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RESUMO
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MARIA FATIMA LOPES **

As decisdes éticas relacionadas com o recém-nascido prematuro e/ou com malformacgdes
congénitas sdo dificeis de tomar. E necessério apresentar algumas linhas de orientagao ética,
no sentido de ajudar na descoberta da melhor tomada de decisdo em situacdes limite.

PALAVRAS-CHAVE: RECEM-NASCIDO: CONFLITO; ETICA; DECISAO.

RESUME

Les décisions éthiques relatives au nouveau-né prématuré ou porteur de malformation congénital
sont dificiles a prendre. Il est nécessaire d’offrir quelques lignes d’orientation éthique dans le sens
d’aider a choisir la meilleur solution en situation limite.

MOTS-CLE: NOUVEAU-NE; CONFLIT: ETHIQUE; DECISION.

0 - INTRODUCAO

Actualmente, com o0s constantes avangos
da ciéncia e da tecnologia, constatamos que
determinadas situacfes limite na crianga que
conduziriam a morte em tempos idos, hoje tem
possibilidade de sobrevivéncia.

Em Neonatologia, a tomada de decisao
ética em iniciar, continuar ou suspender tra-
tamentos extraordinarios de manutencéo da
vida em recém-nascido em risco, como €& 0
caso dos prematuros de baixo peso e/ou com
malformacgdes congénitas que se encontram em
unidades de cuidados intensivos € de extrema
dificuldade. Como nos ilustra Serrao:

"O intensivismo médico, ao lado de éxitos
extraordindrios, que chegam a ser como-
vedores nos casos das criangas e jovens
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politraumatizados, criou dois problemas
novos que s&o muito mais éticos do que
técnicos: a determinagcédo da morte corporal
e a legitimidade de iniciar ou suspender o
uso de meios extraordindrios de manutengcéo
das funcbes vitais" (Serrao, 1998: 83).

Ha necessidade de reflectir em equipa
sobre alguns parémetros éticos no sentido de
se alcancar uma decisdo, o mais consenténea
com a iminente dignidade do ser humano.

1 — PANORAMICA GERAL
EM NEONATOLOGIA

Gracas aos grandes progressos da ciéncia
e tecnologia é hoje possivel salvar a vida de
muitos recém-nascidos com problemas congé-
nitos graves e/ou prematuros de baixo peso. A
rapidez da assisténcia prestada e a sua qua-
lidade sdo0 essenciais para a sobrevivéncia e
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para a prevencao ou diminuicdo de possiveis
sequelas no desenvolvimento da crianga.

Algumas situacbes nao deixam duvidas
guanto a actuacado dos profissionais de saude,
é o caso de situacdes de fetos com anencefalia,
acardia, porencefalia, etc. Nestes casos, sera
do melhor interesse da crianga a omissao ou
suspensao de qualquer tratamento, sendo 6bvio
que a sua aplicacdo iria prolongar o sofrimento
e atrasar a morte, sem trazer qualquer outro
beneficio. Contudo, estes avangos no campo
da medicina que sao uma mais valia, nao estao
isentos de problematicas éticas.

Para Abel e Cambra (1998), do Instituto
Borgia de Bioética — Barcelona, as excepgoes
ao dever de tratar e manter a vida do recém-
-nascido s&o:

* Progresséo irreversivel da doenga ate a
morte imediata ou préxima;

* Se o tratamento for claramente nocivo
ou sem efeito;

e Nos casos em que a esperanca de
vida é curta, apesar do tratamento, e se
a abstenc&o deste ultimo permitir um
maior conforto e melhor cuidados &
crianca;

e Tratamentos que impdem excessivos so
frimentos e dor a crianca, que ultrapas-
sem de maneira significativa os benefi-
Cios que se possam assegurar.

Isto ndo significa que o recém-nascido seja
abandonado pela equipa de saude, sendo-lhe
devido todo o respeito e dignidade de ser huma-
no. Porém, sao retirados os tratamentos inten-
sivos, nestes casos desnecessarios, € mantidos
os cuidados que proporcionem o melhor bem
estar e conforto (por ex: analgesia, alimentacao,
hidratacao) e a presenca da familia. Como tao
bem nos ilustra o pediatra Jorge Biscaia:

