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Abstract

This paper analyzes a court case involving par-
ents’ refusal of life support measures for an 8-
month-old infant with spinal muscular atrophy
type I, a fatal degenerative genetic disease. The
parents filed for a court injunction to ensure
that the infant would not be submitted to me-
chanical ventilation in case of respiratory dis-
tress. The Brazilian courts recognized the par-
ents’ right to refuse life support measures, and
the infant died a week after the ruling. The par-
ents’ request was to guarantee their right to
avoid medical procedures that would not alter
the infant’s clinical prognosis. The author of
this paper was called on to provide expert ethi-
cal counsel in this case, and the article is a mod-
ified and condensed version of the author’s re-
port to the presiding judge.

Right to Die; Passive Euthanasia; Bioethics

Debora Diniz 1

Introducédo

O avanco tecnolégico tornou possivel manter
uma pessoa muito doente ou em estdgio termi-
nal indefinidamente viva, porém ligada a apa-
relhos de sustentacdo artificial da vida, como a
ventilacdo mecanica. A obstinacdo terapéutica,
também conhecida como distandsia, ou seja,
uma morte lenta e com intenso sofrimento, ca-
racteriza-se por um excesso de medidas tera-
péuticas que impoem sofrimento e dor a pes-
soa doente, cujas acoes médicas ndo sdo capa-
zes de modificar o quadro mérbido. Fazer uso
dessas medidas ndao é o mesmo que dispor dos
recursos médicos para salvar a vida de uma
pessoa em risco: 0s mesmos recursos terapéu-
ticos podem ser considerados necesséarios e or-
dindrios em um caso e extraordindrios e herdi-
cos em outro 1.

Nao se define obstinacdo terapéutica em
termos absolutos. Um conjunto de medidas te-
rapéuticas pode ser considerado necessdrio e
desejdvel para uma determinada pessoa e ex-
cessivo e agressivo para outra. Essa fronteira
entre o necessdrio e o excesso nem sempre é
consensual, pois o que hd por trds dessa ambi-
gliidade sdao também diferentes concepcoes
sobre o sentido da existéncia humana. Hé ca-
sos de pessoas que, mesmo diante de situacoes
irreversiveis e letais, desejam fazer uso de to-
dos os recursos terapéuticos disponiveis para
se manterem vivas. Outras pessoas definiram
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limites claros a medicaliza¢do de seu corpo, es-
tabelecendo parametros que nem sempre po-
dem estar de acordo com o que os profissionais
de saide considerariam como a conduta médi-
ca adequada ou recomendada. O desafio ético
para os profissionais de satide, tradicionalmen-
te treinados para sobrepor seu conhecimento
técnico as escolhas éticas de seus pacientes, é
o de reconhecer que as pessoas doentes pos-
suem diferentes concepc¢des sobre o significa-
do da morte e sobre como desejam conduzir
sua vida.

A obstinacao terapéutica é resultado de um
ethos irrefletido das carreiras biomédicas. Os
profissionais de satide sdo socializados em um
ethos que, erroneamente, associa a morte ao
fracasso. O paradoxo dessa associa¢cdo moral é
que se, por um lado, sdo os profissionais de
salide os que mais intensamente lidam com o
tema da morte, por outro lado, sdo eles também
0s que mais resistem a reconhecer a morte co-
mo um fato inexordvel da existéncia. Uma pos-
sivel explicacao para esse fendmeno de enfren-
tamento técnico e ocultamento moral da mor-
te é a confusdo entre sacralidade da vida e san-
tidade da vida 2.3. O direito a se manter vivo é
um direito fundamental expresso em nosso or-
denamento juridico e compartilhado por dife-
rentes concepcdes filoséficas e religiosas. O
pressuposto desse direito é que a existéncia é
um bem individual garantido publicamente e,
em termos éticos, pode ser traduzido pelo prin-
cipio da sacralidade da vida.

