialismo, o autor sugere uma hierarquizacdo desses principios para uma efetiva
aplicacdo e solugdo pratica de conflitos e para se evitar o relativismo. E necessaria a
sistematizacdo fundamentada ontolégica e antropologicamente: beneficio, autonomia e
justica, nesta ordem respectivamente. Considera o beneficio acima da autonomia, pois do
contrario ndo se garante a prépria autonomia do sujeito, especialmente quando o sujeito-
doente ndo é capaz de exercer a autodeterminacdo ou quando a autonomia do médico

contrasta com a do paciente. Para a conciliacdo, é importante encontrar o verdadeiro bem da
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pessoa. A ciéncia ética e o exercicio das virtudes éticas tém seu significado a partir da
necessidade de resolver os conflitos éticos dentro da necessidade do paciente, levando em
conta os valores em questdo, de forma hierarquizada e harmonica.

Com relacdo ao embrido, feto e recém-nascido, o autor considera que:

0 recém-concebido tem sua realidade biologica propria e bem
determinada: é um individuo totalmente humano em desenvolvimento,
gue, autonomamente, sem descontinuidade alguma, constréi a prépria
forma, executando, por uma atividade intrinseca, um desenho
projetado e programado de seu préprio genoma (SERRA,1987 apud
SGRECCIA, 1996, p. 353).

E ainda declara que essa atividade intrinseca desenvolve-se por um determinismo orientado
para um projeto bem preciso e finalizado que acontece em todas as fases de formacdo do
recém-concebido, desde o instante da fertilizacdo até o nascimento e, em todo o processo de
crescimento e de desenvolvimento. Com essa afirmacédo, o autor define o estatuto do recém-
nascido, em qualquer fase de desenvolvimento, inclusive os RNPTe, de modo igual a toda
pessoa humana, com a mesma dignidade, tendo a vida como bem essencial e fundamental que
deve ser respeitada e defendida por todos. Com base nesse pensamento, define-se a forma
como lidar com os limites da viabilidade dos RNPTe. Respeitar a vida da pessoa no momento
da vida nascente, proporcionando que ela aconteca plenamente e em sua fase final, recusando
qualquer forma de antecipacdo da morte, recusando a eutanasia, ou alguma forma de tirania
bioldgica através da insisténcia ou obstinacdo terapéutica.

Sgreccia refere-se a alguns principios para esclarecer a morte com dignidade,
considerando, quando ndo d& a entender formas veladas de eutanasia, o que se estabelece na
forma da intencionalidade e acdo, exprime uma condicdo aceitavel e necessaria. Considera o
direito @ morte como o direito de morrer com serenidade e dignidade humana e cristd. O uso
proporcionado dos meios terapéuticos tem sua fundamentacé@o na necessidade em estabelecer
critérios para o uso de tecnologias cada vez mais avancadas, correndo-se 0 risco de se
tornarem abusivas e formas de prolongamento do sofrimento. A base para decisdo,
atualmente, encontra-se, ndo exclusivamente no meio utilizado, mas no resultado terapéutico
que dele se espera. O autor cita a Declaragdo da Sagrada Congregacao para a Doutrina da Fé
como referéncia para avaliar os meios cientificos a serem usados, comparando o tipo de
terapia, os riscos, as dificuldades e os custos para familia com o resultado esperado para a
recuperacio do paciente. A Declaracio (IGREJA CATOLICA, 1980) é bastante especifica e
detalhada sobre algumas situacdes bastante particulares, a saber: considera licito recorrer a



46

tratamentos experimentais disponiveis na medicina avangada, mesmo com alguns riscos, na
falta de outros tratamentos eficazes; também ¢é licito suspender tais tratamentos, quando os
resultados ndo forem os esperados, devendo levar em conta o justo desejo dos pacientes, de
seus familiares e o parecer de médicos competentes; € sempre licito contentar-se com 0s
meios normais de tratamento que a medicina oferece, ndo podendo obrigar ninguém a
submeter-se a tratamentos que, mesmo de uso frequente, ndo esta isento de riscos, ou seja,
muito oneroso ao paciente; é licito recusar um tratamento que ofereca um prolongamento da
vida de forma precaria e com sofrimento desproporcionado, em especial, ha iminéncia de uma
morte inevitavel, apesar dos meios usados, sem interrupcdo, todavia, dos cuidados habituais
devidos aos pacientes. Neste ultimo item, hd uma recusa a, assim chamada, insisténcia ou
obstinacdo terapéutica e a distanésia.

Norman M. Ford (2002), também defensor da teoria personalista, em sua publicacédo
The Personal Person considera essencial para teoria ética a definicdo filoséfica de pessoa
humana, uma vez que é ela, a pessoa, que a justifica. A sua definicdo de pessoa humana
resume-se em “um ser vivente individual com a natureza racional humana”. Ele avalia a
pessoa como 0 sujeito de sua existéncia, em virtude de sua prdpria natureza humana e
racional. H& milhdes de pessoas humanas, em cada qual, a mesma natureza humana é
individualizada. Em uma avaliacdo subjetiva da pessoa, a identidade propria do individuo
(com todas as suas experiéncias e sensacdes, a autoconsciéncia e a consciéncia do outro, 0 seu
senso de liberdade e responsabilidade moral intrinseco) estd fundamentada em sua natureza
humana, Unica e individual, existente desde o inicio da vida. Em uma avaliacédo objetiva, Ford
(2002) considera que as capacidades inerentes do ser humano devem-se a essa propria
natureza humana. A interacdo mente-corpo ou a unidade psicossomatica distingue o ser
humano e lhe confere essa individualidade.

Ao contrario de alguns filoésofos seculares, Ford acredita que alguma forca
fundamental de entendimento e intelecto seja necessaria para o tipico conhecimento humano.
Tradicionalmente chamada de alma espiritual (imaterial), é ela que anima todo o corpo e
também pode ser chamada de principio de vida pessoal; ndo deriva da matéria nem possui
evidéncia empirica, mas é criada quando o individuo é formado e, portanto, constitui o ser
humano.

Desta teoria deriva o conceito da inviolabilidade do estatuto moral de ser humano,
desde a concepcdo, nascimento, independente de malformacdes congénitas ou deficiéncias e
sequelas futuras. Ndo ser autoconsciente e racional ndo significa que ndo seja possivel a um

individuo ter uma natureza racional antes que uma acdo racional possa ser realizada. N&o
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parece correto exigir as mesmas condic¢des existenciais de uma forga racional como é exigido
para todo senciente. Esta analogia ndo se aplica pelo fato de que a razdo néo é resposta de um
orgdo corporal. Parece que antes do nascimento, um feto humano ja € uma pessoa humana,
dotada com uma natureza racional porque o desenvolvimento e crescimento, sozinhos,
conduzem a um posterior uso da capacidade natural de realizar acGes racionais e morais. Fetos
e criangas gradualmente realizam sua prépria e inerente atividade potencial natural de
tornarem-se mais completos do que eles j4 sdo, sdo pessoas com potenciais e ndo
potencialmente pessoas.

A ética, para o autor, é definida pelo comportamento das pessoas e ndo dos animais. E
entendido como definitiva, sem ambiguidade e dependente da verdade. Uma obrigacdo moral
é universal desde que, se refira a todas as pessoas, situacdes e culturas. Assim esta
essencialmente relacionada com o ndcleo da nossa personalidade onde se origina a dignidade
e solidariedade humana. Pela perspectiva da ética, todas as pessoas sdo iguais e devem ser
tratadas como tal, sem qualquer discriminacdo. A avaliacdo ética das a¢cbes humanas pode ser
expressa em verdadeira ou falsa. Para isso ser feito € importante considerar o objeto da agédo
que € livremente escolhido, a intencdo ou o motivo do agente, e outras circunstancias
relevantes. O imperativo moral existe, mas, o pivd para ética, ou seja, julgar a acdo boa ou
mal, é o significado de bom. O bom é aquele que todos desejam, um fim ou um propdsito.
Este conceito € basico e primario e o primeiro principio formal ¢: “o bem deve ser feito e o

mal evitado”.

Segundo o Papa Jodo Paulo Il (IGREJA CATOLICA, 1995, p. 80):

um ato é bom se o seu objeto estd em conformidade com o que é
bom para a pessoa em relacdo aos bens morais relevantes para ela”.
[...], “a ética cristd [...] ndo se nega a considerar o conteldo da
teleologia (ou seja, propdsito e a finalidade) dos atos, contanto que
sejam direcionados a promover o bem das pessoas, mas reconhece
que isso s é alcancado quando os elementos essenciais da natureza
humana sdo respeitados.

Contrariamente ao Utilitarismo, 0 autor acredita que o critério primario da moralidade esta
relacionado com a dignidade e o verdadeiro bem da pessoa antes de qualquer calculo sobre os
efeitos benéficos de uma acdo em relagdo aos outros. A obrigacdo ética pessoal para com 0s
outros é baseada no dever de ser verdadeiro consigo mesmo como um agente moral. A
verdade moral deve ser considerada antes do balanco sobre os interesses préprios e dos

outros.
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No caso de bebés RNPTe, Ford (2002) considera que a ética requer que tudo o que for
necessario e razoavel deve ser feito no melhor interesse do RN para preservar a vida e
restaurar sua saude. O problema ndo é dizer que uma vida € pior que outra, nem guiar-se
somente por critérios vagos de qualidade de vida. Ao médico cabe a ardua tarefa de
determinar quando os beneficios do tratamento sobrepéem a dificuldade esperada e aos riscos
de graves danos. Os tratamentos médicos devem servir ao verdadeiro bem das pessoas e nao
somente prolongar suas vidas. Ndo ha obrigacdo de prolongar a vida de RN que ndo possam
alcancar um minimo de condicao para compartilhar alguns beneficios do ser humano, como o
amor e os relacionamentos. Aliviar o sofrimento é uma prioridade em neonatologia, mesmo
que doses elevadas de analgésicos exigidas possam levar & parada respiratoria e encurtar sua
vida, desde que a Unica intencdo de aplicacdo da medicacdo seja aliviar a dor e o sofrimento
do RN em situacdo terminal. A equipe médica responsavel pelo RN com graves problemas de
salde deve decidir sobre as opgfes de tratamento a ser recomendadas aos pais, tendo em
mente as condic¢Bes disponiveis para o cuidado médico do bebé. Os diferentes tratamentos que
podem ser recomendados para casos semelhantes, justificam-se pelas diferentes circunstancias
em que sao considerados e ndo necessariamente contrarios a valores éticos.

Nem sempre é possivel ter imediata no¢do sobre o verdadeiro prognostico do RNPTe;
nestes casos de duvidas, o tratamento intensivo deve ser iniciado até que o correto
esclarecimento e acurado diagndstico e prognostico seja estabelecido. Em casos de
prognosticos fatais, ndo seria ético prover tratamento futil que poderia causar a crianca dor e
sofrimento intratavel. Segundo o autor, “a vida para o RN é um presente ¢ ndo uma sentenga”.
Nestes casos, a decisdo por ndo tratar ndo deve ser igualada a conduta de matar o paciente. Os
pais devem ser acompanhados e esclarecidos, para entenderem essa diferenca ética e ficarem
em paz com sua consciéncia. Quando os pais ndo estdo presentes a tempo de consentirem com
o0 tratamento, e 0 caso requer medidas de salvamento urgentes, estas devem ser instituidas
pelos médicos de imediato, em virtude de sua responsabilidade profissional. Se os pais se
recusam a aceitar o tratamento necessario e razoavel para salvar a vida da crianga, os médicos
devem proceder ao tratamento e ndo somente instituir cuidados paliativos, uma vez que sua
principal obrigagdo é para com a crianga, seu paciente, e ndo com o0s pais. Deve-se
providenciar uma tutoria legal. Normalmente esses problemas podem ser evitados com uma
boa comunicag&o entre os médicos e familiares (FORD, 2002).

Ford ao referir-se ao tratamento especifico de bebés de muito baixo peso (menores de
1500q) declara que é imprescindivel a internacdo da mae em situagdo de risco, em unidade de

nivel terciario para tratamento adequado e retardar ao maximo o nascimento prematuro. Uma
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consideracdo justa é a de que RNPTe devem ser tratados em terapia intensiva a menos que
uma avaliacdo apropriada determine que eles ndo tenham condicdo de sobrevida, que o
tratamento prolongue o processo de morte, resultando em sofrimento intratavel, ou pode ser
considerado fatil sem qualquer esperanca de se manter respiracdo espontanea permanente.
Enquanto a determinacdo de ndo reanimar sem boas razdes pode ser injustificada, ndo ha
nenhuma obrigacdo ética de reanimar uma crianga ao nascimento, quando esta claro que o
prognostico € ruim e que tal acdo levara a sofrimento e dor intratdvel. Nestes casos, a
presenca do pediatra se faz necessaria para proporcionar cuidados paliativos de conforto até a
sua morte natural.

Os pais devem ser incansavelmente informados e receber apoio, compartilhando das
decisbes sobre o tratamento de seus bebés, uma vez que nessas situacdes, a morte ou a vida
com graves sequelas é um desfecho frequente. Decisbes sobre continuar ou interromper o
tratamento intensivo devem ser tomadas no melhor interesse da crianca e com a consulta aos
pais. Sempre que houver duvidas sobre a continuidade ou ndo do tratamento, a decisdo deve
ser feita em favor da vida. A continuidade do tratamento pode ndo ser eticamente necessaria
se, segundo o Papa Jodo Paulo Il (IGREJA CATOLICA, 1995, p. 94) forem identificadas
situacoes:

[...] 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 familia. Nestas situacdes, quando a
morte se anuncia iminente e inevitavel, pode-se em consciéncia
‘renunciar a tratamentos que dariam somente um prolongamento
precario e penoso da vida’ [...] e impOe-se avaliar se 0S meios
terapéuticos a disposicdo sdo objectivamente proporcionados as
perspectivas de melhoramento.