"E um dever ético essencial que nestas
situagées, sempre de grande dor, seja fo-
mentada a presenga da méae, do pai ou
de ambos, junto da criangca gravemente
doente ou em cuidados intensivos. Se
todo o recém-nascido necessita do olhar
e do carinho da méae, mais do que nunca
eles sdo necessarios nos que estdo em
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sofrimento, longamente isolados, nas pri-
s6os de plastico que séo as incubadoras”
(Biscaln, 2002: 287),

Contudo, se existem situacdes que nao dei-
xam duvidas guanto & melhor atitude a tomar,
tendo em conta o melhor interesse da crianga,
outras hi que levantam problemas éticos re-
levantes, nomeadamente devido a dificuldade
om estabelecsr um prognostico certo o mais
precocemente possivel,

A esle proposito, Abel e Cambra (1998),
referem duns sliuagoes problematicas em Neo-
natologia: on prematuros com baixo peso e/ou as
malformagoes congénitas. Em relagdo aos pre-
maturos, situam como limite de viabilidade, peso
o volta de 5000, No entanto, a contrapartida é
que se alguns sobrevivem sem sequelas, outros
virho o sofrer de mallormagoes graves. Para
diferenciar quale o prematuros com maiores
riscos de sequelas, os autores apontam como
critérios clinicos a avaliacho do peso e da idade
gestacionsl, islo ¢ quanto menor peso e me-
nor idade gestacional, maior risco de sequelas.
Nestes canon, relerem ainda a importancia da
qualidade na assisténela neonatal e a resposta
do recom-nascido 4s manobras de reanimacgao
na saln de parios, em casos de hipdxia ou ané-
Xia,

Os mosmon aulores dividem as malforma-
¢oes congénitae em trés tipos:

« AlteragOos nho letais, por exemplo crian-
cas com sindrome de Down;

¢ Alteraghes letals se nho houver tratamento,
como atrésin esolagica ou anal;

« Alteragben letals & médio prazo, em que
se da umn deterloragho progressiva da
satde da crianga alé & morte, como no
caso do algumas cromossomopatias, por
exemplo n 18 ou sindrome de Edwards, a
18 ou sindrome de Patau, entre outras.

Um outro autor, Kllegman (citado por Que-
ro, 1990), aponta as slluagbes mais frequentes
associadas a docisbes élicas na assisténcia
neonatal:

* Peso ao natcer abalxo de 700g;
e Asfixia multo grave ao nascer,;
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e Hemorragia intraventricular grave;

e Intestino curto dependente de alimentacéo
parenteral,

¢ Displasia broncopulmonar dependente do
ventilador;

e Malformacdes congénitas que ameacam
a vida;

e Problemas graves de metabolismo.

Ainda segundo José Quero (1990), Chefe
do Servigco de Neonatologia e professor de Pe-
diatria na Universidade Auténoma de Madrid,
a probabilidade de sobrevivéncia dos recém
nascidos abaixo de 750 g é de cerca de 30 a
50% e s6 alguns sobrevivem totalmente normais,
sem sequelas; 25 a 35%, sobrevivem com gra-
ves sequelas neurolégicas e um numero ainda
maior apresenta mais tarde transtornos de
aprendizagem e de conduta; o internamento
hospitalar situa-se entre dois a quatro meses,
com custos elevados.

Nesta panoramica sera pertinente pergun-
tar como actuar perante as situagdes. “Solo
porque podemos, es lo mejor que podemos
hacer?” [...]. No era suficiente con preguntar:
pueden sobrevivir? Era critico preguntar: como
lo hacen?” (Hortiguela, 2001: 464). Ou como
afirma Oswald (2001: 11) a respeito da ciéncia
e dos seus limites: “E antigo o argumento de
que nem tudo o que € cientificamente possivel
é eticamente admissivel.”

Maria Helena Hortiguela, cirurgia pediatrica
e mestre em Bioética, baseada numa caracte-
rizagcdo de Nancy Rhoden da Universidade de
Ohio, de 1986, descreve as trés estratégias mais
utilizadas pelos neonatologistas em diferentes
partes do mundo, para tomadas de decisao em
situagdes de progndsticos incertos:

1.° - Esperar até a quase certeza. Esta
estratégia consiste em tratar agressivamente
todos os recém-nascidos prematuros de baixo
peso até chegar a conclusédo que o tratamento
nao traz beneficios ou que esta a ser prejudicial.

' Entendemos como tratamento fatil: “..tratamiento
que es incapaz con una certeza médica razonable de
preservar la funcion fisiolégica necesaria para mantener
la vida, estando la muerte del paciente proxima”. Abel e
Cambra (1998: 136).