O principio da sacralidade da vida assegura
o valor moral da existéncia humana e funda-
menta diferentes mecanismos sociais que ga-
rantem o direito de estar vivo 2. Esse € um prin-
cipio laico, também presente em diferentes c6-
digos religiosos, mas ndo é o mesmo que o prin-
cipio da santidade da vida. Reconhecer o valor
moral da existéncia humana nido é o mesmo
que supor sua intocabilidade. O principio da
santidade da vida é de fundamento dogmadtico
e religioso, pois pressupde o cardter heteréno-
mo da vida humana 4. Em um Estado laico co-
mo é o Brasil, o que estd expresso em nosso or-
denamento juridico publico é o principio da
sacralidade da vida humana e néo o principio
da santidade da vida humana. O valor moral
compartilhado é o que reconhece a vida huma-
na como um bem, mas nao como um bem in-
tocével por razoes religiosas. Todavia, a sociali-
zacao dos profissionais de satide confunde am-
bos os conceitos, o que acaba por sobrepor va-
lores privados e metafisicos a respeito do sen-
tido da existéncia e da morte a principios cole-
tivos, como o da sacralidade da vida e o da au-
tonomia.

Cad. Saude Publica, Rio de Janeiro, 22(8):1741-1748, ago, 2006

O crescente envelhecimento populacional
associado ao rdpido avanco das tecnologias bio-
médicas favorece a ampliacdo do horizonte de
debates sobre o direito de morrer, a eutandsia e
a obstinacdo terapéutica 56,7. Certamente, este
serd um fendmeno que exigird uma rdpida re-
visdo dos curriculos das carreiras de satde, e a
bioética pode ser um instrumento analitico
importante para essa redefinicdo dos papéis na
relacao entre os profissionais de satde e os pa-
cientes. O tema do direito de deliberar sobre a
prépria morte extrapolou as fronteiras acadé-
micas do Direito, da Medicina e da Bioética, ga-
nhando o espaco da fic¢do, do cinema e do de-
bate cotidiano 7. Ao contrério de outros temas
bioéticos, a ressignificacdo da eutandsia como
uma expressao da cultura dos direitos huma-
nos, ou seja, como um tema relativo a princi-
pios éticos como a autonomia ou a dignidade,
é um movimento crescente no Brasil.

Neste artigo, discutirei um caso especifico
de recusa de obstinacdo terapéutica para um
bebé de oito meses, portador de Amiotrofia Es-
pinhal Progressiva Tipo I, uma doenca genética
incurével, degenerativa e com curto prognoésti-
co médico de sobrevida. O diagnéstico médico
foi realizado por volta dos cinco meses de ida-
de do bebég, e as primeiras paradas cardiacas
ocorreram aos oito meses. Nao foi realizada
nenhuma intervencdo invasiva para manter a
respiracdo artificial do bebé, por solicitacio
dos pais, os quais buscaram suporte judicial
para garantir que a crianga nao fosse compul-
soriamente submetida a mecanismos de respi-
racao artificial, caso apresentasse novas para-
das cardiorrespiratérias durante atendimento
hospitalar. O bebé foi a 6bito por parada car-
diaca uma semana apdés a decisao favoravel da
Justica. O argumento dos pais foi de que os re-
cursos para garantir a respiracao artificial de-
veriam ser entendidos como obstinacao tera-
péutica, dado o quadro clinico e irreversivel do
bebé. A solicitagdo de ambos a Justica justifi-
cou-se pela garantia do direito de recusar pro-
cedimentos médicos que ndo modificariam o
quadro clinico da crianca, em especial a venti-
lagao artificial.

O caso chegou a Justica recentemente, oca-
sido em que participei do processo fornecendo
assessoria. Os dados aqui apresentados sao re-
sultados de duas entrevistas formais com a fa-
milia imediata e extensa do bebé, de visitas es-
porddicas ao hospital e ao domicilio da familia,
de acompanhamento do processo judicial e de
andlise dos laudos médicos. Este artigo é uma
versdo modificada do relatério ético apresen-
tado a Justica. Todos os dados sdo veridicos e,
para fins de sigilo e garantia da privacidade, foi



omitido o Tribunal de Justica em que o caso foi
julgado, bem como qualquer outro dado que
permitisse a identificacao das pessoas envolvi-
das. Os pais do bebé autorizaram a publicacao
da histéria e foram os primeiros leitores deste
artigo.