Ford (2002) conclui que a avaliacdo do limite de viabilidade e a decisdo de terapia
intensiva para 0 RNPTe devem ser feitas caso a caso, com a combinacdo: maturidade, peso,
condicdo, solidez e uso pré-natal de corticoide. Atravessar a linha do limite de viabilidade de
peso e idade gestacional em que a terapia intensiva pode, mas ndo necessita de ser usada; e
por outro lado, decidir quando a terapia intensiva deve ser usada como forma de salvar vidas.
E considerada uma area cinzenta onde a avaliacio dos neonatologistas pode divergir. E
necessaria uma cuidadosa avaliagdo clinica para determinar se hd garantia de beneficios
suficientes e proporcionais para esses RNPTe, a luz de probabilidades de sobrevida e das
sequelas severas comuns de acontecer ao longo dos anos. Ford (2002) cita um trabalho em

que um levantamento sobre a atitude de neonatologistas revelou que um terco deles, como
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pais, ndo dariam a seus proprios bebés RNPTe o mesmo tratamento agressivo que eles, como
médicos, dariam a outros RNPTe; isso poderia sugerir que o tratamento de alguns bebés
RNPT esta sendo desproporcional.

Para Ford (2002), RNPTe com 22 semanas de 1G completas e PN menor de 400g ndo
deveriam ser reanimados uma vez que sua perspectiva de sobrevida seria extremamente baixa.
Em geral no caso de RN com 23 semanas de IG completas e PN entre 400g e 5009 poderia ser
eticamente permissivel, mas ndo necessario, iniciar tratamento intensivo. Depois da avaliacdo
e consulta aos pais, a decisdo de continuar ou ndo o tratamento intensivo deve levar em conta
a pequena perspectiva de sucesso diante da baixa taxa de sobrevida e as sequelas graves
frequentes. Com 24 semanas de 1G completas e PN de 500g a 600g, o autor acredita que deve-
se presumir a obrigacao de reanimar e prover terapia intensiva, a menos que seja confirmado,
por avaliacdo rigorosa, que o bebé ndo estd respondendo bem e os pais estdo de acordo com a
conduta médica. Onde as UTIN estdo disponiveis, para bebés com 25 semanas de IG
completas e PN maior de 600g, salvo outras complicagdes, seriam eticamente necessarios a
reanimacao e o tratamento de todos os RN em terapia intensiva, sob a perspectiva de melhores
taxas de sobrevida para essa populacéo.

Com respeito a alocacdo de recursos, governos e administradores devem decidir sobre
o nivel de financiamento publico das UTIN e outras terapias para RN e da avaliagdo
comunitaria sobre as prioridades em cuidados de salde e outros investimentos orcamentarios,
especialmente nos paises em desenvolvimento, onde 0s recursos destinados a salude sdo
escassos (FORD, 2002).

Leo Pessini, bioeticista brasileiro, apresenta, em sua publicagdo “Eutanasia _Por que
abreviar a vida? ” (PESSINI, 2008), as consideracdes sobre as atuais circunstancias sociais de
enfrentamento das situacdes de morte e de sua transformacdo ao longo dos séculos. De uma
situacdo publica, em que o moribundo era o senhor de sua prépria morte, junto com seus
familiares e pessoas proximas, para uma situacdo totalmente contréria, inaceitavel e cheia de
tabus, quando os doentes terminais sdo afastados da convivéncia dos seus entes proximos,
negando e escondendo a situacdo de finitude da vida, trancados em hospitais e vistos somente
cientificamente, e onde a morte € vista como o fracasso da ciéncia.

Em outra publicacdo, “Distanasia - Até quando prolongar a vida?”, Pessini (2007)
apresenta seu estudo sobre a situacdo da distanasia e os conceitos envolvidos. Considera a
distanasia como prolongamento exagerado da agonia, do sofrimento e o adiamento da morte
de um paciente. Também empregado como tratamento futil e inatil, que leva a uma morte

medicamente lenta e prolongada, acompanhada de sofrimento. Na Europa, é chamada de
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“obstinacdo terapéutica” (L ‘acharnement thérapeutique), nos Estados Unidos de “futilidade
médica” (medical futility), “tratamento fatil” (futile treatment) ou simplesmente “futilidade”
(futility). Entre a distanasia e o outro extremo, que seria a eutanasia (abreviacdo de vida),
encontra-se uma condicdo que honra a dignidade humana e preserva a vida, chamada de
ortotandsia, sensivel ao processo de humanizacdo da morte, ao alivio das dores, sem
prolongamentos abusivos com a aplicacdo de meios terapéuticos desproporcionados, que s
aumentariam o sofrimento. Em hospitais de paises mais desenvolvidos, ja ocorre uma
consciéncia mais real dos limites a serem empregados na fase de final da vida, com relacdo a
alta tecnologia, sem o risco de ser confundido com a prética da eutanasia ou com omissdo de
socorro e situagdes ilicitas. No contexto macrossocial da América Latina, onde predomina
uma situacdo de exclusdo e desigualdade, e que se clama “por viver com dignidade”, o
processo de morrer constitui-se numa abreviacdo coletiva da vida, cunhada como mistanasia,
a reflexdo se faz para a promogdo da salde e vida digna, em especial, para 0s mais
vulneraveis (PESSINI, 2007).

E nesse contexto de avaliagdo do momento de final de vida que o autor analisa a
situacdo e questiona, em relacdo ao RN com problema, todas as circunstancias atuais
complexas que envolvem o problema: Deve ser feito tudo o que for possivel para ressuscitar
um RN, independente da situacdo meédica e das consequéncias em relacdo ao seu futuro
desenvolvimento? E permitido interromper a reanimagio ou mesmo terminar a vida de um
RN que se tornou competente em termos de respiracdo, mas estd com o cérebro seriamente
danificado? Quem pode avaliar e decidir em tais circunstancias? Com base em que
competéncia e em qual critério? Como ficam os parentes, equipe médica e de enfermagem uns
em relacdo aos outros? (PESSINI, 2007). Considera que as respostas devem ser analisadas na
perspectiva de dois imperativos: as complicacdes neonatais devem ser prevenidas ao maximo
e quando ndo for possivel evita-las, apds todo esforco despendido, deve-se agir com toda
compaixdo e humanidade. E ainda, que independente de idade, estado de saude e deficiéncias
da pessoa, a dignidade humana e seu valor devem ser respeitados. Cita o Comité Nacional de
Etica da Franca que em seu relatdrio sobre ética e pediatria, ressalta a importancia de tratar a
crianga como qualquer outro ser humano (NATIONAL BIOETHICS COMMITTEE- NBC,
2008). Todas as determinacg0es feitas com relacdo ao final da vida devem ser retomadas neste
contexto do RN com problemas. A principal discussdo ética, entdo, € sobre a distanasia. O
principio de ndo causar dano é aplicivel nesta situacdo como forma de rejeitar qualquer

terapia agressiva que possa ser considerada fatil e causar danos irreversiveis ao RN.
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Juntamente com a implementacdo préatica desse principio, na atividade médica neonatal, estdo
varias particularidades especificas de cada caso.

A participacdo dos pais, nas discussOes e decisdes a serem tomadas, & essencial,
sempre tendo em mente o esclarecimento, o tempo necessario para a real assimilacdo do
problema, o cuidado para ndo projetar o peso da culpa de decisbes sobre eles e ndo eximir 0s
profissionais de assumirem as responsabilidades sobre as decisdes profissionais a serem
tomadas.

O conflito entre as posicdes de sempre salvar a vida da crianga e a preocupacdo com
as futuras deficiéncias e a qualidade de vida desfavoravel é agravado pela dificil decisdo, ndo
exclusivamente entre vida e morte, mas entre a certeza da morte e a incerteza sobre a futura
condicdo da crianca.

Pessini discorre sobre as consideracdes atuais, as vezes ambiguas, da definicdo de
dignidade humana, que em muitas situacdes se emprega o termo com sentido diferente e
contraditério, como nas discussdes sobre eutandsia, para se defender posicbes carregadas de
valores: “pro-escolha” versus “pro-vida”; “respeito pela dignidade humana” versus “respeito
pelo direito de morrer com dignidade” (PESSINI, 2007). Ele entende a dignidade humana
considerando antes a definicdo de pessoa, ndo com sentido exclusivo bioldgico cientifico, mas
como sujeito racional, livre, autbnomo e responsavel, sem qualquer reducionismo
antropologico com valorizagdo excessiva da autonomia, mas privilegiando a dimenséo
relacional e a solidariedade, inerente a esséncia do ser humano. Por isso considera a ascri¢ao,
ou seja, a atribuicdo por extensdo de uma qualidade eminente, uma forma de estender as
propriedades da dignidade humana as pessoas em situaces desfavoraveis, marginalizadas, e
vulneraveis, como os fetos, embrides e recém-nascidos, excluidos da “familia humana” pelos
pensamentos seculares. (PESSINI, 2007). O autor faz uma critica aos extremos do
pensamento. Por um lado hd uma valorizacdo excessiva da liberdade e autonomia pessoal,
sendo a pessoa a Unica responsavel pela sua condicdo humana e sua dignidade, ressaltando o
conceito de qualidade de vida, entendendo que ndo é qualquer vida que vale a pena ser vivida.
De outro lado, esta a visdo cristd em que a dignidade humana se apoia no conceito
transcendente da pessoa, criada & imagem e semelhanca de Deus. A partir do conceito de
sacralidade da vida a dignidade humana ndo se perde em situagdes limites, onde ndo ha sinais
de racionalidade ou autonomia. Ocorre o sentimento de “intangibilidade” da vida humana. A
radicalizacdo destes conceitos vai levar a posi¢des intolerantes, que ndo favorecem o pleno
equilibrio entre a graga de Deus e a autodeterminagdo humana. E essencial que se avalie as

realizacbes humanas na perspectiva dos avancos tecnologicos, para que elas ndo resultem em
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desrespeito a dignidade humana, principalmente em situacGes criticas de final de vida, néo
abreviando prematuramente a vida de pessoas e também ndo sendo justificativa para a
obstinacéo terapéutica.

Pessini entende que ndo ha oposicdo entre o carater sagrado da vida e qualidade de
vida, antes, porém, sdo complementares. Na visdo cristd, a absolutizacdo da sacralidade da
vida e da dimenséo corpdrea do ser humano levard a intervencéo futil e a distanésia. A vida
humana € um bem fundamental, mas ndo um valor absoluto. Citando Gracia (1998), Pessini
refere que o principio da sacralidade da vida é absoluto, porém formal, e 0 que varia sdo 0s
contetdos materiais do respeito aos seres humanos. Isso € definido como qualidade de vida e
dividido em dois niveis: um publico que define a ética civil ou dos minimos, e se expressa nos
principios da Nao Maleficéncia e da Justica; outro nivel é o privado, que define a ética pessoal
ou de maximos em que sdo destacados os principios da Autonomia e Beneficéncia. Os
principios e normas pretendem ser universais, mas ndo absolutos. Por isso as excecdes a esses
principios sdo possiveis, considerando as consequéncias e circunstancias concretas, que ndo
seria um bem, mas um mal menor. Neste caso, a qualidade de vida requer uma analise entre a
condicdo meédica e a possibilidade de integridade fisica do paciente com relacdo aos seus
valores materiais, morais, espirituais e sociais (PESSINI, 2008).

O autor considera que a decisao critica do cuidado do RN com problema se estabelece
no momento inicial de se definir sobre a reanimacdo. Esta decisdo pode levar a sobrevida, mas
assume o risco de permitir que uma deficiéncia aconteca. Se um neonato restabelece a
autonomia respiratéria enquanto dependente de cuidados intensivos, mas com
comprometimento grave e permanente de outros sistemas, como por exemplo, o neuroldgico,
tal fato € uma consequéncia direta da decisdo inicial de tentar resgatar (reanimar) a qualquer
custo. Seria ético interromper a reanimacao sistematica do RN em sofrimento vital para se
evitar uma decisdo posterior de suspender o suporte vital? Em casos de reanimacdo, o autor
considera que ndo ha diferenca moral entre acdo e omissdo, uma vez que o resultado final é a
morte do individuo. Portanto, iniciar a reanimacdo sistematica de um RN cuja chance de
sobrevida sem deficiéncia seja considerada nula remete a consideracao sobre terapia fatil e s6
seria justificada quando essas chances ndo fossem ausentes ou se ndao pudessem ser avaliadas
com relativa certeza naquele momento. Nestes casos, permanece a situacdo de que ndo se
justifica a obstinacdo terapéutica. Quando se decide por iniciar a reanimacao e posteriormente
se avalia um mau prognostico de sobrevida ou de sequelas graves e persistentes, a interrupgao

da reanimacdo € o equivalente a descontinuar terapia futil e agressiva (PESSINI, 2007).
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Em outra opinido,

quando uma vida sobrevive somente por meio do tecnicismo (isto é,
ressuscitacao) e, além disso, ndo oferece o minimo de vitalidade
exigida para, até mesmo, uma existéncia limitada, colocar fim a este
tecnicismo ndo € interromper a vida, é simplesmente interromper a
suspenséo artificial da morte (GOUJARD et al.apud PESSINI, 2007,
p. 427).

E importante a consideracio de que os cuidados paliativos sdo essenciais a0 RN em
situacdo terminal que ainda vive, como em qualquer outra idade, e que segue naturalmente a
sequéncia de todos os outros cuidados iniciados anteriormente com o objetivo de curar.

Em concordancia com o Comité Francés, o autor ressalta que para se enfrentar tais
situacBes extremamente conflitantes e dilematicas, quando 0s recursos terapéuticos
disponiveis para o beneficio do paciente podem levar a danos e a possibilidade de
intervencdes flteis, as decisdes devem estar baseadas em responsabilidade, discernimento e
humanidade. A responsabilidade da equipe médica esta desde a decisdo de iniciar, persistir ou
interromper a reanimacgdo. A seguir, 0 discernimento de prosseguir ou ndo o tratamento,
compartilhando essa decisdo com a familia do paciente, que séo seus principais guardides, de
forma humanizada, com a participacdo de profissionais de outras areas das ciéncias humanas,
para garantir que estejam presentes os valores de compaixdo e solidariedade. E o fator
humano que da sentido ao uso de tecnologias avancadas, que ndo pode alimentar a distanasia
e que procura defender a dignidade da pessoa (PESSINI, 2007).

