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Resumo
Palavras-chave
Bioética; Cuidados paliati- Introdugao: A prevaléncia da prematuridade tem vindo a aumentar. A medida que os conheci-
vos; Limiar da viabilidade; mentos cientificos e tecnolégicos avangam e os limites da viabilidade se expandem, colocam-se
Prematuridade; Recém- questdes e desafios éticos tanto aos profissionais de satide como aos pais destas criancas.
-nascido. Objetivo: Abordar e promover uma reflexao ética sobre as questdes e dilemas envolvendo os

pais e recém-nascidos no limiar da viabilidade.
Materiais e métodos: Através da descricdo de um caso clinico, pretende-se refletir sobre a literatura e os principios éticos.
Discussao: A reflexdo ética deste caso permitiu identificar os principios éticos da beneficéncia, ndo maleficéncia, autonomia,
dignidade, vulnerabilidade, duplo-efeito e justica. O recém-nascido néo tem autonomia, sendo que os pais assumem este papel
durante o processo de tomada de decisdo, que deve ser partilhado com os profissionais de salde envolvidos.
Concluséao: A prematuridade levanta questdes éticas complexas, que se cruzam com as crencas e valores dos pais e familiares
destas criangas. Cada recém-nascido prematuro € Unico, sendo impossivel predizer com exatiddo o percurso € o prognéstico
de cada um. As questbes éticas que rodeiam a prematuridade tém por base o valor absoluto do direito a vida, alicergadas nos
principios da ndo maleficéncia e beneficéncia. A discussédo destes temas tao sensiveis deve ser ponderada e refletida.

— Abstract

Bioethics; Limit of viability; Introduction: The prevalence of preterm birth has been increasing. As scientific and technological
Newborn, Palliative Care; knowledge advances and the limits of viability expand, ethical questions and challenges arise
Prematurity. for health professionals and parents.

Aim: To promote an ethical reflection on issues and dilemmas involving parents and newborns
near to the limit of viability.
Materials and methods: Based on a clinical case, the authors intend to reflect on the literature and ethical principles.
Discussion: The reflection of the clinical case allowed identifying the ethical principles of beneficence, non-maleficence, autonomy,
dignity, vulnerability, double effect and justice. The newborn does not have autonomy, and the parents assume this role during
the decision — making process, which must be shared with the healthcare professionals involved.
Conclusion: Prematurity raises complex ethical issues, which intersect with parental beliefs and values. Each premature infant
is unique and it is impossible to accurately predict the course and prognosis of each one. The ethical problems in prematurity
are based on the ultimate value of life, but consolidated on the principles of non-maleficence and beneficence. The discussion
of these very sensitive themes must be pondered and reflected.
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Introducao

A prematuridade constitui atualmente um desafio
de saude publica mundial. Todos os anos, cerca de
15 milhdes de recém-nascidos (RN) nascem prema-
turos, o que representa 1 em cada 10 nascimentos'.
Em Portugal, a prematuridade representou 8% de
todos os nascimentos em 2022, dos quais, 1,2%
corresponderam a RN com idade gestacional (IG)
abaixo das 32 semanas'.

A prematuridade engloba os RN com IG inferior
a 37 semanas, sendo a principal causa de morte
no periodo neonatal®. Para além do risco de morte,
a prematuridade pode ser responsavel por atrasos
de desenvolvimento e défices visuais, auditivos e
motores, a curto e longo prazo**.

A sobrevivéncia depende de virios fatores, entre
os quais, a idade gestacional (responsavel pela
maturidade dos 6rgios), fatores maternos (idade
materna, tabagismo, abuso de drogas, entre outros)
e ambientais (disponibilidade de equipamento tec-
nologico)’.

Os avangos tecnoldgicos aliados ao conhecimento
cientifico na area da Neonatologia tém permitido
a sobrevivéncia de RN de IG cada vez menores,
sendo a reduc¢io da morbilidade um dos objetivos
prioritirios nesta drea®. As 23 semanas, a sobrevida
estd entre os 8-54%, com sequelas graves na ordem
dos 7-23%°. Ja os RN prematuros nascidos com 1G
superior a 25 semanas e peso superior a 600 g tém
uma percentagem de sobrevida superior a 60%°.
Pelo menos 50% dos sobreviventes nao evidenciam
sequelas a longo prazo (paralisia cerebral, atraso
mental, défice visual ou auditivo, ou uma combinaciao
de perturbacoes do neurodesenvolvimento)®.