Diferentes conceitos: eutanasia, suicidio
assistido e obstinacdo terapéutica

Alguns conceitos bioéticos se prestam a vdrias
interpretacodes, e o de eutandsia é um deles. Ha
autores que definem eutandsia pela etimologia
do conceito: uma prética eutandasica seria aque-
la que garantiria a “boa morte” 1.8. E boa morte
seria aquela resultante de uma combinacdo de
principios morais, religiosos e terapéuticos. Nao
basta uma boa Medicina para garantir a boa
morte, é preciso cuidado respeitoso com as
crencas e valores que definem o sentido da vi-
da e da existéncia para que se garanta a expe-
riéncia de uma boa morte para a pessoa doen-
te 4. De acordo com essa interpretacao, eutana-
sia converte-se em um ato de cuidado e de res-
peito a direitos fundamentais, em especial a
autonomia, a dignidade e ao direito a estar li-
vre de tortura.

Para muitos autores, em especial os que en-
tendem a prética da eutandsia como o resulta-
do de um direito individual de deliberar sobre
a propria existéncia, é preciso diferenciar as
prdticas eutandsicas.

H4 a eutandsia ativa (aquela em que se in-
duz a morte pela administracdo de medicamen-
tos, por exemplo) e a eutandsia passiva (aquela
em que se retiram mecanismos de sustentacao
artificial da vida ou se retiram medicamentos),
podendo cada uma delas ser classificada como
voluntdria ou involuntdria 5. A eutandsia € vo-
luntdria quando fruto da deliberac¢ao indivi-
dual, informada e esclarecida de cada pessoa,
e involuntaria quando a pessoa ndo se pronun-
ciou e ndo hd como conhecer sua opinido, ou
mesmo quando ela ndo desejava a prdtica da
eutandsia.

A segunda forma de entender a eutandsia é
considerd-la como sinénimo de homicidio ou
de suicidio. Essa interpretacdo pouco comum a
bioética, mesmo a bioética de inspiracao crista
no Brasil, sobrepoe o debate contemporaneo a
respeito de eutandsia as praticas de exterminio
nazista, em que pessoas vulnerdveis e minorias
étnicas e raciais eram assassinadas por valores
genocidas e racistas de um Estado totalitdrio 1.
O fantasma deixado pela II Guerra Mundial e
os relatos atrozes dos crimes cometidos pelos
médicos nazistas é, ainda hoje, uma sombra ao
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debate bioético sobre o direito de morrer. Para
muitas pessoas, em geral aquelas pautadas em
premissas religiosas, eutandsia seria sinonimo
de exterminio de pessoas vulnerdveis, e a sim-
ples enunciacao do conceito é um tabu moral.

H4 ainda um terceiro tipo de procedimento,
o suicidio assistido, que também se aproxima
do debate sobre eutandsia. A diferenca entre a
eutandsia ativa e o suicidio assistido € que, nes-
te dltimo, a pessoa doente é apenas assistida
para a morte, mas todos os atos que acelerarao
esse desfecho sdo por ela realizados. Como ha
casos de pessoas que solicitam o suicidio assis-
tido, mas que nao possuem independéncia lo-
comotora suficiente sequer para levar um copo
a boca, foram desenvolvidos mecanismos para
garantir que apertando um botao de uma ma-
quina, por exemplo, seja acionado um disposi-
tivo para injetar o medicamento. Aqueles que
defendem o suicidio assistido argumentam que
esta é uma maneira de ndo envolver os profis-
sionais de saltide no ato da eutandsia, uma vez
que é a prépria pessoa quem toma a decisdo e
realiza as medidas necessdrias para garantir sua
morte. O auxilio que porventura necessite pode
ser garantido por qualquer pessoa de seu circu-
lo de relagées afetivas ou sociais.