Esta estratégia é a mais utilizada nos Estados
Unidos.

2.° - Prognodstico estatistico. Este é o
modelo mais utilizado na Suécia e trata-se de
ndo iniciar tratamento quando o progndstico for
incerto ou mau. Determinam um nivel de risco
de morbilidade e mortalidade abaixo do qual
¢ muito improvavel que se retire beneficio do
tratamento, esse nivel situa-se nas 750g de
peso e nas vinte e cinco semanas de gesta-
cdo. Esta estratégia identifica a sobrevivéncia
de uma crianga com sequelas graves como O
pior resultado possivel.

3.° - Prognéstico individualizado. E a
pratica mais utilizada na Gra-Bretanha. Inicia-
se sempre tratamento e fazem-se avaliagbes
periddicas de acordo com indicagbes de prog-
noéstico clinico e com base em dados estatisti-
cos. Se se observar que existe um aumento da
possibilidade de grave incapacidade, oferece-se
aos pais a opgao de interromper o tratamento
antes da certeza da morte da crianga, ou de
que acabard com incapacidades tais que lhe
serd impossivel manter a minima relagao com
os outros. Esta estratégia reconhece e acei-
ta abertamentie a incerteza de prognéstico, a
pluralidade dos pontos de vista sociais e a
capacidade do tutor de escolher a opg¢ao de
tratamento quando a relagdo beneficio/carga e
incerta.

A aplicagdo destas estratégias devera es-
tar sempre fundada pelo principio do melhor
bem da crianca, sendo esta a orientagéo de
qualquer equipa de saude em Neonatologia.
Contudo, da andlise das estratégias expostas,
verificamos que conduzem a actuagdes dife-
rentes. Constatamos que a primeira estratégia
defende a vida a todo o custo (sacralidade da
vida), podendo conduzir ao chamado vitalismo
biolégico, considerando aquela o maior bem
da pessoa. Neste caso, corre-se 0 risco, ao
manter tratamentos fateis' de forma continuada,
incorrer em praticas distandsicas. Além disso,
ao tratar um recém-nascido sem probabilidade
de sobrevida estdo a utilizar-se recursos, que
sdo0 escassos, podendo estes ser utilizados nou-
tras criancas que deles necessitem. Sendo que,
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fazendo uma boa gestdo dos recursos, esta a
atender-se a um principio ético importante, que
€ o da justica na distributiva:

"A necessidade de exercer um controlo
econdmico nas despesas de saude é fun-
damental, dado que o financiamento dos
custos é solidadrio e social. E desde que
ndo se comprometa o bem estar do do-
ente, é um dever ético exercé-lo” (Rego,
Nunes, Melo e Nunes, 2001: 208).

A segunda perspectiva coloca a qualidade
de vida? em primeiro lugar, sendo esta uUltima
uma nog¢é&o muito subjectiva, abre mao de um
possivel tratamento agressivo, que para algumas
crianga significaria viver sem sequelas graves
ou até sem sequelas. Este modo de actuar po-
dera, na nossa opiniao, conduzir a pratica da
eutanasia em casos em que a estatistica nao
é favoravel e a vida nao merecera ser vivida.

Perante situagbes em que o prognostico
ndo deixa duvidas, actuar no sentido do me-
Ihor bem do recém-nascido € facil. Nos casos
em que existe dificuldade em estabelecer um
prognostico imediato, julgamos ser a pratica do
prognéstico individualizado (a terceira estratégia)
a mais adequada, na medida em que, por um
lado, o tratamento é de imediato iniciado, n&ao se
correndo o risco de nao tratar criangas que se
poderiam salvar e, por outro lado, as avaliagbes
periodicas evitam que se prolonguem tratamen-
tos futeis, que sd iriam aumentar o sofrimento
do recém-nascido e familia e simultaneamente
os custos.

2Embora qualidade de vida seja um parametro com
caracter altamente subjectivo, partilhamos da opinifio de
Maria Helena Hortiguela que define qualidade de vida
como: “Un estado subjetivo de bienestar suficiente en
todos los aspectos (fisico, psiquico, social, familiar, es:
piritual) que sdlo puede ser valorado por cada individuo en
particular. Una autonomia personal suficiente (capacidad
de comunicarse, realizar las actividades mds cotidianas,...)
y la ausencia de sintomas (dolor, lesiones invalidantes),
como parametros objetivos” Hortiguela, (2001: 466).