Cada RN é um ser Unico, sendo impossivel pre-
ver com exatidao a percentagem de sobrevivéncia
e/ou comorbilidades’.

A viabilidade corresponde a “idade gestacional
a partir da qual o RN tem > 50% de hipéteses de
sobrevida e em que pelo menos 50% dos sobrevi-
ventes ficam sem sequelas severas a longo termo”
(Sociedade Portuguesa de Neonatologia, 2014)". Este
limiar (“zona cinzenta”) constitui a idade do ama-
durecimento fetal em que se perspetiva a hipotese
de sobrevivéncia, desde que estejam garantidos
os recursos humanos e tecnologicos adequados’.
Embora a “zona cinzenta” da viabilidade neonatal
tenha mudado ao longo do tempo, sempre houve
um limite temporal de incerteza e eticamente ques-
tionavel®.

O limiar de viabilidade considera a IG como
cut-off, desde que esta esteja adequadamente deter-
minada por ecografia pré-natal precoce’. Atualmente,
a “zona cinzenta” oscila entre as 22 a 25 semanas
de gestacao, variando entre paises®. Em Portugal,
de acordo com a Sociedade Portuguesa de Neona-
tologia, a IG entre 23-24 semanas constitui o limiar
da viabilidade’.

Nos extremos deste limite, os profissionais sio
confrontados com uma decisao fundamental: pro-
porcionar a0 RN todos 0s meios possiveis a sua
sobrevivéncia, com o menor nimero possivel de
sequelas; ou investir apenas em medidas de con-
forto”. Nesta decisio, é imprescindivel envolver
ativamente os pais do RN, sendo vital uma partilha de
informacio clara’™. A equipa deve escutar ativamente
a vontade e os desejos dos pais’®.

Sendo a Bioética um “saber transdisciplinar que
planeia as atitudes que a humanidade deve tomar
ao interferir com o nascer, o morrer, a qualidade de
vida” (Serrdo, 1996)', esta constitui-se assim como
uma dimensao crucial nestas situacoes.

Neste artigo, pretendemos promover uma reflexao
ética sobre os limites da viabilidade fetal e suas
implicacdes, com base nos principios da Bioética.

Descricdo do caso clinico

O rel6gio marcava 45 minutos depois da meia-
-noite na Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais
(UCIND.

A pediatra de servico na UCIN foi chamada ao
bloco de partos. Pouco tempo depois, a médica
regressa a Unidade, transportando uma cuvete
reniforme. Dirige-se a restante equipa, exclamando:
“... e agora... o que fazemos?!”.

Dentro desta cuvete encontrava-se um RN, com
uma IG de 21 semanas, nascido de parto eutécico as
16h30 do dia anterior, de forma espontinea. Este RN
era fruto de uma gravidez desejada, vigiada e sem
complica¢des até ao momento. O RN apresentava-se
com gemido persistente algumas horas depois do
parto.

Toda a equipa ficou apreensiva. Os RN prematuros
de muito baixo peso admitidos na unidade e que
se encontravam no limiar da sobrevivéncia, apre-
sentavam uma IG acima das 23-24 semanas e um
peso entre as 450-500 gramas. A equipa ndo tinha
vivenciado nenhum caso semelhante anteriormente.

O RN foi colocado num posto da UCIN, tendo sido
monitorizados os parametros vitais. Encontrava-se em
hipotermia, bradicardico, hipotenso e com satura¢io
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periférica de oxigénio diminuida. Apresentava um
peso de 245 gramas. A equipa promoveu medidas
de conforto, nomeadamente com aquecimento
periférico.

Pelas 03h00, por manter gemido, foi administrada
medicacdo analgésica via endovenosa. A equipa
decidiu suspender a monitoriza¢io dos sinais vitais,
vindo o RN a falecer as 07h30, 15 horas depois de
ter nascido.