Uma caracteristica deste debate é que nao
se considera a possibilidade da eutandsia ativa,
passiva ou do suicidio assistido para pessoas
sauddveis. Trata-se de tema circunscrito as pes-
soas doentes e, em particular, aquelas em estd-
gio terminal, com intenso sofrimento fisico, pa-
ra quem a Medicina oferece restritas possibili-
dades de mudanca do quadro clinico. Na bioé-
tica, nao se fala de direito a eutandsia de pessoas
sauddveis que desejam cometer o suicidio I. Se,
por um lado, ndo se confunde eutandsia com
préticas de exterminio de pessoas vulnerdveis,
por outro, ndo se confunde eutandsia com sui-
cidio. Grande parte dos protocolos internacio-
nais para garantir o acesso a eutandsia passiva,
isto é, retirada de medicamentos ou tratamen-
tos médicos, pressupde que a pessoa doente
seja atendida por psiquiatras e psicélogos 9.

Em paises democrdticos e plurais, o desafio
é entender eutandsia como um ato de expres-
sdo do livre arbitrio individual. Nesse contexto,
0 que necessitaria ser regulamentado nao seria
o direito a deliberar sobre como queremos mor-
rer, mas sim sobre como garantir que o exerci-
cio desse direito seja livre, informado e cons-
ciente. O desafio bioético € o de retirar o tema
da boa morte do campo do tabu para garantir
seu enfrentamento como uma questao de di-
reitos humanos. O direito a deliberar sobre a
prépria morte deve ser uma garantia nao ape-
nas médica, mas também ética e juridica. Nes-
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se processo de afastamento da boa morte do
tabu e de aproximacéao dos direitos humanos,
o tema da eutandsia passiva e do direito a estar
livre da obstinacao terapéutica sdao os mais in-
tensamente discutidos no cendrio internacio-
nal da bioética.

Obstinagao terapéutica
e tortura médica

O caso que chegou a Justica brasileira envolvia
um bebé de oito meses, com um quadro clini-
co degenerativo, incurdvel, e que exigia sessoes
didrias de intervenc¢do no corpo para manté-lo
vivo. Seus pais descreveram essas intervencoes
como atos de tortura: “Isso que a gente chama
de tortura é a fisioterapia, puncionar a veia, as-
pirar o pulmdo duas ou trés vezes por dia, isso
tudo o incomoda, machuca (...) e ndo hd qual-
quer possibilidade de modificar o quadro de-
le...”. Por nao haver mudanca no quadro clini-
co do bebé ou qualquer possibilidade de con-
ter o avanco da doenca, prdticas invasivas, co-
mo a sonda nasogdstrica, eram medidas consi-
deradas exageradas, porém tolerdveis para os
pais do bebé. A tortura da medicalizagdo defi-
nia-se pela impossibilidade de as medidas in-
vasivas reverterem ou modificarem o quadro
clinico “...0 que eu acredito é que, se houvesse
progndstico de cura para ele, isso ndo poderia
ser nomeado tortura, isso seria uma terapia do-
lorida. Mas ele ndo vai ser curado, nds ndo esta-
mos indo em dire¢do a uma cura...”. Essas eram
medidas que serviriam apenas para manter o
bebé em sobrevida, jamais atuariam para curé-
lo ou para aliviar os sintomas da doenca. As
mesmas medidas invasivas, quando aliviavam
o sofrimento do bebé, ndao eram definidas pe-
los pais como torturantes, apenas como dolo-
rosas. Para estes, a fronteira entre tortura e dor
deveria ser tracada pelo resultado de cada acao
médica: algumas melhoravam a sobrevida do
bebé, outras serviam apenas como medidas de
obstinacao terapéutica.

E foi sobre uma das acées médicas — a ven-
tilacdo mecanica — que os pais do bebé solici-
taram o direito de escolha a Justica. Uma das
caracteristicas da sindrome genética do bebé
era a crescente e incontroldvel perda da capa-
cidade muscular. Ainda hoje, a Medicina nao
sabe como interromper o processo de degene-
racdo muscular do corpo provocado pela sin-
drome 10,11, Os principais hospitais e centros
de reabilitacdo locomotora do Pafs se recusam
a internar pacientes com Amiotrofia Espinhal
Progressiva Tipo I. Essa recusa nédo se dd por
uma discriminacao genética, mas simplesmen-
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te por um reconhecimento da incapacidade téc-
nica da Medicina em oferecer qualquer recurso
terapéutico ou medidas paliativas para aliviar
o quadro clinico. E sobre isso os pais do bebé
estavam conscientes e conformados: ndo havia
absolutamente nada o que fazer para conter o
avanc¢o da sindrome, ou nas palavras do pai
“....este é um jogo em que jd comegamos per-
dendo...”.