Para as solucdes de dilemas médicos frente ao RNPTe, pudemos acompanhar o
grande numero de consideracdes a serem analisadas, apenas confirmando o carater complexo
da maioria das decisdes éticas nesta area.

Com certeza, o Principialismo de Beauchamp e Childress pode propiciar um caminho
mais abrangente para uma analise inicial de cada problema a ser considerado, com relacéo ao
RNPTe. Cada principio, Ndo Maleficéncia, Beneficéncia, Autonomia e Justica, pode ser
exaustivamente analisado no contexto da neonatologia e em relagédo ao RNPTe, como fizemos
acima. A hierarquizacdo de tais principios, como sugerem alguns autores (FORD, 2002;
PESSINI, 2007) pode ser uma forma de administrar os dilemas surgidos ao longo dos
processos.

O Relatoério do Nuffield Council on Bioethics(NCB, 2006) conseguiu concentrar seus

posicionamentos baseados em conceitos éticos nem sempre unanimes, mas justificados por
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teorias, que embora divergentes em alguns pontos, estabelecem pontos cardinais para as
tomadas de decisdes relacionadas aos RNPTe e outros RN com graves problemas.
Confrontando as teorias de varios autores, o Relatorio propde diretrizes praticas embasado em
questdes eticas, sociais e legais de amplo espectro. Estas questdes envolvem as decisfes a
serem tomadas em cuidados criticos em medicina neonatal, e podem interferir nas decisGes de
pais e profissionais frente a dilemas éticos criados por incertezas médicas, certos de que nem
sempre € possivel encontrar uma resposta inequivoca sobre o que deve ser feito em situacdes
particulares. As questdes éticas principais levantadas pelo Relatério NCB foram
consideradas em conformidade com a lei e a sociedade inglesa, porém, diante da globalizacéo
vivenciada, embora com particularidades, podemos incluir tais consideragdes em nossas
reflexdes, dentro da realidade de cada servico.

No Relatorio NCB, foram discutidas as questdes, a saber, o status moral do feto e do
RN; o valor da vida humana nestes momentos; os conceitos de santidade da vida e qualidade
de vida; os critérios de avaliacdo do melhor interesse; as diferencas entre suspender ou ndo
iniciar o tratamento e se ha casos em que € permitido deliberar sobre o término da vida do RN
ativamente, além das consideracdes sobre as acdes de duplo efeito.

Sobre o valor da vida humana, o Relatério NCB discutiu as vérias realidades de
conceitos baseados na fé ou intuicdo moral, desde as que consideram que a vida humana se
inicia na concepcdo até as que consideram que o limite se relaciona com determinados
estagios do desenvolvimento neurolégico. Nao houve consenso sobreo status moral do
embrido e feto. Porém foi acordado no grupo que estabelecer um ponto ap6s o nascimento
seria muito varidvel e de dificil avaliacdo. O grupo de trabalho que elaborou o Relatério do
Nuffield Council of Bioethics elegeu, portanto, o nascimento, ponto considerado mais
objetivo, independente do grau de amadurecimento, como ponto moral e legal para o
julgamento sobre o direito e o dever da preservacdo da vida e pleno status moral.

Com relacdo ao principio da santidade da vida, ndo o considerou como absoluto,
entendendo que, em algumas circunstancias, preservar a vida somente conduzird a uma
existéncia intoleravel e desumana. Para se definir quando o grau de sofrimento supera 0s
beneficios do tratamento imposto, levando a um sofrimento atual ou futuro considerado
intoleravel, o Relatério adotou as consideracdes do Royal College Paediatrics Children
Health (RCPCH): “sem chance”, “sem propdsito” e “insuportavel” (conforme citado em
pagina 76).

Com relacdo a qualidade de vida, h& controvérsias de como ela deve ser entendida.

Como forma da utilidade, em que a avaliacdo esta relacionada as condi¢fes de bem estar de



56

uma vida que valha a pena ser vivida, ou do ponto de vista relacional, relacionados aos
valores da dignidade humana. O Relatério ndo encontrou diferenga moralmente relevante
entre criangcas e adultos com ou sem deficiéncias, devendo ser dado a todos a mesma
consideracdo. Recomenda-se que ninguém envolvido no processo decisorio relativo ao
RNPTe sinta-se pressionado a permitir que um bebé morra por causa do risco de deficiéncias.
Em todos os casos, 0 melhor interesse do bebé é o principal norteador das decises, e seu
principal interesse é evitar sofrimentos prolongados, desnecessarios e desproporcionados.

O melhor interesse do RN € central nas tomadas de decisfes e deve ter 0 maior peso,
embora também devam ser considerados os interesses dos familiares que irdo conviver e se
responsabilizar pelos cuidados com a crianca. Para o julgamento sobre o melhor interesse da
crianca pode haver divergéncia entre os julgamentos. O Relatdrio sugere um roteiro de
questdes a serem consideradas:

e Qual o grau de dor, sofrimento e stress mental o tratamento infringird a
crianca?

e Qual o beneficio futuro que a crianca recebera com o tratamento: capaz de
sobreviver independente de suporte a vida; capaz de estabelecer algum tipo de
relacionamento com as pessoas; capaz de experimentar algum tipo de prazer?

e Qual o tipo de suporte esta comumente disponivel para prover um bom cuidado
a esta crianca?

e Quais séo os sentimentos e 0 entendimento dos pais com relacdo aos interesses
do seu bebé?

¢ Por quanto tempo estima-se a sobrevida se o tratamento suporte for mantido?

O melhor interesse da crianga constitui a forma mais adequada de decisdo substituta
para casos em que, como os RN, o individuo nunca apresentou capacidade de decisdo. Este
também é um consenso entre os autores, independente das opinides a respeito de status moral
e inicio da vida. A decisdo no melhor interesse do RN é tomada com base na dor e no
sofrimento que ele podera sofrer, na probabilidade de sobrevida e de sequelas graves e
permanentes que podera apresentar, portanto, esta relacionada com a qualidade de vida atual e
futura.

Sobre a diferenca entre ndo iniciar e interromper o tratamento ja iniciado n&o foi
considerado diferenca moral significativa, uma vez que as ag¢bes sdo motivadas

individualmente, com relacdo ao melhor interesse da crianca.
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O Relatdrio rejeita 0 argumento de que a agdes de eutanasia, tidas como agdes de
retirada intencional da vida, sejam moralmente equivalente a acbes de suspensao ou ndo inicio
do tratamento em situacdes consideradas como futilidade. Considera que é dever da equipe de
salde defender e proteger a vida, tendo uma relacdo de confianga com seus pacientes, que
pode ser comprometida diante deste agravo de tirar a vida, mesmo em situacdes de sofrimento
intoleravel. Porém, o relatorio concorda com que a escolha do tratamento quando feita em
funcdo do melhor interesse do bebé, € moralmente aceitdvel mesmo quando correm o risco de
encurtar a vida do paciente, se a intencdo é de aliviar a dor insuportavel. Chama-se isso de
acao de duplo efeito.

Podemos ter em mente que para o prematuro no limite da viabilidade, assim como
para outros RN com problemas graves, atencéo especial deve ser dada a Ndo Maleficéncia,
pois é consenso da maioria dos autores que o primeiro interesse do bebé é ndo sentir dor ou
sofrimento.

As decisOes a serem tomadas devem ser claramente compartilhadas pelas partes
principais envolvidas, a familia e a equipe médica, e a nivel macro, com decisdes
compartilhadas com a sociedade, que define o rumo de politicas publicas e distribui¢do e
alocacdo de recursos. Os pais sdo considerados representantes legais e morais dos filhos e por
ISs0, na maioria das vezes, sdo 0s mais indicados a responder no melhor interesse do bebé.
Mas para que isso aconteca, a humanizacdo do trabalho médico se faz mister, uma vez que o
conhecimento técnico dos problemas médicos enfrentados pela crianca, as possibilidades de
sobrevida e desenvolvimento sdo, muitas vezes, desconhecidos pelos pais. Além de que
momento favorece conflitos e desequilibrios emocionais, que prejudicam uma decisdo
sensata, livre de culpas e interferéncias externas, essencialmente voltadas ao melhor interesse
de seu filho. Por isso, os pais necessitam de amparo, apoio e esclarecimentos claros e
objetivos sobre a real situacdo. E imprescindivel que se crie um ambiente de pertenca a
equipe, onde sua opinido seja valorizada como membro participante que constrdi as decisdes a
medida que os fatos se desenrolam, pois ndo ha uma solucdo pronta que sirva para todos.
Cada um é um ser humano individual, com todas as particularidades, inclusive da familia ao
seu redor.

Ja o pensamento construido por pesquisadores da América Latina (AL) e outros paises
em desenvolvimento propde uma expansdo do pensamento bioético para além dos conceitos
disciplinares estanques, propondo uma leitura da realidade latino-americana mais ampla e
politicamente mais engajada. Levando-se em conta a realidade socioecondmica e cultural,

com uma enorme desigualdade evidente em todos os &mbitos, parece dificil se estabelecer um
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principio ético unico, de abrangéncia geral. Kotow (2006 p.42-43) considera que 0
Principialismo ndo é capaz de atender todas as demandas da AL, visto a sua falta de
universalidade, e como fruto da fase pds-industrial, trata-se de uma teoria estranha ao nosso
meio. Além disso, como a desigualdade é marca forte em nosso meio, os postulados
essenciais aqui sdo a busca da justica e o exercicio da protecéo.

Desenvolve-se a partir dai, a Bioética da Protecdo, baseada em um contexto de
resolucdo de situacbes de crises e conflitos ligados a salde e a qualidade de vida das
populacdes em situacdes biopsicossociais muito desfavorecidas e de grandes desigualdades,
em paises em desenvolvimento, em relagdo aos paises desenvolvidos. A Bioética da Protecdo
foi pensada para proteger aqueles em situacdes de vulnerabilidade social e de satde, que néo
tém garantido, pelas politicas publicas de saude, o minimo para exercer suas potencialidades e
projetos moralmente legitimos de dignidade (SCHRAMM, 2006).

Para esta realidade concreta em nosso meio e na maioria das sociedades democréticas
contemporaneas, € essencial considerarmos a necessidade de valorizar o pluralismo cultural,
religioso e de valores morais dessas comunidades, ressaltando relevancia de priorizar o
pluralismo razoavel ou tolerante, proporcionando uma coexisténcia harmoniosa e pacifica
destas diferencas (MOLLER, 2008).

Para podermos balizar as tomadas de decisdes dentro das UTINs podemos considerar a
Teoria da Justica. Segundo John Rawls, com relacdo a Teoria da Justica, sdo necessarias duas
condicdes para aplicacdo deste conceito, sendo eles, a escassez de recursos e o pluralismo. Se
ndo ha escassez de recursos a serem definidos em sua aplicacdo, ndo existem dilemas com
relagdo a justica. A existéncia de uma diversidade de comunidades morais, religiosas,
orientacOes éticas que muitas vezes sdo totalmente divergentes entre si, por isso havera
divergéncias sobre as questes de como atender as necessidades de cada populacdo
(RIBEIRO; REGO, 2008). A teoria da Justica, segundo Raws, refere-se a maneira pela qual se
distribuem direitos e deveres fundamentais que determinam a divisdo de vantagens
comunitarias, baseado na condicdo de equidade. Primeiro garantindo igualdade na
distribuicdo de deveres, liberdade e direitos basicos. A seguir, refere-se ao acesso equitativo
as oportunidades, garantindo uma no¢do de maximiza¢do do minimum e a discriminagéo
positiva, que prioriza 0os menos favorecidos, os excluidos e os mais desafortunados da
sociedade, garantindo, assim, a equidade (FORTES, 2008).

Ribeiro e Rego (2008) consideram que, baseados na teoria da protecdo e na teoria da
Justica Distributiva, podemos avaliar trés grupos que podem ser beneficiados na UTIN. O

primeiro grupo daqueles RN com perspectiva de sobrevida, embora com algum
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comprometimento fisico ou mental, mas com condic¢Ges para uma vida humana digna. Em
uma visdo macro teremos um alto investimento em tecnologia e recursos, que poderiam ter
sido investidos, preventivamente em um pré-natal adequado e um sistema de atencao a saude
integrado e hierarquizado que contemplasse uma maior cobertura de assisténcia, inclusive em
medicina intensiva neonatal, atendendo aos RN em diferentes niveis de gravidade. Num
segundo grupo, encontram-se 0s RN sem esperanca de sobrevida apesar da intervencgéo
médica, com patologias congénitas e sindromes genéticas incompativeis com a vida, ou com
imaturidade a nivel biolégico abaixo da possibilidade de sobrevida com condi¢bes minimas
necessarias a dignidade. Nestes casos, a limitagdo do esforco terapéutico é a atitude
eticamente correta, evitando qualquer tipo de tratamento futil. O terceiro grupo encontra-se
entre os dois primeiros. Trata-se de RN que podem viver, caso o tratamento seja instituido,
porém a perspectiva das condicdes de vida futura é muito comprometida, com graves
restricbes fisicas, de consciéncia e de relacdo com o outro, impondo grande sobrecarga a
familia e a sociedade. Tais situacdes levam a discussao sobre a distribuicdo justa de recursos
entre os diferentes grupos de RN, avaliando suas reais necessidades entre aqueles que
sobreviverdo em condicBes boas ou razoaveis e aqueles com condi¢des muito restritas. E
avaliado qual RN apresenta maior vulnerabilidade e a quem compete o poder da decisdo, a
autoridade técnica ou a autoridade moral, e baseada em que pardmetros a decisdo de
investimento de recursos publicos deve ser realizada. Os autores concluem que, como 0
conhecimento é sempre probabilistico e os estudos de acompanhamento sdo escassos em
nosso meio, 0s investimentos em reconhecer a realidade propria da nossa regido € imperiosa,
visto que mesmo em regides onde se investe inclusive em pesquisas baseadas em evidéncia,
0s resultados mostram a necessidade de avaliagbes sempre individuais de cada caso
(RIBEIRO; REGO, 2008).