A equipa assistente no bloco de partos informou
os pais do falecimento do RN logo apds o parto.

Nao houve internamento do RN, pelo que nio
existiram registos de todas estas intervencgoes.

Discussao

A area da Neonatologia continua a beneficiar de
uma série de avancos tecnologicos que melhoram a
capacidade de cuidar dos RN e suas familias®. Mas
¢ igualmente importante que nos concentremos nas
implicacdes éticas, legais e sociais que envolvem
estes avancos®.

Partindo do caso descrito, vamos desenvolver uma
reflexdo ética utilizando os principios da Bioética:
beneficéncia, nio maleficéncia, autonomia, duplo
efeito, dignidade, justica e vulnerabilidade.

Principio da beneficéncia e nao maleficéncia

O principio da beneficéncia inclui as formas de
acao cujo proposito € o de beneficiar o outro'%.
Este principio estabelece a “obrigacio moral de
agir em beneficio dos outros. E importante nio
confundir este conceito com o da benevoléncia,
que € a virtude de se dispor a agir no beneficio
dos outros” (Martins, 2004)!2.

A Convencido das Nacoes Unidas sobre os direi-
tos da crianca reconhece o direito a vida desde o
nascimento, independentemente da IG?. Como o
prognéstico no limite da viabilidade permanece
incerto, os avangos tecnologicos que permitem salvar
vidas podem involuntariamente conduzir a comor-
bilidades, internamentos prolongados e sobrevida
dependente de meios artificiais, ou mesmo, prolongar
o processo de morte®.

A equipa agiu de acordo com o principio da
beneficéncia do RN. Apesar de se tratar de uma
situacio nova e complexa, nomeadamente do ponto
de vista emocional para toda a equipa, os profis-
sionais optaram por prestar os cuidados adequados
para minorar o desconforto do RN.

Os principios de nao maleficéncia e o de bene-
ficéncia encontram-se interligados!'**, pelo que, ao
analisar um deles, dever-se-a ter em conta o outro.

O principio da nao maleficéncia encerra a obriga-
toriedade moral que existe em nao provocar nenhum
mal ao outro. Este principio ético foi respeitado pela
equipa assistente. Tratava-se de um RN afastado
do limiar da viabilidade, sem critérios para uma
reanimac¢ao neonatal, pelo que o desfecho nunca
iria divergir, independentemente da intervencio que
a equipa optasse por realizar.

Principio da autonomia

Este principio relaciona-se com o direito da pessoa
a autodeterminaco, ou seja, direito a decidir sobre
si, de forma racional, consciente e livre®.

Quando estamos a lidar com doentes em idade
adulta e competentes, respeitamos a sua autoridade/
autonomia para tomar decisoes, fornecendo ferra-
mentas para auxiliar no processo'®.

No entanto, o RN é um ser Unico, mas nao é
auténomo, contando com 0s seus pais para tomarem
decisdes em nome do seu melhor interesse'®!.

A autoridade dos pais nao é ilimitada, pelo que,
existem diversas consideracoes a ter em conta'®.
Em primeiro lugar, é esperado que as decisodes dos
pais sejam do melhor interesse dos seus filhos!’. Em
segundo lugar, os profissionais tém as suas proprias
obrigacdes morais e éticas para com doentes frageis'’.
Contudo, destaca-se que a definicio do melhor
interesse € inerente a uma questio de valores, sendo
dificil definir os melhores interesses em situacoes
de fragilidade, nomeadamente nos RN no limite da
viabilidade®®.

Como tal, os pais devem ser envolvidos no pro-
cesso de tomada de decisao’”. A fim de ajudar a
familia do RN a cumprir o seu papel neste processo,
¢ imperativo fornecer todas as informacdes sobre
os beneficios e riscos potenciais de determinadas
intervengoes médicas, de forma a conseguir capacitar
0s pais'. Para além disso, devemos questionar a
familia sobre os seus valores, bem como a sua
compreensao do significado e qualidade de vida
do RN, Nestes casos, os profissionais de saude
envolvidos devem garantir que o bem-estar do RN
permanece em primeiro plano, independente das
decisdes tomadas'®. Contudo, este processo pode
ocorrer num curto espaco de tempo apos a avaliacdo
clinica do RN no parto, dificultando a comunicac¢ao
com 0s pais'®.
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A decisao de interromper ou suspender algum
tipo de tratamento deve ser feito pela equipa assis-
tencial em colabora¢io com os pais, o que pode
aliviar algum sentimento de culpa, sem limitar a
sua autonomia.

