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“Os médicos devem ser guiados pelas quatro virtudes
fundamentais de Beauchamp e Childress: compaixao, lealdade,
discernimento e integridade moral.”*

BIOETICA: ASPECTOS CONCEITUAIS

De uma maneira simples, bioética, do grego bios (vida)
+ ethos (ética), é a ética da vida ou ética pratica. Mas seu
conceito vai além das necessidades individual e coletiva frente
as mudangas e paradigmas surgidos no século XX; desta forma,
muitos conceitos surgiram. Os diversos olhares, das areas de
humanas, salde e de exatas, passando pela Medicina, Direito e
Filosofia, permitem colocar-se no lugar do outro, repensar valores
morais e discutir conflitos. Um dos conceitos mais completos foi
apresentado por Kottow, em 19952

“A bioética é o conjunto de conceitos, argumentos e
normas que valorizam e justificam eticamente os atos
humanos que podem ter efeitos irreversiveis sobre os
fenémenos vitais”

Segundo Motta et al.?, a Bioética abrange dilemas morais
referentes (1) ao processo de morrer, (2) as pesquisas que
envolvem seres vivos e o desenvolvimento das biotecnociéncias,
(3) a atengdo primadria e seus questionamentos quanto a pratica
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das equipes de Estratégia de Saude na Familia na reformula¢do do
sistema de saude, (4) da alocagdo de recursos na Saude Publica e
(5) a preocupacdo ecoldgica em relagdo ao meio ambiente.

Eutanasia: termo grego sugerido por Francis Bacon,
em 1623, como “TRATAMENTO ADEQUADO AS DOENGCAS
INCURAVEIS”; pode ser traduzido com “boa morte” ou “morte
apropriada”. Hoje, significa provocar a morte sem sofrimento do
paciente, por fins misericordiosos®.

Ortotandsia: Atuagao correta diante do paciente que estd
morrendo. Pode se referir aos cuidados paliativos adequados,
prestados a esse paciente*.

Distanasia: forma de prolongar a vida de modo artificial,
sem a perspectiva de cura ou melhora; torna o morrer
desnecessariamente mais doloroso e oneroso®.

Além das mudangas no sentido da morte através dos
tempos, a morte marcou nossas culturas e estd no centro das
varias crencas religiosas. Vivemos tempos de culto a juventude,
medicalizacdo da vida e ocultacdo da morte — que passou a ser
vista como um sinal de fracasso. A hospitalizagdo e as Unidades
de Terapia Intensiva (UTIs) caracterizam a revolugdo tecnoldgica
que alterou totalmente a Medicina, a morte e o morrer®.

As UTIs passaram a receber pacientes portadores de
doencgas crbnicas incuraveis, ou recém-nascidos imaturos
extremos, com intercorréncias clinicas das mais diversas, aos quais
dispensamos os mesmos cuidados oferecidos aos agudamente
enfermos ou com chance de alcancar plena recuperagdo. A esses
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pacientes oferecemos um sobreviver precdrio e, as vezes, ndo
mais do que vegetativo.

A sacralidade da vida, isto é, a vida como um bem
intocdvel, pode conflitar com a qualidade da vida. Atualmente,
a énfase recai sobre os novos conhecimentos, as novas
tecnologias, em detrimento do ensino da arte de ser médico.
Perdeu-se a no¢do do todo, das dimensGes biopsicossocial
e espiritual. “Curar algumas vezes, aliviar frequentemente,
confortar sempre”®.

O conceito vulnerabilidade deriva do latim, vulnus,
que significa ferida, também citado o verbo vulnerare, que
quer dizer “provocar dano, uma injuria”. Assim, ser vulneravel
€ possuir uma susceptibilidade para ser ferido, para ser
maltratado, para sofrer. A vulnerabilidade é introduzida no
vocabulario bioético, pela primeira vez, em 1979 no Belmont
Report: ethical principles and guidelines for the protection
of human subjects of research, documento que orienta os
principios éticos fundamentais na experimentag¢do humana.

Neste documento, sdo relacionadas as minorias
raciais, aqueles em desvantagem econOmica, os doentes
e institucionalizados. Outros documentos apontam: a)
especialmente as criangas, as mulheres gravidas ou lactantes,
os muito idosos e os sem-teto, que a literatura e a histdria
demonstram que sdo os que mais sofrem em situacdo de
desastre; b) pessoas na qual a possibilidade de escolha é muito
limitada ou sujeita a coer¢do em sua decisdo”®.

O abortamento é definido como a interrupg¢do da
gestacdo antes de ser possivel ao concepto (aborto) sobreviver
no meio extrauterino.