Quadros clinicos como o desse bebé sdao ca-
sos-limite para os quais a Medicina tem pouco
a oferecer. H4 promessas de futuras terapias
génicas, remotas possibilidades de descobertas
no campo da farmacogenética, mas o fato é
que nao ha qualquer recurso médico disponi-
vel; tampouco se considera que qualquer avan-
¢o neste campo estaria acessivel as pessoas jd
em estdgio tdo avancado de perda muscular,
como era o caso do bebé. A sindrome genética
do bebé lhe impunha uma curta existéncia cor-
poral: a estimativa de sobrevida seria de pou-
cos anos 11. E foi exatamente a certeza da exis-
téncia reduzida pela sindrome — uma batalha
em que a Medicina néo estd habilitada ainda a
enfrentar — que fez os pais do bebé solicitarem
limites para cada procedimento médico.

Mas se os recursos médicos sao limitados, e
nao ha responsaveis para essa limitacdo do co-
nhecimento humano, os pais do bebé reconhe-
ciam outros cuidados como prioritdrios para
garantir a integridade e a dignidade do filho:
eram dedicados e amorosos com a crianga. Des-
de o nascimento, a mae nao trabalhava para de-
dicar-se integralmente aos cuidados do bebé
prematuro, que, precocemente, foi diagnosti-
cado como portador da sindrome genética; o
pai abandonou o trabalho desde a primeira in-
ternacao hospitalar do filho. Os dois alterna-
vam-se ininterruptamente nos cuidados e na
vigilancia do bebé e passaram a ser mantidos pe-
la ajuda da familia extensa que, em sua maio-
ria, estava de acordo com a decisdo do casal.
Essa dedicacdo irrestrita ao bebé nao deve ser
entendida apenas como um ato compulsério da
maternidade ou da paternidade, mas como um
profundo ato de amor de um jovem casal que,
antecipadamente, sentia saudades do filho.

Os cuidados intensivos da crianca exigiam
diferentes atitudes dos pais. Por um lado, cui-
dar de um bebé com as limitagGes impostas pe-
la sindrome pressupunha uma dedicacao fisica
e temporal irrestrita. Os pais converteram-se
na extensdo do corpo debilitado e fraco do fi-
lho. A sobrevida do bebé as paradas cardiorres-
piratérias foi resultado do cuidado incondicio-
nal de seus pais. Por outro lado, estes tiveram
que aprender a suspender o tempo: eles eram
pais de um filho cuja existéncia tinha data mar-



cada para terminar. A morte é uma condicdo
humana, mas a existéncia pré-determinada é
desconcertante. O bebé morreria em breve, com
ou sem ventilacdo mecanica, e os pais tinham
pressa de viver os dltimos momentos com a
tranqiiilidade de quem ignora a proximidade
da morte. A morte do bebé nao era apenas uma
certeza da condi¢do humana, mas uma senten-
ca. A passagem de condicdo para sentenca fez
com que os pais aprendessem que amor e ape-
go sdo sentimentos diferentes, “...0 amor é fun-
damental com desapego...e 0 nosso amor por ele
é desapegado, ndo poderia ser diferente...”. Por
fim, eles precisavam de protecado: somente a
Justica impediria que eles fossem transforma-
dos de pais amorosos em assassinos.

A solicitagao dos pais a Justica foi para ga-
rantir que o bebé, em caso de parada cardior-
respiratéria, nao seria submetido a ventilagao
mecanica e ndo seria internado em uma UTL
Em outras palavras, a solicitacao do casal visa-
va a garantir que a capacidade de respirar in-
dependentemente de uma mdquina fosse o li-
mite da medicalizacdo do corpo do filho. Nos
termos do casal, o pedido judicial seria a ga-
rantia de que a independéncia respiratoria fos-
se o limite da tortura. Nao mais ser capaz de
respirar era o sinal definitivo de que o curso da
vida do bebé deveria ser seguido sem a inter-
vengdo técnica. Impor a ventilacgao artificial se-
ria um ato de obstinacao terapéutica que ape-
nas impediria por algum tempo que o ciclo na-
tural da curta existéncia do bebé seguisse seu
rumo. O pedido dos pais de recusa de procedi-
mento médico baseava-se na compreensao de
que a ventilacdo mecanica ndo era um ato mé-
dico necessdrio para o tratamento do bebé, mas
sim uma intervengdo cruel que impediria a fa-
léncia definitiva do corpo.