Neste caso, os pais do RN foram privados do
principio da autonomia, nao tendo sido envolvidos
no processo de tomada de decisao. Para além disso,
foi-lhes negado o direito a informacio, configurando
uma conspiracio de siléncio.

O direito a informacdo esta devidamente con-
sagrado na Constituicio da Republica Portuguesa
(“Todos tém o direito de ser informados, sem
impedimentos nem discriminacdes” — artigo 37.°,
n.° 1)* no Codigo Civil (“A obrigacio de informacio
existe, sempre que o titular de um direito tenha
duavida fundada acerca da sua existéncia ou do seu
conteudo e outrem esteja em condi¢des de prestar
as informac¢des necessarias” — artigo 573.°)* e na
Lei de Bases da Saude (1990)%.

A conspiracio de siléncio consiste numa forma
de ocultar informaciao relevante para a pessoa,
privando-a, assim, do direito a tomada de decisdo
consciente e informada, ou seja, violando o principio
da autonomia®.

Por outro lado, o principio de duplo efeito consiste
na ponderagio entre os efeitos negativos e positivos
causados por uma acio, privilegiando os efeitos
negativos, o que em situagoes especificas pode ser
legitimo. Este principio pressupoe que haja uma boa
intencionalidade de quem o aplica, encontrando-se
inerente a conspiracio de siléncio.

Neste contexto, identificamos uma inten¢ao por
parte da equipa assistente de ocultar a informacio
sobre o estado clinico deste RN, com o intuito de
proteger os pais de um eventual sentimento de
culpa, impoténcia ou incapacidade de acompanhar
o RN no processo de morte.

Principio da dignidade e vulnerabilidade

O conceito de dignidade é muito vasto e amplo,
com varias definicdes dependentes do contexto
sociocultural*. Segundo Chochinov, a dignidade pode
ser composta por trés elementos: fatores fisicos e
psicologicos (relacionados com a doenca/fragilidade),
fatores espirituais (percecao individual) e fatores
sociais (contexto envolvente)®.

Nao hd um conceito definido de “morrer com
dignidade”. No entanto, para a maioria dos autores
e doentes, considera-se que a auséncia de sintomas
fisicos, respeito pelos valores, desejos, crencas do

doente e familia, bem como o direito a privacidade
sao alguns dos atributos para este processo* %,

Na legislacio portuguesa, a vida humana intra-
uterina ¢ um valor constitucionalmente protegido?®.
Como tal, o RN, independente da sua condig¢io, é
um ser com direito a dignidade?. Nao se pode falar
deste valor ético apenas na luta pela vida”. Qualquer
RN “moribundo ou muito doente tem o direito a
ser acarinhado por uma presenca humana e pelos
cuidados médicos que lhe mitiguem a dor e a fome,
e lhe permitam uma morte digna” (Biscaia, 1996)%.

Neste caso, realcamos que a equipa procurou
proporcionar cuidados de conforto, mas que ape-
nas se concentrou nas necessidades fisicas do RN,
ignorando o contexto social e espiritual.

A vulnerabilidade deriva do latim vulnus que signi-
fica ferida, como tal, define-se como a suscetibilidade
de ser ferido®. A Declaracio de Barcelona (1998)%
e a Declaracio Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos (2005)*° reconheceram a vulnerabilidade
como principio ético essencial.

Em suma, todo o ser humano pode ser vulneravel®.
Contudo, existem algumas situacdes especificas em
que esta vulnerabilidade é mais notéria, como é o
caso dos RN com doencas ameacadoras de vida ou
no limite da viabilidade®. Os RN sio incapazes de
exercer a sua propria autonomia, ficando dependen-
tes das decisdes de terceiros (pais, profissionais de
saude e representantes legais, em ultimo recurso)?.
Por outro lado, os pais também se encontram em
situacdo de grande fragilidade pelas consequéncias
das suas decisdes*.