Com bom senso e conhecimento na analise de toda essa probleméatica complexa que
envolve o nascimento do RN com problema, em especial o0 RNPTe, podemos evitar que
tratamentos extremos aumentem ainda mais o sofrimento extremo a que o bebé ja esteja
submetido. Deve-se afastar a possibilidade de exposicdo desta populacdo em condicdo de
extrema vulnerabilidade a uma obstinacdo terapéutica, assim como ter a certeza de que 0s
investimentos na vida digna sejam sempre respeitados por condi¢cdo de maxima justica.

A visdo da morte esta sempre diretamente relacionada com a realidade da vida que se
impde a cada sociedade. Essa reflexdo nos leva a dar sentido tanto a morte quanto a vida em
realidades atuais, em seu devido momento e lugar, ressaltando a vivéncia digna para todos.
(BARCHIFONTAINE, 2001).



60

4 PROTOCOLOS E FUNDAMENTACAO



61

Diante da probleméatica analisada anteriormente, constatamos, pela reviséo
bibliogréfica, a existéncia de inimeros protocolos que norteiam as tomadas de decisdes em
UTIN em diversos niveis, sejam nacionais ou regionais, levando em consideracdo fatores
multiplos, como a diversidade de wvalores culturais, religiosos, econdmicos e de
desenvolvimento tecnoldgico das instituigdes.

Varias correntes filosoficas parecem exercer influéncia na construgdo de determinados
protocolos, atualmente os paises de lingua inglesa estdo fortemente marcados pelo
Principialismo de Beauchamp e Childress (2002), que também influencia alguns paises
latinos. Nesta perspectiva, ha um forte componente consequencialista e uma valorizagdo da
ideia de qualidade de vida do RN, alguns paises parecem influenciados pelo Personalismo e
pela visdo de sacralidade da vida, havendo um forte componente deontolégico.

No Canada, em 1994, a Fetus and Newborn Committee , Canadian Paediatrics Society
and Maternal-Fetal Medicine Committee, Society of Obstetrician and Gynecologists of
Canada elaboraram um Guideline com orientacdes para equipe de saude, referente a
conducdo da mae em trabalho de parto prematuro eminente e RNPTe entre 22 e 26 semanas
de IG. Neste trabalho, foram levantados os principios para buscar o melhor interesse para a
mae e para 0 neonato: Autonomia, Beneficéncia e Ndo Maleficéncia além do Principio da
Justica Distributiva. Foram considerados: a idade gestacional, as taxas de sobrevida para
determinadas faixas e os dados sobre o neurodesenvolvimento em longo prazo.

Levou-se em conta 0 manejo da méde e do RNPTe:

a) RN < 22SG(semanas gestacionais) (até 21SG e 6 dias): decisdes baseadas na
salide materna; o feto é considerado inviével, e deverdo ser oferecidas medidas
de conforto e cuidados paliativos; todavia podera ser oferecido tratamento ativo
se 0 neonatologista considerar a viabilidade da crianca e que a IG do RN foi
subestimada;

b) RN de 22SG completas (22SG a 22 e 6 dias): decisfes tomadas primariamente
baseadas na salide materna; uma vez que a sobrevida destes bebés é considerada
baixa, a maioria serdo oferecidos cuidados paliativos e medidas de conforto, a
ndo ser que a familia, devidamente esclarecida, optar por tratamento ativo, ou
que a IG tenha sido subestimada;

c) RN de 23 a 24SG completas (24SG e 6 dias): o tratamento inicial deve ser
concordante com a vontade dos pais devidamente esclarecidos, sendo que para a

maioria dos casos é indicado reanimagdo, mas com continua discussdao com a
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familia, e com flexibilidade nas decisdes de iniciar ou manter tratamento de
reanimacdo, dependendo das condigdes de vitalidade ao nascimento;

d) RN com 25 a 26SG completas (26SG e 6 dias): decisbes a respeito do parto
devem ser baseadas no melhor interesse para a mde e a crianca, com 0
consentimento dos pais; a reanimagéo deve ser realizada em todos os neonatos
nesta IG que ndo tenham anomalias fatais.

Um trabalho realizado em 2007 no Canada mostra que a maioria dos neonatologistas
segue o protocolo de 1994, e alerta para a necessidade de reavaliacdo, devido as discrepancias
de condutas existentes, principalmente na faixa de 24 e 25 semanas de IG, influenciada por
diferengas sociodemograficas e culturais, em acordo com trabalhos dos EUA e alguns paises
europeus. E sugere que isso acontece devido a grande incerteza de evolucdo progndstica,
prépria deste periodo de idade gestacional (LAVOIE; KEIDAR; ALBERSHEIM, 2007).

Em 2012, a Canadian Pediatric Society através da Fetus and Newborn Committee
publicou a recomendacgédo sobre os cuidados com as médes e RNPTe entre 22 e 25 e 6/7
semanas de IG: a decisdo dos pais deve ser amparada pela equipe médica, com adequado
esclarecimento; a consulta e transferéncia para um centro terciario de assisténcia sao
importantes para mée e feto; antes das 22 semanas de 1G, como a sobrevida é incomum, a
abordagem de ndo intervencdo é recomendada; entre 23,24 e 25 semanas de IG as decises
devem ser individualizadas para cada paciente e sua familia, analisando todos os fatores que
influenciam o progndstico. Todo RNPTe que ndo for reanimado ou que nao teve sucesso na
reanimacao deve receber cuidados paliativos de conforto (JEFFERIES et al., 2012).

Nos EUA, berco do Principialismo, atencéo € dada ao principio de Beneficéncia e em
especial da Autonomia, conforme citado em varios trabalhos (FINE et al., 2005;
MacDONALD; HUGH AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS; COMMITTEE ON
FETUS AND NEWBORN,2002; ORZALESI,2010).

O National Institute of Child Health and Human Development (NICHD, 2012)
Neonatal Research Network (NRN, 2013) disponibiliza®, um algoritmo com base na 1G, peso
do feto estimado por USG fetal, sexo fetal, nascimento Unico e uso antenatal do corticoide,
com finalidade de informar aos profissionais da area da saude e familiares sobre as
possibilidades de evolucdo do RN no limite da viabilidade, a fim de auxiliar nas decisdes a
serem tomadas frente ao nascimento de um neonato extremamente prematuro (TYSON et al.,
2008).

! cf. www.nichd.nih.gov/neonatalestimates.
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Porém, segundo o NRN, deve-se ter em mente que todo RN deve ser considerado
individualmente, e que outros fatores podem ser considerados no momento da tomada de
decisdo. Skupskie e outros (2010b) concluem que o algoritmo € impreciso para predizer a
evolucéo do feto antes do nascimento, pela incerteza e variabilidade do processo ao nascer. O
estudo de novos algoritmos com evolugdo em conjunto de dados obstétricos e neonatais pode
ser importante para predizer a sobrevida e as morbidades dos RN e, portanto, importante nas
tomadas de decisoes.

A Committee on Fetus and Newborn da AAP (2007) tendo como base, o principio da
Autonomia e o melhor interesse do RN, em casos de ameaca de parto prematuro, recomenda:

a) decisbes considerando todos os aspectos do manejo do nascimento e cuidados
poOs-partos baseados em frequentes reavaliacdes do prematuro, das condicdes
de nascimento do RN e seu potencial prognostico, sendo feito conjuntamente
com pais e equipe médica;

b) pais devem receber informagOes apropriadas a respeito do risco materno
associado as opcbes de parto, sobrevida neonatal, e riscos adversos do
desenvolvimento da crianga;

c) respeitar as escolhas dos pais, com relacdo ao manejo do parto e subsequente
cuidado com o neonato, dentro dos limites da viabilidade e conduta médica
adequada;

d) conhecimento por parte da equipe médica, sobre os dados dos centros de
referéncia local e nacional, a respeito da sobrevida e evolucdo em longo prazo,
relacionados ao nascimento de RNPTe;

e) investigacdo prévia sobre o manejo do parto e cuidados com RNPTe, incluindo
avaliacdo da sobrevida e neurodesenvolvimento em longo prazo.

Na Italia, Pignotti (2010) relata a experiéncia de um grupo de trabalho, formado por
profissionais de salde interessados em revisar a literatura sobre a evolucdo de RNPTe e
discutir a questdo da falta de regulamentacdo e diferenca de atitudes entre profissionais de
diferentes instituices. Refere-se a especial preocupacdo dos profissionais em despertar a
reflexdo sobre a regulamentacdo dos cuidados neonatais com RNPTe e na indesejavel
interferéncia da politica na autonomia profissional dos médicos. O grupo elaborou a Carta di
Firenze (CdF) em 2006, que resume:

a) o papel da IG na tomada de decisdo sobre o tratamento: IG é crucial para o
prognéstico, embora outros fatores também sejam relevantes (peso de

nascimento, gravidez de multiplos, crescimento intrauterino, género)
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b) sugestbes praticas para tratamento neonatal e materno:

e </=22SG: sdo de alto risco e devem ser conduzidas, exclusivamente,
baseadas na salde da mée; o RNPTe deve receber cuidados de conforto e
nenhum tratamento de prolongamento da vida;

e 23SG: parto cesarea por indicacdo fetal ndo estd recomendado; a
viabilidade do RNPTe deve ser avaliada ao nascimento, e a reanimacéo
iniciada somente se 0 neonato apresentar capacidades vitais e com
aprovacao ou solicitacdo dos pais; em casos de sério comprometimento das
condigBes clinicas do neonato, o médico em consulta aos pais, deve
considerar a abstencdo de tratamentos de prolongamento da vida, mantendo
cuidados de conforto;

e 24SG: parto cesarea pode ser considerado em algumas situacdes;
tratamento de suporte a vida deve ser usualmente indicado e pode ser
administrado baseando-se na condicdo clinica do neonato;

e 25SG ou mais: parto cesarea esta recomendado; o neonato deve receber
reanimacao e cuidados intensivos, a menos que suas condi¢cdes clinicas
sejam precarias, e que a sobrevida ndo pareca possivel,

c¢) inclusdo dos pais no processo de decisdo: recomenda que 0s pais devam ser
sempre incluidos no processo; 0 médico ndo deve nunca impor sua opiniao;

d) cuidados pds-reanimacdo: se a decisdo foi de ressuscitar, considerar a alta
incidéncia de comprometimento no neurodesenvolvimento do prematuro e
providenciar um programa adequado de seguimento do neonato e sua familia,
incluindo suporte no aprendizado escolar; apds a decisdo de ndo reanimar, 0
neonato deve receber cuidados de conforto adequados e a familia integrada ao
processo;

e) o documento questiona a regra sobre ressuscitar sempre conforme proposto
pelo Ministério da Saude Italiano, o que ndo colabora com a dificil tomada de
decisdo etica de médicos e familiares em lidar com circunstancias de
prolongamento da vida de RNPTe, apenas postergando o problema para dentro
das UTIN. Considera que esta situacdo pode ir contra o0 melhor interesse da
crianga e de seus pais e contra a autonomia profissional médica.

Ja a National Bioethics Committe (NBC, 2008), 6rgdo ligado ao Ministério da Saude
Italiano, fez consideracGes e apontamentos em ressalva aos propoésitos da CdF. Considerando
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a importancia do assunto e a grande vulnerabilidade caracteristica do RN, expressa as

seguintes posi¢oes:

a)

b)

d)

o0 principio fundamental a ser seguido é o de que, em geral, os critérios para
reanimacdo do RNPTe devem ser os mesmos usados para as criangas maiores
ou mesmo adultos.

0s méritos da CdF sdo os de chamar atencdo da opinido publica e
administracdo para a questdo dos problemas da neonatologia; insiste na
importancia dos cuidados paliativos para RNPTe e do direito de ter adequada
analgesia e morte digna; importancia do preparo, quando possivel, dos pais e
familiares para o nascimento, habilitando-os a compreender o tratamento
oferecido a mae e ao bebé, estando abertos ao dialogo.

o Comité considera que o RNPTe ndo deve ser reanimado, se essa pratica se
caracterizar uma obstinacdo terapéutica, mesmo se o0 prolongamento do
tratamento médico seja solicitado pela ansiedade e afetacdo dos pais. Contudo,
ndo se pode considerar como obstinacdo terapéutica, o simples fato de que o
RNPTe seja submetido a cuidados intensivos logo apds o nascimento. Seria
inaceitavel qualquer caso em que se exige a determinacdo de um tempo limite
para se recusar, a piori, qualquer esforco na reanimacao;

é opinido do Comité que simplesmente a hip6tese de mau desenvolvimento do
RNPTe, mesmo que grave, mas compativel com a vida, ndo pode justificar a
interrupcao do tratamento, exceto nos casos em que o médico, em acordo com
suas consideracdes profissionais e sua consciéncia, considerar ser obstinacéo
terapéutica em virtude de sua futilidade ou sua inadequagéo.

o Comité também considera que os pais devem sempre ser envolvidos
diretamente nas decisGes a respeito do inicio do tratamento e também
chamados a dar consentimento a tratamentos experimentais que possam ser
desenvolvidos com suas criangas. Além dessas hipdteses e em casos de
obstinacdo  terapéutica  (tratamentos  desnecessarios ou  eticamente
injustificados), em casos raros e extremos, de desacordo entre a opinido dos
pais e a avaliacdo dos medicos em favor da reanimacdo do RNPTe, é da
opinido do Comité, que a opinido do médico deve prevalecer; assim também,
ndo deve ser procedido qualquer tratamento ou reanimagdo do RNPTe,

considerando somente a opinido positiva do pai e da mée;
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f) em acordo com relato anterior, 0 Comité salienta que, pelo nascimento, todo
recém-nascido, mesmo o prematuro extremo, adquire o status juridico de
pessoa e a responsabilidade do direito legal ao tratamento é reconhecido para
todos na Constituicdo Italiana, a despeito de idade, sexo, raga, opinidao politica
e religiosa e qualquer outra condi¢do pessoal ou social. E inaceitavel qualquer
tipo de discriminacdo em relagdo ao tratamento médico do RNPTe, somente
baseado na decisdo superior do médico ou da decisdo e consentimento dos pais;

g) o Comité recomenda como essencial que o suporte aos pais, do ponto de vista
psicoldgico, ético e espiritual seja incrementado dentro das UTIN do Sistema
Nacional de Saude, em particular nas situacdes criticas, em que as decisdes tém
de ser tomadas com respeito aos RNPTe, alguns estendidos até e apos a alta da
crianca.

h) o Comité, informado dos atuais avancos cientificos, expressa a necessidade de
intervencdo nacional e regional para promover pesquisas cientificas sobre as
causas e prevencdo da prematuridade por meio de financiamento adequado;

i) o Comité pontua com relacdo a sobrevida, embora rara, de RNPTe de 22
semanas de IG, para repensar com respeito as técnicas usadas para o aborto
tardio, em acordo com Act194/1978, sendo necessario aventar a possibilidade
da sobrevida deste feto, fora do ventre materno.