O dilema bioético devera ser analisado sob a ética do
Principio da Sacralidade da Vida (PSV), que se refere a vida
como um bem de origem divina ou natural, que ndo pode ser
interrompida, mas também sob a dtica do Principio do respeito
a autonomia da pessoa (PRA), que considera a autonomia da
pessoa, seu livre arbitrio, incluindo sobre decisdes morais. A
autonomia da mulher ou do casal, no caso do abortamento,
seria suficiente para justificar sua escolha, sendo o individuo
competente para decidir o que é importante em sua vidaZ.

O abortamento, no Brasil, é ilegal, exceto no caso de
risco de morte para gestante, em que a decisdo sera do médico,
ou quando a gravidez resulta de estupro, havendo necessidade
do consentimento da gestante ou de seu responsavel legal.

A medicina baseada em evidéncias auxilia na decisdo
ética, qualificando-a para o esclarecimento apropriado das
familias, que devem participar das decisGes®.

Segundo Suzanne Toce, “decisdes sobre tratamento e
reanimacao apropriadas de RN de baixo-peso extremo nunca
deverdo ser o triunfo da esperanga sobre a razdo nem a vitoria
do ego sobre a incerteza”. E, por se tratar de uma dificil decisdo,
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0s pais da crianca devem participar e estar bem esclarecidos
sobre a situagdo®.

Os avangos tecnoldgicos em neonatologia permitem,
atualmente, a manutenc¢do da vida em situagGes descritas
como incompativeis com a vida, como recém-nascidos
prematuros extremos, com multiplas malformag¢ées ou com
lesGes neuroldgicas graves. Desta forma, alguns autores
tém questionado se estes artificios nada mais fazem do que
retardar indefinidamente a morte, o que pode evoluir para
obstinagdo terapéutica®.

Hill demonstrou que a discussdo ética sobre morrer
com dignidade era pouco abordada na formag¢do médica,
no final do século passado, mas pouco mudou desde ent3o.
Apenas cinco, dentre 125 escolas médicas nos Estados Unidos
(EUA), ofereciam ensinamentos sobre terminalidade da vida
e, apenas 26, dos 7048 programas de Residéncia Médica dos
EUA, tratavam do tema em reunides cientificas*'.

A auséncia de conhecimento e treinamento adequados
durante a formagdo médica, tais como saber se comunicar,
saber informar “mas noticias”, dificulta a troca de informagdes
entre pacientes e equipe de saude. Este pode ser um dos
motivos no atraso na indicagdo em cuidados paliativos e na
manuten¢do da obstinagdo terapéutica. O médico devera
ter sensibilidade em reconhecer o momento exato para
informar “mas noticias”, a empatia, com o objetivo de manter
a esperanca de sua familia, sem oferecer expectativas irreais.

Paralelamente ao diagndstico de “fora de possibilidade
terapéutica”, o médico e a equipe de saude deverao direcionar
o cuidado para o conforto fisico, afetivo e emocional da
familia, além do recém-nascido, como consta no principio da
beneficéncia, no qual fazer o bem é agir em favor do melhor
interesse do paciente. A beneficéncia ndo necessariamente
implica em utilizar os conhecimentos cientificos para preservar
a vida a qualquer custo. “Fazer tudo” em favor do paciente
terminal pode significar Ihe oferecer cuidados paliativos,
evitando-se a distanasia'?.

N3o existem regras fixas de conduta no que se refere
a ortotanasia, e sim principios éticos para nortear as agoes.
Cada caso deve ser considerado individualmente, buscando o
equilibrio das decisdes e evitando a obstinagdo terapéutica em
situagcGes de terminalidade da vida. As Comissdes de Bioética
Clinica poderdo auxiliar na tomada de decisdo e orientagbes
futuras®.

A tomada de decisdo sobre retirar suporte vital, ndo
ofertar suporte vital ou deliberar ndo reanimacgdo nao pode ser
colocada em pratica sem a concordancia do seu representante.
Um problema especial se apresenta quando ha uma solicitacdo
de retirada ou ndo oferta de suporte vital pelos pais, sem a
convicgdo do médico de que o solicitado seja aceitavel do
ponto de vista médico, para o melhor interesse do paciente.

Nesse caso, o principio da beneficéncia deve prevalecer
sobre o da autonomia do paciente e devem ser estudadas
profundamente, de preferéncia por equipe multiprofissional
incluindo psicélogo, psiquiatra, assistente social, religioso



e bioeticista, além dos pais. Nessa situacdo, pode ser de
extrema utilidade o parecer factual e isento de um Comité
de Bioética'**,

A qualidade de vida é a principal razdo citada pelos
neonatologistas para a tomada de decisdo. No artigo sobre
decisdes médicas envolvendo a vida e propostas para nossa
realidade, o CFM ressalta que nés médicos, especialmente os
intensivistas?®:

“a) nos questionamos sobre nossas decisdes em relagdo
ao fim da vida, porque temos a clara percep¢do de que
ainda fazemos uso excessivo e inapropriado da tecnologia,
prolongando inutilmente o sofrimento humano, gastando
mal os finitos recursos destinados a saude e ocupando mal os
sempre insuficientes leitos das UTIs e emergéncias;

b) nos vemos desamparados, sob o ponto de vista
legal, de tomar qualquer decisdo de ndo oferta ou retirada
de suporte vital;

c) sentimos falta de normas e diretrizes de como nos
conduzirmos com esses pacientes.”