Principio da justica

Este principio consiste na justica distributiva, ou
seja, procurar conceder equidade de distribuicao de
recursos, para igualar as oportunidades de acesso a
todos aqueles que tém as mesmas necessidades e
se encontram nas mesmas circunstancias'.

Numa era de avancos tecnologicos crescentes, a
utilizacao de medidas invasivas em RN no limite de
viabilidade e, por isso, com baixa probabilidade de
sobrevivéncia pode, muitas vezes, corresponder a
uma alocac¢ao inadequada de recursos'. A obrigacdo
legal dos médicos de proteger o direito a vida do
RN adiciona carga e complexidade a este processo
de tomada de decisao’.

Neste caso, tendo em conta a morbilidade e o
prognostico deste RN, a equipa decidiu n2o iniciar
manobras de reanimagao, optando por uma estra-
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tégia de conforto, adequada as circunstancias e que
respeita este principio.

Por outro lado, consideramos que a partilha do
processo de tomada de decisio com os pais e a
disponibiliza¢io de cuidados paliativos perinatais
seriam duas medidas a adoptar nesta situacgao.

O acesso aos cuidados paliativos é um direito
universal, estando regulado, em Portugal, na Lei de
Bases aprovada em 2012%.

Os cuidados paliativos peri e neonatais corres-
pondem a um conjunto de cuidados globais diri-
gidos ao RN e sua familia*. Esta intervenc¢ao deve
ser planeada por uma equipa multidisciplinar que
promova a dignidade do RN e da sua familia, com
respeito, sensibilidade e empatia®. O objetivo ndo é
ajudar os RN a morrer, mas sim, ajuda-los a viver o
final da sua vida, otimizando o seu conforto e dos
seus familiares'>®. Este tipo de cuidados pode ser
disponibilizado em diferentes ambientes, de forma
coordenada, incluindo bloco de partos, unidade de
cuidados intensivos ou enfermaria'®.

Por fim, gostariamos de realcar a auséncia de
internamento deste RN, n2o existindo registos clinicos
dos cuidados prestados. Trata-se de uma situagcio
complexa do ponto de vista legal, que poderia ter
sido colmatada através da prestacio de cuidados
paliativos perinatais.

Conclusao

A discussiao de questoes éticas em RN no limite
da viabilidade é complexa, nio existindo respostas
certas ou erradas, nomeadamente no processo de
tomada de decisao.

Os profissionais das UCIN sio confrontados dia-
riamente com desafios intrinsecos a prematuridade e
viabilidade, pelo que deve ser promovido o investi-
mento nao apenas no desenvolvimento tecnologico
para a manutencao da vida, mas igualmente no
estabelecimento de medidas de conforto de forma
a garantir uma morte digna.

A evolucao no sentido dos cuidados paliativos
perinatais €, sem divida, uma realidade emergente,
perante a evolucdo tecnoldgica presenciada na satude.
Este tipo de cuidados procura aliviar o sofrimento
fisico do RN, através do controlo sintomatico ade-
quado, bem como apoio psicossocial a familia,
atendendo as suas crencas, valores e desejos'”?. Os
pais desempenham um papel central no processo
de tomada de decisdes e no plano dos cuidados
a prestar'®®,

Com base neste caso, acreditamos que a possibi-
lidade de acompanhar o seu filho no processo de
fim de vida poderia ser um elemento facilitador no
luto desta familia, ou pelo menos, se lhes tivesse
sido dada esta opcio de escolha.

Por outro lado, consideramos que este caso deveria
ter sido exposto 2 Comissio de Etica da entidade
hospitalar, com o intuito de solicitar um parecer
que venha a facilitar a tomada de decisdes pela
equipa, no futuro, de forma clara e fundamentada
a luz da Bioética, uma vez que estas comissoes tém
essa incumbéncia, como previsto no Decreto-Lei
n.° 80/2018 de 15 de outubro®.
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Os autores deste trabalho declaram a inexisténcia
de conflitos de interesse na discussio do caso em
apresentacao.
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