Turillazzi e Fineschi(2009) também refletiram sobre florescimento de varios debates
no cenério italiano, destacando a insisténcia que acontece neste cenario, em estabelecer
regulamentacdo judicial das préaticas de reanimacdo neonatal e o esclarecimento do papel dos
pais em decisdes a respeito do tipo de assisténcia. Ele afirma que os médicos ndo necessitam
de guidelines restritivos, referéncias padrdo, baseadas na IG e regras autoritarias. Para a dificil
tomada de decisdo a respeito de RNPTe no limite da viabilidade, € necessaria a avaliagcdo
realistica das condicdes clinicas da crianca, baseada em seu melhor interesse, com clinicos e
familiares em uma intera¢do de “parceria de cuidados”. O autor considera a CdF como uma
referéncia de dados epidemioldgicos do Estudo de EPICure, definido como incerteza da
vitalidade de prematuros entre 22 e 25 semanas de IG e classificando as terapias
administradas aos RNPTe neste periodo como terapias intensivas extraordinarias, e dentro da
futilidade.

Um intenso debate se travou entre varios segmentos da sociedade italiana (NBC, 2008;
PIGNOTTI; MORATTI, 2010; TURILLAZZI; FINESCHI, 2009). A National Bioethics

Committee (NBC, 2008) considerou ética e cientificamente inaceitavel a presuncdo de se
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identificar um limite temporal abaixo do qual se possa recusar, a priori, qualquer atencdo a
reanimacao neonatal. E ainda que este é o ponto critico da CdF, ou seja, ha dificuldade em
estabelecer parametros realmente verdadeiros, os quais possibilitariam uma certeza no
prognostico dos RNPTe ao nascimento. Por isso, a avaliacdo das condi¢Ges vitais ao
nascimento ndo pode ter um valor prognostico rigoroso e ndo pode justificar, a priori, a
decisdo de desistir da terapia.

Finalmente, é da opinido da National Bioethics Committee que a possibilidade do RN
reanimado desenvolver deficiéncias de maior ou menor gravidade ndo significa que o
tratamento instituido possa ser considerado futil, simplesmente por prolongar uma vida,
considerada por alguns, de baixa qualidade. Em oposicao a alguns autores, consideram que a
futura qualidade de vida do RN deve ser levada em conta nas decisdes sobre o melhor
tratamento do neonato muito doente.

A National Bioethics Committee sugere igualdade de tratamento para os RNPTe
assim como para qualquer pessoa com limitagdes, independente da idade. Uma vez que
qualquer pessoa necessitada de assisténcia, 0 RNPTe tem o direito a receber todo tratamento
apropriado para garantir sua sobrevivéncia. A CdF , devido as incertezas sobre o prognostico
desses neonatos, parece inverter esse principio, com relacdo aos nascidos entre 22 e 23SG, 0s
quais parecem ser dignos das praticas de reanimacdo apenas excepcionalmente, quando
houver evidéncias de bom prognostico.Essa inversdo ndo é considerada eticamente aceitavel
pelo Comité.Outro ponto de fundamental importancia é a centralidade dos pais nos processos
decisorios a respeito das terapias administradas aos seus RN. Quando os pais discordam dos
médicos, sendo contra os procedimentos de reanimacgdo, a decisdo dos médicos deve
prevalecer.

Em fevereiro de 2008, foi publicada a “Carta di Roma”, assinada por Diretores de
Clinicas Ginecologica e Obstétrica e neonatologistas de quatro Faculdades Médicas de
Universidades de Roma. Ela sugere que se deve encaminhar o tratamento dos RNPTe, como
no caso de qualquer pessoa em condicao de risco e assisti-los de maneira adequada, a despeito
de sua idade gestacional, sugerindo, entdo uma abordagem que ndo é baseada em critérios
estatisticos, como taxa de sobrevida ou deficiéncias, mas, individualizada (TURILLAZZI;
FINESCHI, 2008).

A ltalian Superior Council of Health (ITALIAN SOCIETY OF GYNAECOLOGY
AND OBSTETRICS - SIGO, 2008) expressa a opinido a respeito da conveniéncia em
identificar protocolos para tratamento perinatal de RNPTe, para definir a abrangéncia

temporal e modalidades de assisténcia mais apropriadas para garantir a seguranca da saude e
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dignidade do neonato e de sua mée, de acordo com mais recentes evidéncias cientificas. Nas

recomendacdes finais, I1&-se:

[...] levando em conta que o tratamento médico e de reanimagdo nao
pode estar confinado a rigidos esquemas, mas requer uma avaliacéo
cuidadosa e individualizada das condi¢des clinicas ao nascimento...
depois de uma avaliacdo de suas condi¢cdes clinicas... 0s
procedimentos de reanimacéo apropriados [devem ser] garantidos ao
neonato, com o objetivo de revelar capacidades vitais potenciais, as
quais poderdo predizer as possibilidades de sobrevida quando em
tratamento intensivo (SIGO, 2008, p. 13).

Se a evolucdo do tratamento ndo se mostrar eficaz, deve-se evitar manter tratamentos
intensivos transformados em obstinagdo terapéutica. As terapias administradas ao neonato
devem sempre respeitar a dignidade natural da pessoa, garantindo a intervencdo mais
apropriada para proteger seu potencial de desenvolvimento e a melhor qualidade de vida
possivel. Os pais devem receber as melhores informacdes e esclarecimentos a respeito das
condicBes de seu filho e sua expectativa de sobrevida, com apoio psicoldgico sempre que
possivel. Em situacGes de conflito entre as solicitacdes dos pais e as decisdes dos médicos,
uma solucdo compartilnada deve ser buscada, levando sempre em conta a seguranca e
protecdo da vida do feto, do recém-nascido e sua saude.

A Sociedade Italiana de Ginecologia e Obstetricia, segundo Turillazi e Fineschi(2009),
ressaltam que ao nascimento é impossivel a certeza progndéstica somente com base na IG e no
peso do neonato, sendo necessario considerar cada caso individualmente, baseado também, na
vitalidade do RN, suas reacbes a estimulacdo, e seu desenvolvimento. Também ¢€
recomendado como necessario, uma concordancia com o0s pais sobre as intervencGes ao
neonato, provendo-os com informacbes adequadas. A reanimacdo neonatal preparada,
compartilhada por equipe multidisciplinar, oferece recursos progressivamente aperfeicoados
nos cuidados a0 RNPTe. Alguns experts em Etica Cat6lica sustentam, com particular énfase,
que a santidade da vida humana é fundamental e professa claramente posicdes a respeito da
CdF, enfatizando o fato que, naquele documento, o direito a vida da lugar a sua qualidade. A
um aumento no nimero de nascimentos prematuros corresponde uma constante tendéncia a
ndo ressuscitar 0s casos mais graves, a despeito da possibilidade de sobrevida destes. Contra
essa tendéncia, sustenta-se uma abordagem baseada no respeito a pessoa e na adequacdo dos
meios empregados de modo a evitar qualquer forma de obstinacdo terapéutica, a qual, de

forma alguma pode considerar a futura qualidade de vida do neonato. Turilazzi conclui que o



69

foco da discussao esta na admissao de guidelines que especifica quais RNPTe ndo devem ser
reanimados. Em nenhuma outra &rea da medicina tem-se focado como politica ou diretriz,
semelhante limitacdo do tratamento. Pelo contrario, em outras areas, 0os guidelines sdo mais
abrangentes e gerais, com mais espaco para julgamentos clinicos individuais e discernimento
profissional. Muitos autores consideram que as politicas para RN sdo muito diferentes das
feitas para outras faixas da populacdo. Muitas situagdes criticas agravadas por alta morbidade
e mortalidade, o baixo percentual de sobrevida ou mesmo a previsdo de sequelas graves e
incapacitantes, certamente ndo levam a abstencdo de procedimentos de reanimagdo
estabelecidos rigorosamente por protocolos e guidelines.

Na Holanda, segundo Verhagen e Sauer (2005), como em qualquer outro pais,
terminar com a vida de um ser humano € considerado assassinato, exceto em condicdes
extremas. A eutanasia em adultos é regulamentada na Holanda desde 2002, j& para o periodo
neonatal ainda ndo foi legalizada. O controle legal da eutandsia em neonatos é baseado no
relatério do proprio médico, seguido por uma avaliacdo da promotoria publica criminal. Para
prover todos os dados necessarios e evitar questionamentos das autoridades, foi elaborado um
Protocolo de Groningen (VERHAGEN; SAUER, 2005), para casos em que a decisdo é por
término da vida do neonato. Essa situagdo pode ser dividida em trés categorias:

a) criancas sem nenhuma chance de sobreviver; consiste em criangas que v&o
morrer logo ap6s o nascimento, a despeito do melhor tratamento disponivel
local que receber; essas criancas tém problemas graves, incompativeis com a
vida, como hipoplasia renal;

b) criancas que tenham progndstico muito ruim, e sdo dependentes de cuidados
intensivos prolongados; criancas que podem sobreviver apds um periodo de
tratamento intensivo, mas as expectativas a respeito de suas condicdes futuras
sdo inexoraveis; sdo aquelas com lesbGes cerebrais graves, causadas por
malformacdes ou lesdes por hipoxemia grave; quando sobrevivem elas tém
um prognostico reservado e uma baixa qualidade de vida;

C) criancas com prognostico grave, onde 0s pais e médicos estimam um
sofrimento insuportavel; embora haja dificuldade em definir e quantificar tal
fato abstrato, esses incluem pacientes que ndo sdo dependentes de terapia
intensiva, mas € estimada uma qualidade de vida muito ruim com grande
sofrimento.

Dilemas a respeito das decisdes de terminar com a vida do neonato com baixa

expectativa de qualidade de vida e presumivel sofrimento intratavel sem perspectiva de
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melhora ou resolu¢do do problema sdo compartilhados por médicos em todo o mundo.
Decisdes sobre o ndo iniciar ou a retirada de tratamento intensivo em recém-nascidos sem
chances de sobrevida € considerada como boas praticas por medicos da Europa e aceitaveis
por médicos americanos. Neonatologistas, na Holanda e na maioria dos paises europeus, estao
convencidos de que o tratamento intensivo ndo € um fim em si mesmo. O objetivo ndo é
apenas a sobrevida, mas uma qualidade de vida aceitavel.

O Protocolo (Anexo A) contém um guia geral e requerimentos especificos a serem
relatados a respeito da decisdo sobre a eutandsia e sua implementacdo. Devem ser
completamente preenchidos cinco requerimentos médicos e outros critérios de suporte,
designados a clarear a decisdo e facilitar a avaliagdo. O seguimento do protocolo ndo garante
gue o médico ndo va ser processado.

Na Holanda, o relatério baseado em um protocolo e subsequente avaliacdo da
eutandsia no neonato é obrigatério, e contribui para clarear o processo decisério. Segundo
Verhagen e Sauer (2005), este conjunto de abordagem estd em acordo com a cultura social e
legal do pais, mas ndo esta claro em qual extensdo poderia ser transferida para outras culturas.

Desde 2007, o Ministério da Saude da Holanda faz uma reavaliacdo de todos os casos
antes que a promotoria publica tome sua decisao.

Segundo Cuttini e outros (2009), muitas reagfes negativas tém surgido por parte de
médicos e bioeticistas, com relacdo ao Protocolo de Groningen, questionando a interpretacdo
de falta de esperanca e sofrimento intratdvel em neonatos que estdo recebendo tratamento
analgésico adequado e expressam uma preocupacao de que a eutanasia ndo voluntaria possa
estar substituindo os cuidados paliativos. Embora ndo se questione a intencdo do autor do
protocolo em agir no melhor interesse do RN, considera que se espalha o sentimento de que
uma “linha fronteiriga maior” foi ultrapassada e que este passo é inaceitavel. Apesar das
controvérsias, a partir de 2005, o Protocolo foi adotado pela Associacdo Pediatrica Holandesa
(APH) como um guideline nacional. Neste mesmo momento, houve uma revisao do guideline
a respeito da reanimag&o neonatal em RNPTe, recomendando um maior manejo ativo para 0s
neonatos entre 24 e 25 semanas de IG que ndo era muito frequente na Holanda (CUTTINI et
al.,2009).