Os melhores preditores de sobrevivéncia em recém-
nascidos (RN) prematuros extremos sdo o peso ao nascer e a
idade gestacional (1G). A taxa de sobrevivéncia com relagdo ao
peso do nascimento entre 400 e 499 g é de 10 a 20% e com
relacdo a ldade Gestacional igual ou inferior a 23 semanas, de
10 a 30%. Os preditores sdo estimativas progndsticas sobre a
chance de sobreviver>,

A bioética ndo distingue: Ndo iniciar e Interromper.
Eticamente, é mais aceitavel retirar a terapia do que ndo a
iniciar, pois oferece ao paciente o beneficio da duvida. Mas a
pergunta permanece: quando nao iniciar ou interromper os
cuidados intensivos neonatais? Sdo fatores determinantes da
necessidade do médico em reanimar®:

e Médico: treinado para salvar vidas e faz isso

automaticamente;

e Resposta a solicitacdo da familia para “fazer tudo”;

e Constrangimento legais. A obstinac¢do terapéutica

adotada por muitos profissionais médicos decorre
de uma formacgdo inadequada e da postura
preventiva contra processos judiciais;

e Conflitos com os pais, com colegas, com a

administracdo ou com ele mesmo.

Sdo consideradas situacdOes de maior risco: a)
Prematuridade extrema, devido a analise de viabilidade;
b) Malformagdes congénitas multiplas, devido a analise
da compatibilidade com a vida; e c) Doentes cronicamente
doentes sem possibilidade terapéutica.

“O médico deve tentar a cura daqueles que podem
ser curados, diminuir a morbidade de doencas
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onde é possivel e assegurar o conforto do paciente.
Finalmente, quando a doenga evoluir e o paciente
estiver prestes a morrer, o médico é obrigado a
reconhecer isto e aliviar o processo de morte.”
Hipécrates, 430 a.C.

Um dos maiores dilemas ocorre na sala de parto,
onde frequentemente sdo mantidas medidas vigorosas de
reanimagdo em recém-nascidos prematuros extremos, com
a possibilidade progndstica de vida vegetativa. Mas a Sala de
Parto é o local mais inadequado para decidir. O “ndo iniciar
ou interromper” poderd levar as mesmas consequéncias do
“ndointerromper”, pois ambos levardo a graves consequéncias
na crianga®®®,

A Organiza¢do Mundial de Saude conceitua Cuidados
Paliativos como o cuidado ativo e total do corpo da crianga,
mente e espirito, envolvendo o suporte a familiares, iniciando
no diagnéstico e durante todo o tratamento®.

As ComissOes Hospitalares de Bioética Clinica, ainda
em pequeno numero no Brasil, auxiliam equipes de salde,
pacientes e familias sobre decisGes, principios de beneficéncia
e ndo maleficéncia e cuidados paliativos, conforme quadro
abaixo (Quadro 1)*.

Quadro 1. Os Principios Eticos e o cuidado na terminalidade da vida.

DOENCA

VIDA MORTE

Salvavel Inversdo de Expectativas  Morte inevitavel

Preservagdo da vida Alivio do Sofrimento
Alivio do Sofrimento Preservagdo da vida

Beneficéncia Ndo Maleficéncia

N&o Maleficéncia Beneficéncia

O projeto de cuidados paliativos neonatais faz sentido
em situagOes de nascimentos no limite da viabilidade
extrauterina, naquelas decorrentes da reanimagdo neonatal
com complicagBes secundarias irreversiveis e nas situagoes
inesperadas, como a asfixia perinatal grave ou no caso
do recém-nascido portador de malformacgGes graves ndao
diagnosticadas no pré-natal. Para muitos recém-nascidos com
limitada sobrevivéncia pela extrema prematuridade ou com
malformacGes congénitas e para aqueles que desenvolvem
complicagdes no curso neonatal, chega o0 momento em
que moderar os cuidados agressivos orientados para a cura
prolongadoras da vida é considerado o curso da agdo ética e
medicamente mais apropriado.

Nesse sentido, para Daniel Serrdo “nem tudo o que
é tecnicamente possivel é eticamente aceitdvel”*®. Assim,
reconhecer a necessidade de mudar o sentido do cuidado
longe do modelo curativo, realcando as medidas paliativas,
deve ser acompanhado por agGes que integrem uma
abordagem interdisciplinar e que visem dar apoio ao bebé que
esta a morrer e a sua familia, neste periodo de vida tao dificil.
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“Se existe um problema juridico, parece-me que o
desafio é adequar as leis as exigéncias da ética.”
Délio Kipper, 2000
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