3 O bebé Doe nasceu nos Estados Unidos da América,
no Estado de Indiana. Era portador de trissomia 21 €
de atrésia esofagica que o impedia de se alimentar. Os
médicos queriam operar o bebé mas os pais opuseram-se.
O caso foi levado a tribunal, mas a crianga viria a falecer
por falta de alimento, antes de conhecida a sentenga.
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Indspendentemente da estratégia utilizada
ha uma Inlerrogacho que paira na nossa mente:
Quem decide?

2 - A DECISADO EM NEONATOLOGIA

Devido & incapacidade da crianga exercer
o seu direlto & autonomia, os principais actores
na tomada de decisho serao os pais ou tutores
© & equipn de saude, Isto coloca-nos perante
o seguinte guestho: Quem decide?

Nos [ slados Unidos da América, apdés o
cano Baby Doe”, fol elaborado um decreto que
obriga on medicos a proporcionar tratamento
o todo o recom-nascido malformado, indepen-
dentemente do tipo de malformagéo, mesmo no
caso dos pais nho concordarem com esse trata-
menta. A legislacao foi depois corrigida abrindo
ttés excepgbos para a nao obrigatoriedade de
tratar. anencefalin, sindroma do intestino curto
¢ hemorragia corebral grave que deixe o re-
com-nascido definitivamente inconsciente. Em
contrapatiida, em Franga, a vontade dos pais
prevalece, isto ¢, por decisao dos pais, pode
nho ser tratado um recém-nascido gravemente
deficiente, ou no contrario tratar-se criangas com
malformaches graves ou até incuraveis (Milliez;
1060).

Na oplica de Abel e Cambra (1998), sé@o
ot pals que tém o direito de decidir a respeito
de gualguer intlervengho no menor de idade.

A nutoridade dog pais é ética e legalmente
incontornavel @ vemn estruturada como fungao
fiduciana. Nem o auséncia, nem a incompeténcia
dos pais transfore o poder de deciséo para o
medico, Eete tem o poder de decidir apenas em
caso de urgénela, em que a actuagdo devera
sor imediata. Em qualquer dos casos, a decisao
dove ser no sentido do melhor bem da crianca.
No entanto, apontam ainda trés situagbes em
que deve ser observado com reserva o parecer
dos pain: se nho forem capazes de entender
ot aspoctos mals relevantes dos casos; se de-
monstrarem instabilidade emocional ou quando
colocarem ot seus proprios interesses acima
dos Interesses da crianca.

O meédico Vicente Molina, concordando com
a perapecliva anterlor na qual os pais sao os
males idoneor para o tomada de decisao (desde
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gue convenientemente informados), acrescenta
que a decisédo devera sempre ser discutida pela
equipa de saude.

‘Es evidente que en estas decisiones
deben intervenir los padres y el equipo
asistencial. [...], es importante que la
decision sea discutida a nivel de todo el
equipo [...]. El balance entre el grado de
decision que corresponde a los padres y
al equipo es un tema delicado y puede
ser variable. [...] En todo caso, la decision
debe ser siempre compartida entre padres
y equipo médico” (Molina, 2004: 55).

A este propésito, Jorge Biscaia enuncia
que a ‘...] decisdo, sempre dolorosa, deve
partir em primeiro lugar da equipa de saude.
Porém, essa atitude devera ser assumida pela
responsabilidade conjunta do binomio pais-mé-
dicos” (Biscaia, 1996:220), ndo entrando num
paternalismo médico* ou numa autonomia férrea
dos pais.

Nesta perspectiva, existe um acompanha-
mento e uma cumplicidade ética na tomada de
deciséo entre os pais e a equipa de saude. Esta
forma de agir parece-nos ser a que melhor se
adequa a realidade dos nossos cuidados de sau-
de e também a que podera diminuir a angustia
dos pais numa tomada de decisdo téo dificil e
de tdo elevada responsabilidade ética.

Apesar desta filosofia de conduta, temos
consciéncia de que existem certas situactes
de conflito ético que se tornam dificeis de re-
solver.

4 Por paternalismo partiihamos da opinido de Tom
Beauchamp e James Childress que definem como ...J
la desautorizacion intenncionada de las preferencias o
acciones conocidas de una persona, donde la persona
que las desautoriza justifica su accion com el propdsito
de beneficiar a o evitar el dafio a la persona cuya volun-
tad esta desautorizando” (Beauchamp e Childress, 1999:
260).
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