Manejo corrente para RNPTe, na Holanda, orientada pela APH (VERLOOVE-
VANHORICK, 2006):

¢ <24SG: ndo recomendado transferéncia para nivel terciario, cesarea somente
por indicacdo materna; ndo indicado corticoide antenatal ao nascimento;

garantir cuidados de conforto;
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¢ 24 SG: transferéncia intrauterina pode ser aconselhada; cesarea por indicacéo
materna, corticoide antenatal é vidvel, ao nascimento garantir medidas de
conforto, porém cuidados intensivos podem ser considerados, como excecao;

¢ 25SG: sempre indicado transferéncia intrauterina e corticoide antenatal;
cesarea por indicagdo materna; a indicacdo fetal como excecdo; terapia
intensiva esta indicada a menos que o RNPTe requeira cuidados de conforto;

¢26SG: indicacdo de transferéncia intrauterina, corticoide antenatal, cesarea e
terapia intensiva neonatal indicada para o feto e RNPTe.

Na Franca, em 1995 o Codigo Deontoldgico enfatizou a obrigacdo do meédico de
aliviar a dor e incluiu a preocupacdo contra tratamentos agressivos inadequados
(McHAFFIE,et al. 1999). Posteriormente, como reflexo do projeto EURONIC, 1996, novos
protocolos e orientacGes foram desenvolvidos, solicitando um maior envolvimento dos pais
nas tomadas de decisdes com relacdo ao tratamento dos neonatos nas UTIN, em especial pelo
Comité Nacional de Etica, também expressando preocupacdo com casos de obstinacio
terapéutica e com a pratica de eutanasia ativa (CUTTINI et al., 2009).

Novas leis foram surgindo, como em 2002, a L.2002/303, chamada lei de Kouchner,
sobre direito do paciente, a qual reafirmou o principio da autonomia do paciente. Em 2005, a
L. 2005/370, a lei de Leonetti, sobre os direitos do paciente terminal, que proibiu a obstinacéo
terapéutica em investigacOes e tratamentos, e autorizou a retirada ou omissdo de tratamento
guando ele parecer inutil, desproporcional ou sem nenhum outro efeito que somente
prolongamento artificial da vida. Quando a terapia intensiva é suspensa, deve sempre prover
os cuidados paliativos e o alivio da dor. As novas leis reforcaram a autonomia do paciente, o
qual deve ser informado e dar seu consentimento ao ato médico. Em caso de pacientes
menores, 0s pais ou guardides tém o direito de decidir por eles.

Fora as emergéncias, duas outras situacdes ocorrem em que a autoridade dos pais pode
ser substituida pela autoridade médica: quando as opinides de ambos sdo discordantes e tal
desacordo pode levar a consequéncias graves para a saude da crianga e quando a decisdo de
renunciar ao tratamento estd em jogo. Neste caso, 0s pais tém o direito de serem informados e
manifestarem sua opinido, mas seu consentimento ndo é necessario. Em qualquer situagéo, a
decisdo em favor de qualquer individuo incompetente deve ser precedida por um
procedimento colegiado, consultando a equipe médica, pelo menos um consultor externo, e
uma pessoa de confianca apontada pelo paciente e a familia.

Um grupo de estudos multidisciplinar organizado pela Sociedade Francesa de

Neonatologistas (DAGEVILLE et al.,2011) apresentou uma nova proposta com relacdo as
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tomadas de decisdo na terminalidade da vida em neonatologia, revisando alguns itens do
protocolo elaborado em 2001. Identificou os principios correntes, nos quais se baseiam 0s
neonatologistas para as tomadas de decisfes, analisou as dificuldades na aplicacdo destes
principios e comparou com situacdes vividas em outros paises e encontradas em pesquisas

empiricas. Em concluséo:

1) Sobre a retirada ou omissdo do tratamento de suporte a vida, a obstinacdo terapéutica
insensata e 0 melhor interesse da crianga: considera que o tratamento intensivo deve
ser em todos os casos, adaptado as condi¢Ges do paciente e seu prognostico, o que
implica que a decisdo de interrupcdo do tratamento para o paciente, mesmo se de
suporte a vida, é aceitavel, condenando a obstinacao terapéutica; a equipe médica cabe
a responsabilidade de decidir se € sensato ou ndo iniciar o tratamento planejado, para
isso, deve ser assegurado que a decisdo foi tomada, baseada no melhor interesse da
crianga; prover tratamento de suporte pode ser considerado insensato se 0 neonato nao
tem perspectiva de sobreviver (futilidade) ou sobreviver com graves morbidades.
Entdo, a retirada ou omissdo do tratamento deve ser considerada quando a autonomia e
qualidade de vida do paciente submetido ao tratamento suporte sdo consideradas
inaceitaveis para o paciente e, portanto, contra o seu melhor interesse. Descobrir esse

limite entre o aceitavel e o inaceitavel torna-se um dilema.

2) Deliberacdo por abordagem colegiada:
Organizada por dois niveis:

a) 0 médico encarregado do paciente deve iniciar e formalizar um didlogo com a
equipe de cuidados; em caso de desacordos € legitimo retardar a discussao e
considerar novamente o0s pontos divergentes;

b) o médico encarregado deve consultar a opinido de, pelo menos, mais um médico

o qual ndo tenha algum vinculo hierarquico.

3) Responsabilidade Médica Individual: considerada de particular importancia, pois € em
virtude dessa responsabilidade, que o médico juntamente com a equipe e 0s pais, deve
determinar, em boa fé, o melhor interesse da crianca, verificar a racionalidade de cada
ato medico, levando em conta a situacdo do paciente, baseando seu julgamento em
conclus@es de relevantes estudos cientificos, em concordancia com a lei, e finalmente

tomar a decisdo melhor possivel, mesmo que essa possa resultar em morte para o
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paciente. Ndo ha determinacdo rigida baseada na idade gestacional ou peso de
nascimento das criangas nascidas no limite da viabilidade, levando a uma avaliagdo

individual.

4) Papel dos pais no processo decisério: pela lei, € necessario garantir informacdes
completas sobre a salde do neonato aos pais ou representantes; além disso, hd uma
obrigacdo moral para com o respeito a autonomia dos pais e a permitir que eles
exercam seu papel. Apos informacdes adequadas, deve-se obter o consentimento dos
pais antes de qualquer deciséo sobre o cuidado com a crianga, exceto em situacOes de
emergéncia. Contudo em situagdes com relacdo as decisdes de terminalidade da vida, a
lei francesa restringe a autoridade dos pais, deliberando a decisdo aos médicos; 0s
neonatologistas franceses sugerem seguir em acordo com a legislacdo, mas ir além,
para permitir maior participacdo dos pais nas decisdes: primeiro, a deliberacéo
envolvendo os pais no processo de definicdo do melhor interesse para sua crianga em
conjunto com a equipe de saude, e ambas as partes formarem um consenso com
relacdo ao plano a ser tracado; o médico toma a responsabilidade final para si, na
tomada de decisdo; por Ultimo, a implementacdo da decisdo teria a participacdo dos

pais no processo.

5) Transparéncia das decisdes e motivacdes: pela lei, o processo e todos os elementos
constitutivos da deliberacdo devem ser integralmente registrados no prontuario do
paciente e recomenda-se que ele esteja disponivel para acesso as informagdes,
favorecendo a melhor aceitacdo da deciséo;

6) Quanto a protecdo da dignidade, qualidade do final da vida e cuidados paliativos:
independentemente da idade gestacional ou peso de nascimento, todo recém-nascido é
por direito, um membro integral da familia humana. Com base nisso, sua dignidade
deve ser mantida, como para qualquer outro ser humano; o final da vida de toda
crianga é parte de sua vida e os cuidados paliativos devem ser iniciados para preservar
a qualidade da vida até o seu final; o principal objetivo € aliviar o sofrimento; o alivio
da dor é imperativo, mesmo que possa levar a morte. Também objetiva, além de
proteger a dignidade da crianca neste momento da sua morte, prover suporte a familia

neste dificil momento.
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7) Intengdo implicita na acdo: ao contrario da eutanasia, entendida como uma acéao
realizada com a intencdo deliberada de causar ou apressar a morte do paciente, que é
proibida pela lei na Franca, a retirada ou a omissdao de terapia considerada futil ou
obstinada, apos discussdo com a equipe de cuidados e os pais, ndo pode assim ser
considerada, uma vez que a intencdo do médico é a de parar com a oposic¢do irracional
ao curso natural da doenga, mesmo que isso resulte em morte do paciente e essa
evolucdo seja totalmente previsivel. O que ocasionou a morte foi a evolugédo natural da
doenca que o tratamento ndo conseguiu superar, € ndo a acao do medico. Segundo a
Sociedade, as decisbes médicas muitas vezes precisam ser tomadas para um bebé
recém-nascido, cuja sobrevida depende de cuidados intensivos, mas cuja previsdo de
qualidade de vida é incerta. Por hora, essa previsdo nunca podera ser dita como boa,
mas espera-se que ela seja a melhor possivel. Geralmente elas ndo sdo baseadas em
certezas absolutas, mas, por sim, em probabilidades suficientemente estimadas.
Inteligéncia coletiva e senso moral dos profissionais de saude devem ser mobilizados
por analises colegiadas das intengbes e motivacdes implicitas em todas as opcoes
concebiveis. Para a Sociedade Francesa, quando tudo, porém, for dito, é a

responsabilidade médica que os guia, quando confrontado com dilemas.

Na Suica, os problemas médicos raramente sdo motivos de avaliacdo publica, portanto
h& poucas avaliacbes das préaticas publicas (McHAFFIE et al. 1999). Contudo o “National
Board of Health” deixa claro: é da responsabilidade do médico fazer a decisdo definitiva
sobre o tratamento e embora a opinido de familiares deva ser considerada, eles ndo devem ser
onerados pela responsabilidade da escolha de tratar ou ndo. Além disso, esta expresso que em
determinadas circunstancias, o médico tem o direito de limitar o tratamento com objetivos
humanitarios.

The Express Group, na Suica, (EXPRESSGROUP, 2009), avaliando a evolucéo a
curto e longo prazo de criangas nascidas antes de 27 semanas de |G, na Suica, entre 2004 e
2007, observou uma sobrevida em torno de 70%, com variacdo de 9,8% as 22 semanas de 1G
até 85% as 26 semanas de IG, sendo a sobrevida em um ano, sem morbidades ditas maiores,
de 20% as 22 semanas de 1G até 63% as 26 semanas de IG. Ressaltando que na Suica, a saude
geral da populacdo é considerada boa ha mais de duas geraces e a politica de saude é
igualitaria (contracepcdo é subsidiada para adolescentes e a legislacdo do aborto € liberal). A
aderéncia aos programas de salde de cuidados pré-natais € quase universal, levando a um

baixo risco de partos extremamente prematuros. Contudo o efeito sobre a melhora na
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sobrevida do RN, uma vez nascido, ainda precisa ser avaliado melhor. Conclui-se que o
manejo perinatal proativo tem, com certeza, contribuido para melhor evolugdo do RNPTe.
Contudo a limitacdo do tratamento do RNPTe ndo pode ser baseada somente na nocdo de
sobrevida improvavel. Também néo significa que todo RNPTe deve ser mantido vivo a
qualquer custo. O progndstico, baseado na avaliacdo individual, incluindo morbidade precoce
e em longo prazo, e o desejo dos pais sdo ainda, os fatores mais importantes nos processos
decisorios. Se a sobrevida é no melhor interesse da crianca e de sua familia, ele deve ser
continuamente reavaliado.

Em 2011, as sociedades médicas suicas (Swiss Society of Gynaecology and Obstetrics,
Swiss Academy of Fetomaternal Medicine, SwissAssociation of Midwives, Swiss Society of
Paediatrics, Swiss Society of Neonatology e Swiss Society of Developmental Paediatrics),
validadas por Central EthicalCommittee of the Swiss Academy of Medical Sciences, fizeram

uma atualizagéo das recomendacdes sobre a reanimacgéo do RNPTe:

Quadro 1: Recomendacao sobre a reanimacao do RNPTe: Sociedade Médica Suica

De 22-0/7 a 23-6/7 SG = cuidados paliativos; ap6s 23SG, pode ser razoavel considerar a
reanimacao e cuidados intensivos em casos seletos e avaliados as condi¢Bes prognosticas e a
deciséo dos pais

De 24-0/7 a 24-6/7 SG = € dificil a tomada de decisdo; é importante a analise individual da
constelacdo de fatores prognosticos, e em conjunto com os pais

De 25-0/7 a 25-6/7 SG = a reanimag&o € geralmente indicada, porém a avaliacdo individual
dos fatores prognosticos e a opinido dos pais ainda sdo necessarias.

Fonte: Berger et al. (2011).

Todas as situacdes de trabalho de parto prematuro de gestagdes com mais de 23
semanas de IG devem ser acompanhadas em unidades de nivel terciario de atendimento e
acompanhadas por neonatologista experiente. Na davida sobre o prognéstico do bebé RNPTe,
pode estar indicado o inicio do tratamento intensivo para posterior reavaliacdo do quadro
evolutivo.

O suporte a vida € mantido até onde seja razoavel a esperanga de vida e o 6nus da
terapia intensiva para crianga seja aceitavel. Se o prognostico ndo é favoravel, o tratamento é
considerado desproporcional, a terapia intensiva nédo esta justificada e, portanto, € necessario
um redirecionamento do tratamento para cuidados paliativos, alivio da dor e dignidade no

momento de morte e apoio a familia.
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Na Austrélia, Wilkinson e outros (2006) publicaram um cohort realizado no Royal
Children’s Hospital, comparando as mudangas em um periodo de duas décadas (1985-1987 e
1999-2001) sobre os cuidados no final da vida em UTIN. Considerou que na UTIN deste
hospital, a limitacdo terapéutica é considerada quando ha pequena esperanca de sobrevida ou
quando a qualidade de vida, em longo prazo, é considerada inaceitavelmente ruim. A deciséo
sobre retirada ou omissdo do tratamento suporte € realizada somente ap6s 0 consenso ser
alcancado entre os pais, equipe médica e de enfermagem. A maioria das mortes nesta Unidade
ocorreu apos decisdes de limitacao terapéutica intensiva.

Ainda na Australia, “The Guideline for a Palliative Approach for Aged Care in a
Community Setting”, aprovado em 2010, orienta os cuidados e a participagdo dos pais no
processo decisorio do final da vida (AUSTRALIAN GOVERNMENT DEPARTMENT OF
HEALTH AND AGEING, 2011).

No Reino Unido, o Royal College of Paediatrics and Child Health (RCPCH, 2004)
publicou a segunda edi¢do do “Framework for Practice” sobre a retirada ou omissdo de
tratamento de suporte a vida em criangas.

Considera a situacao nas seguintes circunstancias:
a) morte cerebral;
b) estado vegetativo permanente;
C) situagoes de “sem chances” de sobrevida;
d) situagdes de “sem propdsito” em que, continuar o tratamento, seria contrario
ao melhor interesse da crianca;
e) situacBes de sofrimento insuportavel.

Considera que em determinadas circunstancias, a continuidade do tratamento médico
curativo é manifestacdo de tratamento futil e inflige sofrimento insuportavel a crianca, nao
sendo do melhor interesse da mesma.

A suspensdo apropriada do tratamento dependerd de um conhecimento acurado da
condicgéo do paciente e de todo o envolvimento com as condic¢des ao redor da crianga. Os bons
julgamentos, usualmente, irdo requerer investigacdo e consultas. Os conflitos emocionais
poderdo afetar o equilibrio tanto dos profissionais quanto dos familiares e deverdo ser
administrados. As decisfes ndo devem ser apressadas e devem sempre respeitar a vida da
crianga e a responsabilidade com o alivio do sofrimento. A vida daqueles com incapacidades
tanto fisica como mental deve ser altamente valorizada.

Cuttini e outros (2009) consideraram que a situacdo incompativel com a sobrevida ndo

resulta em controvérsias e a situacdo de sofrimento insuportavel sera definida com avaliacéo
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caso-a-caso. As situacGes de sem propdsito, porém, serdo as mais controversas eticamente,
pois levantam as questdes sobre julgamento da qualidade de vida e discriminacdo aos
deficientes. O protocolo reconhece explicitamente o problema, estabelecendo, contudo, que
h& um grau de incapacidade, a qual inclui a perda de consciéncia e inabilidade de interagir, a
uma extensdo que nenhuma pessoa racional poderia querer levar uma vida desse tipo, e nem
impor como obrigacdo ao médico, lutar para manter tal vida.

Em 2006, o Nuffield Council of Bioethics, um conselho independente que examina e
publica na area de ética em biologia e medicina, cujos curadores sdo a Nuffield Foundation,
Wellcome Trust e Medical Research Council, publicou um Relatorio: “Critical care decisions
in fetal and neonatal medicine: ethicals issue”. O Relatério foi elaborado por um grupo de
trabalho (GT) composto por neonatologistas, um obstetra, um professor de enfermagem,
filésofos, cientistas sociais, advogados, economistas da area da salde e pessoas que trabalham
com familia de RNPTe e criancas com deficiéncias. Examinou os dilemas éticos, sociais e
legais levantados pela medicina fetal e neonatal. O Relatério concentrou-se em como as
decisbes deveriam ser conduzidas e quem deveria tomar as decisfes, visto que em varias
circunstancias ndo havera uma resposta claramente considera certa ou errada.

As diversas areas criticas das decisdes foram analisadas e consideradas
detalhadamente. Entre as inUmeras questBes éticas, foram salientadas: o valor da vida
humana, considerando as teorias do estatuto moral do feto e recém-nascido, a santidade da
vida e qualidade de vida; o melhor interesse; deliberacBes sobre o final da vida; tomadas de
decisdes;

A recomendacdo final do Relatério deu especial consideracdo em se e quando o
tratamento intensivo deve ser negado para RNPTe. Conclui que a grande incerteza na
evolucdo destes bebés reflete que uma exclusdo completa dos cuidados intensivos poderia ser
contraria ao melhor interesse da crianca e de seus familiares. Contudo, direcionamentos claros
sobre como se oferecer cuidados intensivos ao RNPTe, contribuirdo para pais e profissionais
realizarem decis6es, melhor informados sobre o tratamento em situacgdes individualizadas.

O protocolo proposto (Quadro 2) prové uma base para a discussdo entre 0 corpo
profissional e de familiares, e deve ser continuamente reavaliado, de acordo com as mudancas
de evolucédo dos RNPTe:

a) gestagdo de 25SG ou mais:cuidados intensivos devem ser iniciados e 0S
neonatos admitidos na UTIN, a menos que seja do conhecimento prévio que
ele seja afetado por alguma anormalidade severa, incompativel com a vida,

sem qualquer possibilidade significativa de sobrevida;
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b) gestacdo entre 24 e 24 6/7SG: pratica normal deve ser a de oferecer ao neonato
cuidados intensivos plenos e suporte para 0 nascimento e admitido na UTIN,
a menos que pais e médicos estejam convencidos que, a luz das condicGes do
bebé, ndo é do seu melhor interesse iniciar cuidados intensivos;

C) gestacdo entre 23 e 23 6/7SG: é muito dificil a previsdo da evolucdo para cada
bebé individualmente, precedéncia deve ser dada aos desejos dos
pais.Contudo, onde as condi¢des do neonato indicarem que ele ndo irad
sobreviver por longo tempo, o médico ndo estd obrigado a continuar com o
tratamento, indo contra ao seu julgamento clinico, se ele julga que o
tratamento poderia ser futil;

d) gestacdo entre 22 e 22 6/7SG: a pratica padrdo é a de ndo reanimar 0 neonato.
A reanimacdo somente seria oferecida e cuidados intensivos iniciados
seguindo a solicitacdo dos pais, depois de longa discussdo com pediatra
experiente, sobre 0s riscos e as possibilidades de evolugdo em longo prazo, e
se 0 médico acreditar que é do melhor interesse do neonato;

e) gestacdo antes de 22SG:qualquer intervencdo nesse periodo é considerada
experimental. Os cuidados de reanimacéo devem ser executados apenas como
pesquisa clinica, que tenha sido avaliada e aprovada pelo comité de ética e
com o consentimento informado dos pais

Quadro 2: Resumo das Propostas do Nuffield Council Report:

SEMANAS DE
GESTACAO CONDUTA

<22 SEMANAS | Intervencdo experimental, como pesquisa,
com a aprovacdo comité de ética e dos pais

22 a22¢e6/7 Né&o reanimar; a pedido dos pais, considerar

SEMANAS apos extensdo discussdo e no melhor interesse do RN

23 a23¢e6/7 Dificil prognostico; precedéncia deve ser dada

SEMANAS ao desejo dos pais; ndo obrigado se tratamento futil

24 a 24 e 6/7 Tratamento normal deve ser oferecido e admitido

SEMANAS na UTIN; a menos que nédo seja do melhor interesse do RN, avaliado

pelos pais e médicos
> 25 SEMANAS | Tratamento intensivo iniciado e admissdo em UTIN,
a menos que o tratamento seja considerado futil.

Fonte: Nuffield Council (2006).
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Em 2008, a British Association of Perinatal Medicine (BAPM,2008), publicou um
modelo pratico de cuidados com RNPTe, menores de 26 semanas de |G, baseado no Relatdrio
do Nuffield Council on Bioetichs e na monografia do RCPCH (2004), citada anteriormente. A
partir desta préatica volta-se a atencdo para os Cuidados Paliativos (BAPM,2010), uma vez que
a decisdo de ndo reanimar e a retirada de tratamento ja instituido, ndo significa abandonar o
paciente, mas mudar o curso do tratamento para cuidados paliativos.

Na india, onde os problemas sociais, econdmicos, culturais sio extremos, com uma
altissima taxa de mortalidade infantil, em especial a neonatal, o limite para iniciar e continuar
0 tratamento neonatal é muito mais alto quando comparado com unidades com as mesmas
adequagdes tecnoldgicas nos Estados Unidos e na Europa, ficando em torno de 28 a 32
semanas de IG. Milijeteige e outros (2009) estudando as caracteristicas de uma UTIN
académica de nivel terciario na India consideraram que os cuidadores levam em conta em
suas decisdes sobre o limite de viabilidade para iniciar ou manter o tratamento, um
emaranhado de fatores inter-relacionados. Sdo considerados: o desejo de proteger a familia e
evitar um aumento no risco de evolug6es de deficiéncias cronicas; abertamente consideram a
escassez de recursos institucionais; sdo sensiveis a dindmica familiar local, culturalmente
consolidada; dispensam aten¢do especial as criancas especialmente desejadas (fertilizacdes in
vitro, primigestas idosas e outras); sentem-se relativamente impotentes em prevenir a
discriminagdo de géneros. Portanto, na falta de protocolos formais, os cuidadores ajustam suas
decisdes sobre retirada ou omissdo de tratamento, baseado em consideracdes pragmaticas.

Na Africa do Sul, embora venha acontecendo uma melhora na evolucio de neonatos
prematuros atendidos nas UTIN, h&a uma grande caréncia de leitos de Terapia Intensiva, e em
alguns lugares mais desfavorecidos, até dois tercos das criangas nascidas em hospitais do
setor publico ficam sem acesso a unidades neonatais. Nessa situacao, criancas nascidas com
peso menor de 1000g ndo sdo ventiladas rotineiramente nos hospitais da rede publica, e o
médico pode ser menos agressivo do que seus pais poderiam desejar (RANCHOD et al.,2004)

Na América Latina, alguns estudiosos em bioética se posicionam e publicam as
opiniBes dos servicos a que pertencem.

Borquez, Anguita e Bernier (2004), no Chile, coloca a resolugdo da problematica
RNPTe dentro das avaliacbes das tomadas de decisbes sobre Limitacdo de Esforgo
Terapéutico (LET). Diante da duvida, considera a conduta ética correta se decidir em favor da
vida, mas, a duracdo dos tratamentos de prova deve ser por tempo razodvel para ndo cair em

situagdes de “Encarnizamiento Terapeutico”.
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Reyes e Andrés (2012), do Servico de Neonatologia do Hospital San Juan de Dios La
Serena-Chile, considera que a LET em neonatologia se baseia basicamente em dois critérios:
ao mau prognostico de sobrevida e a ma qualidade de vida futura. Baseado nos principios de
Beneficéncia, Ndo Maleficéncia, Autonomia do paciente e Justica, e nos conceitos de
Proporcionalidade Terapéutica propdem para o neonato RNPTe:

a) < 23SG: se considera ndo viavel, cesarea s6 por indicagdo materna, e 0 RN s6
deve receber cuidados de conforto;

b) 23 a 24SG: a indicacdo de cesarea por sofrimento fetal é muito duvidosa; o
manuseio do neonato ao nascer deve ser coerente com o desejo dos pais; a
reanimacao e assisténcia intensiva sdo opcionais, exceto em condicdes de
anomalias congénitas graves; se recomenda ndo reanimar se o feto nasce mal e
0s pais estiverem de acordo; em caso de duvidas razoaveis, deve iniciar a
reanimacdo e ter flexibilidade para o inicio e retirada da assisténcia intensiva
dependendo das condicGes do bebé;

c) 25 a 26SG: as decisdes sobre a via do parto devem basear-se no melhor
interesse do RN e de sua mae; se recomenda a reanimacdo intensiva e imediata
de todos os neonatos.

Na Argentina, o atendimento dos RNPTe deve estar baseado nos principios que regem
as orientagdes da Proporcionalidade Terapéutica e LET, cujos critérios incluem inexisténcia
de possibilidades razoaveis de sobrevivéncia, situacdo de morte iminente e tratamento que
prolonga a sua agonia, baseados em critérios de probabilidade mais do que de certeza
(LAZZURI,2007-2008).

Grzona (2006) formulou um Score de Risco de morte do neonato, contando com seis
itens que consideram: peso ao nascimento, idade gestacional, asfixia perinatal, hipotermia a
chegada ao servico de referéncia, apneia, bradicardia ou cianose, atendimento por
neonatologista ao nascimento; baseado neste Score, igual ou maior a 12, avalia-se o risco de
morte do RN com sensibilidade de 91,98% e valor preditivo de vida de 89,6%. Este Score de
risco assume grande utilidade em momentos de indicar o encaminhamento para UTIN e apds
0 ingresso, se a evolugdo for insatisfatoria, optar-se, razoavelmente, pela LET e evitar
tratamentos desproporcionados, levando em conta os principios de Beneficéncia e Né&o
maleficéncia, além de considerar o principio da Justica, uma vez que haveria prioridade de
pacientes com melhor prognéstico, a serem atendidos nas UTIN, que tém sua taxa de
ocupacgdo sempre muito alta. Segundo Grzona, deve se considerar fatil as medidas de suporte

vital realizadas em pacientes com previsdo de sobrevida com risco de mortalidade superior a
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95%. No caso do Score de risco neonatal de 11 ou mais, para esses bebés estaria indicado a
LET, o que de nenhuma forma significa abandono do paciente. A adequacgéo do tratamento
deve se empenhar que seja em consenso com os pais. 1sso requer informacg6es detalhadas. Os
cuidados com dignidade ndo podem ser negados a nenhum ser humano; o adequado é
preservar a vida e a dignidade do paciente em sua morte. E tarefa do médico redirecionar os
esforgos terapéuticos desde o suporte a vida até a prescricdo enérgica do tratamento que
maximize o conforto e dignidade do neonato e de seus pais.

No Brasil, Ribeiro e Rego (2008), discutem as tomadas de decisdes em UTIN sob o
ponto de vista da Justica distributiva tendo como referenciais tedricos a Bioética da Protegdo e
a Teoria das Capacidades. Duas condic¢des foram salientadas para as avaliagOes: a escassez de
recursos e o pluralismo moral da populacdo brasileira, como na maioria das sociedades
democraticas contemporaneas. Conclui que a decisdo ética sera também mais qualificada
quanto melhor for a informacéo clinica que estiver disponivel relativa ao progndéstico do RN
de risco, para que se possa esclarecer adequadamente as familias e melhor envolvé-las nas
tomadas de deciséo clinica.

Lago, Piva e Kipper (2005), analisando trés UTI pediatricas do sul do Brasil,
concluiram que a reanimag&o cardiopulmonar ainda é oferecida em uma frequéncia maior do
que a descrita nos paises do hemisfério norte, enquanto que a LET ¢é realizada
preferencialmente através da ordem de ndo reanimar. Esses achados e a pequena participacdo
da familia refletem a dificuldade em relacdo as decisdes de final de vida enfrentadas por
intensivistas do sul do Brasil.

Tonelli, Mota e Oliveira (2005), simultaneamente, avaliando a morte de criangcas em
um hospital terciario no Brasil, concluiram que a suspensdo ativa do suporte avangado de vida
ainda é em numero desprezivel. As decisfes de ndo reanimacdo sdo geralmente tardias.

Lago e outros (2007), em nova publicacdo sobre cuidados de final de vida em
criangas no Brasil, confirmaram que as medidas tomadas com relacdo a LET sdo timidas,
requerendo mudanca de comportamento, principalmente com relacdo a participacdo das
familias no processo decisorio.

Em 2010, Ambrésio em dissertacdo, estabelece proposta de recomendacgdes para
iniciar ou ndo os cuidados intensivos em RN no limite da viabilidade no Brasil. Apds ampla
consideracdo sobre os aspectos biologicos, bioéticos, econdmicos e legais, foi proposto que
devem ser oferecidas medidas de conforto aos neonatos menores de 25 semanas de IG e
cuidados intensivos neonatais aos maiores dessa idade. Caso 0s pais, ap6s o didlogo exaustivo

e informacgdo esclarecida a respeito dos fundamentos da recomendacdo medica de apenas
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oferecer cuidados de conforto aos bebés entre 23 e 25 semanas de IG, ainda assim optarem
pelo tratamento intensivo, este devera ser oferecido e rediscutido continuamente. Em casos
em que a idade gestacional é desconhecida ou incerta, deve-se dar ao bebé o beneficio da
duvida e reaniméa-lo. O autor considera a sua proposta um ponto de partida para uma ampla
discussdo na sociedade brasileira, envolvendo todos os segmentos da sociedade neste
processo de cuidado com o prematuro no limite da viabilidade, uma vez que néo existe uma
regulamentacdo oficial do processo. Recomenda o investimento em estudos brasileiros para
melhor conhecimento da nossa realidade sobre 0 RNPTe, sua morbimortalidade, bem como
da qualidade de vida dos sobreviventes.

Em geral os protocolos tendem a um direcionamento pratico de condutas em UTIN
relacionados aos RNPTe partindo de principios gerais para sua aplicabilidade em casos
particulares. Portanto, embora cruciais, 0os protocolos nunca serdo suficientes, isoladamente,
para tomadas de decisbes, considerando as ambiguidades das situagdes que devem ser
avaliadas individualmente. Os protocolos podem considerar 0s neonatos inviaveis e sugerir a
indicacao opcional ou obrigatdria de terapia intensiva, mas para isso recomenda-se que devem
refletir dados recentes especificos de uma determinada localidade, sobre morbimortalidade
dos neonatos em diferentes pesos e idades gestacionais (LANTOSet al., 1994).

Decisdes compartilhadas entre obstetras, neonatologistas e familiares séo essenciais.
Comités de ética sdo mais frequentemente acionados em situagfes de discordancia entre 0s
participantes do processo de decisdo. Situacdes de discordancia sobre retirada ou omissédo do
tratamento em neonatos, estdo normalmente centrados em desacordos sobre principios morais
ou de protocolos com sentidos amplos, pouco esclarecedores. Nesses casos, hd consenso
difundido que o melhor interesse da crianga deve ser a considera¢do moral central (LANTOS,
et al.,1994).

Segue, no Quadro 3 e 4 alguns protocolos avaliados ao longo do estudo e defini¢bes

estabelecidas por cada um.

Quadro 3 : Protocolos e recomendacdes de alguns paises estudados e relacionados no texto

Pais Ano Origem Caracteristicas
Canada 1994 | Fetus and Newborn Committe Guideline
Canadian Society Paediatrics
Society Obstetricians and Gynecol of Canada
2012 | Fetus and Newborn Committee Orientagéo
Canadian Society Paediatrics
EUA NICHD(National Institute of Child Health & Algorritmo
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Human Development)

2007 | Committee of Fetus & Newborn American | Recomendagéo
Academy Pediatric
Italia 2006 | Grupo de médicos especialistas italianos Recomendacao
Carta di Firenzi
2008 | National Bioethics Committee Recomendagao
2008 | Clinicas Ginecologica e Obstétrica e | Recomendacdo
Neonatologistas de Universidades de Roma
Carta di Roma
2008 | Italian Superior Council of Health Recomendacao
Holanda 2005 | Protocolo de Groeningen Protocolo
2005 | Associacdo Pediatrica Holandesa Protocolo
Franca 1995 | Cddigo Deontoldgico OrientagBes
2000 | Federation  Nationale  des  Pediatres | Recomendacéo
Neonatologistes
2002 | Comité Nacional de Etica Recomendacao
2012 | Sociedade Francesa de Pediatria Protocolo
Suiga 1999 | National Boarth of Health Recomendagéo
2011 | Sociedades Suica de Neonatologia, Obstetricia Protocolo
e Ginecologia, Medicina materno-fetal e
outras
Austrélia 2009 | The Guidelines for a Palliative Approach for Guideline
Aged Care in a Community Setting
Reino Unido | 2004 | Royal College of Paediatrics and Child | Recomendacao
Health
2006 | Nuffield Council Bioethics Relatorio
2008 | British Association of Perinatal Medicine Protocolo
india 2009 | Milijeteig, I. et al Pesquisa
Africado Sul | 2004 | Ranchod, T M et al Pesquisa
Chile 2004 | Servico de Neonatologia Hospital San Juan de | Recomendacéo
Dios La Serena-Chile
Argentina 2006 | Hospital Notti Score de risco de
Grzona, M E morte neonatal
2008 | Lazzuri Oscar Recomendacao
Brasil 2011 | Dissertacdo Ambrosio,CR Recomendagao
2012 | Sociedade Brasileira de Pediatria Recomendagao




Quadro 4: Direcionamentos dos principais protocolos:
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PAIS ANO | NAO ZONA FAMILIA ORGAO

REANIMA | CINZENTA
CANADA 2012 | <23 23a25 Participa Canadian Pediatrics
(Jefferies,2012) Semanas Semanas Efetivamente | Society

(PE)

EUA 2007 | <23 Individual Participa-PE | AAP
(AAP, 2007) Semanas
ITALIA 2006 | <23 23a24 PE Carta di Firenzi
(Pignotti,2006) Semanas Semanas
HOLANDA 2006 | <24 24 a25 PE Ass. Pediatrica
(Verloove,2006) Semanas Semanas Holandesa
FRANCA 2011 | <22 22 a 25 Ouvida Soc. Francesa
(Dagenville,2011) Semanas Semanas Neonatologia
SUICA 2011 | <23 24 a25 PE Soc. Médica Suica
(Berger,2011) Semanas Semanas
REINO UNIDO | 2006 | <22 23 Semanas | PE Nuffield Council e
( Nuffield,2006) Semanas British Assoc.

Perinatol. Medicine
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5 CONCLUSAO
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Para as solucdes de dilemas médicos frente ao RNPTe, pudemos acompanhar o grande
namero de consideracBes a serem analisadas, apenas confirmando o carater complexo da
maioria das decisdes éticas nesta area.

O Principialismo de Beauchamp e Childress (2002) propicia um caminho mais
abrangente para uma analise inicial de cada problema a ser considerado, com relagdo ao
RNPTe, porque integra as duas abordagens em bioética de modo coerente, e sintetiza pontos
praticos consensuais entre elas, como a recusa da obstinacdo terapéutica e a importancia
central do interesse do RN. Cada principio, Ndo maleficéncia, Beneficéncia, Autonomia e
Justica, podem ser exaustivamente utilizados no contexto da neonatologia e em relacdo ao
RNPTe, como fizemos acima. A hierarquizacdo de tais principios, como sugerem alguns
autores (FORD, 2002; PESSINI,2007; SGRECCIA,1996) pode ser uma forma de administrar
os dilemas surgidos ao longo dos processos, considerando que a hierarquia para o caso do
RNPTe é: para os casos individuais e concretos, (1) Ndo Maleficéncia (2) Autonomia (3)
Beneficéncia e (4) Justica; para a adog¢do de protocolos e de politicas publicas, (1) Néo
Maleficéncia, (2) Justica, (3) Autonomia e (4) Beneficéncia.

Podemos ter em mente que para o prematuro no limite da viabilidade, assim como
para outros RN com problemas graves, atencéo especial deve ser dada a Ndo Maleficéncia,
pois é consenso da maioria dos autores que o primeiro interesse do bebé é ndo sentir dor ou
sofrimento.

As decisdes a serem tomadas devem ser claramente compartilhadas pelas partes
principais envolvidas, a familia e a equipe médica, e a nivel macro, com decisdes
compartilhadas com a sociedade, que define o rumo de politicas publicas e distribuicdo e
alocacdo de recursos. Os pais sdo considerados representantes legais e morais dos filhos e por
isso, na maioria das vezes, sdo 0s mais indicados a responder no melhor interesse do bebé.
Mas para que isso aconteca, a humanizagédo do trabalho médico se faz mister, uma vez que o
conhecimento técnico dos problemas médicos enfrentados pela crianca, as possibilidades de
sobrevida e desenvolvimento sdo, muitas vezes, desconhecidos por eles (os pais), além do
momento favorecer a conflitos e desequilibrios emocionais, que prejudicam uma decisao
sensata, livre de culpas e interferéncias externas, essencialmente voltada ao melhor interesse
de seu filho. Por isso necessitam de amparo, apoio e esclarecimentos claros e objetivos sobre
a real situacdo do pequeno prematuro. E imprescindivel que se crie um ambiente de pertenca a
equipe, onde sua opinido seja valorizada como membro participante que constréi as decisdes a

medida que os fatos se desenrolam, pois ndo ha uma solugdo pronta que sirva para todos.
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Cada um € um ser humano individual com todas as particularidades, inclusive da familia ao
seu redor.

Com bom senso e conhecimento aplicado na andlise de toda essa problematica
complexa que envolve o nascimento do RN com problema, em especial 0 RNPTe, podemos
evitar que tratamentos extremos aumentem ainda mais o sofrimento extremo a que o bebé ja
estd submetido, afastando a possibilidade de exposicdo desta populagdo em condi¢do de
extrema vulnerabilidade a uma obstinacao terapéutica. Também é importante assegurar que o
progresso e a evolugdo na area da tecnologia e cuidados da neonatologia favorecam a
sobrevida saudavel de RN cada vez mais prematuros, ndo permitindo que eles perecam em
funcdo de opinides pessoais ou protocolos extremamente rigidos.

E imperativo que se abra uma discussdo ampla entre membros da area da saude, da
ética, legislativo e autoridades e toda a sociedade civil, sobre a questdo do limite da
viabilidade e cuidados com RNPTe, para nortear a elaboracdo de um protocolo adequado a
realidade brasileira, contemplando as particularidades e as grandes diferencas regionais do
pais. E sabendo, através dos exemplos de outros estudos, como sugerem o0s estudos citados,
gue um protocolo nesta area € apenas um ponto de partida para avaliacdo de cada caso,
justamente pela individualidade que cada bindmio mae/ feto ou mée/neonato apresenta. SO
assim, poderemos garantir que se respeite o Principio da Justi¢ca, ndo permitindo a limitacao
de esforgos terapéuticos aqueles que tém condicGes dignas de sobrevida e, também, ndo se
submeta RNPTe e suas familias a situacGes de distanasia e posterior abandono a prépria
sorte, sem condi¢des do apoio e seguimento adequado as suas necessidades especiais ao longo

da vida.
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PROTOCOLO DE GRONINGEN PARA EUTANASIA EM NEONATOS

Requerimentos que devem ser seguidos:

e O diagnostico e prognostico devem ser certos,

Sofrimento insuportavel e sem esperancga devem estar presentes,

O diagnostico, prognostico e sofrimento insuportdvel devem ser confirmados por, pelo

menos, dois médicos,

Ambos os pais devem dar o consentimento informado,

O procedimento deve ser realizado em acordo com o padrdo médico aceitavel.

InformacGes necessarias para suportar e esclarecer a decisao sobre eutanasia

1) Diagnostico e progndstico

Descrever todos os dados médicos relevantes e o resultado da investigacdo diagnostica
usada para estabelecer o diagnostico;

Listar todos os participantes do processo decisério, todas as opiniGes expressadas € 0
consenso final;

Descrever como o grau de sofrimento e expectativa de vida foi alcancado;

Descrever a disponibilidade de tratamentos alternativos, alternativas de alivio do
sofrimento, ou ambas;

Descrever tratamento e resultados do tratamento precedente a decisdo sobre a eutanasia.

2) Decisdo da eutanésia

Descrever como foi iniciada a discussdo sobre possivel eutanasia e em qual momento;
Lista de consideracGes que motivaram a deciséo;

Listar todos os participantes no processo decisorio, todas as opiniGes expressadas, e 0
consenso final;

Descrever o caminho pelo qual o prognostico com relacdo a satde em longo prazo foi
alcancado;

Descrever quais e como os pais foram informados e suas opinides.
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3) Entrevista
e Descrever 0 médico ou médicos que deram uma segunda opinido (nome e qualificacdo);
o Lista de resultados de exames e recomendacdes feitas pelo médico consultor.
4) Implementacéo
e Descrever o atual procedimento de eutanasia (tempo, lugar, participantes e drogas
administradas);

e Descrever as raz0es para a escolha do método para a eutanasia.

5) Passos seguidos apds a morte
e Descrever 0s achados do médico legista;
e Descrever como a eutanasia foi referida a autoridade legal;
e Descrever como o0s pais estdo sendo apoiados e consolados;
e Descrever o plano de seguimento, incluindo a revisdo do caso, exame pos-mortem e

aconselhamento genético.

Fonte: Verhagen e Sauer (2005).