Ser capaz de respirar foi o limite fisico esta-
belecido pelos pais, mas que deve ser redescri-
to em termos éticos. Os pais defendiam que
enquanto o bebé fosse capaz de respirar sem o
auxilio de medidas invasivas, ele seria capaz de
lutar pela vida: “...a partir do momento em que
ele precisar daquela mdquina para poder respi-
rar é porque ele ndo vai mais conseguir respirar
(...) E porque ele ndo deveria estar vivo. E por-
que ndo é para ele estar mais vivo...”. Os pais es-
tavam conscientes, informados e esclarecidos
que recusar a ventilacdo mecanica significaria
ndo mais prolongar a existéncia do bebég, ou
em termos médicos estritos, levaria ao 6bito do
bebé. E possivel, equivocadamente, descrever
a solicitacdao dos pais como um ato de eutand-
sia, jd que o recurso da ventilacdo mecéanica
manteria o bebé em sobrevida por mais tempo.
Muito provavelmente, o bebé ndo morreria por
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problemas decorrentes de colapsos respirato-
rios, pois a mdquina o manteria respirando, mas
sua morte se daria por infec¢des secundarias,
pneumonias, ou faléncias de 6rgaos. Certamen-
te, a curta existéncia do bebé seria expandida
de alguns meses (em geral 24 meses) para al-
guns anos, mas a pergunta dos pais era exata-
mente sobre o sentido de submeter o bebé a
medidas herdicas e invasivas.

A ventilagdo mecanica garantiria a sobrevi-
da do bebé, mas ndo interromperia o avanco
da sindrome. Ele se manteria vivo, porém per-
manentemente ligado a mdquina para respirar,
piorando continuamente e sem qualquer expe-
riéncia de vida independente. Uma vez ligado
a maquina, ndo haveria retorno: o bebé e a ma-
quina de respiracdo seriam uma tnica existén-
cia. Na mdquina, os movimentos fisicos dele se
reduziriam ao piscar de olhos; por ocasido do
pedido judicial, o choro do bebé j4 era sem som,
pois os musculos das cordas vocais ja haviam
se enfraquecido; ele ainda ria, mas seus pais
sabiam que rapidamente a sindrome impediria
a expressao do sorriso. O casal se esforcava pa-
ra acompanhar esses dltimos sinais da intera-
¢ao do bebé com o mundo “...a gente o estd per-
dendo, mas perdendo de um jeito bonito. De um
jeito justo. Com integridade...”. No hospital, o
bebé passou a se alimentar por sonda nasogés-
trica. Na verdade, ele s6 conhecera duas formas
de se alimentar: o leite materno e o alimento
da sonda. Ele ainda era um bebé que se alimen-
tava no seio da mae quando, na primeira parada
respiratéria, perdeu a capacidade de deglutir.

Foi nesse mesmo periodo que os pais pas-
saram mais seriamente a pensar nos limites da
medicalizacdo do corpo e da existéncia do be-
bé. Até entéao, os relatos médicos sobre o prog-
noéstico da sindrome eram bastante evasivos,
uma caracteristica do discurso médico quando
se defronta com situagdes clinicas que lhe exi-
gem o reconhecimento da impoténcia técnica.
Segundo os pais, os relatos médicos eram ge-
néricos: ora afirmavam que nao havia padrao
tnico de evolucao da doenca, ora confundiam
os trés tipos de Amiotrofia, sugerindo ser pos-
sivel que o bebé viesse a sentar numa cadeira
de rodas, mas “...ninguém nos disse que ele vai
chegar num ponto que ndo vai respirar mais...”.
Essa ambigiiidade discursiva permitiu que os
pais nutrissem expectativas de que, nao haven-
do padréao dnico de evolucao da sindrome, tal-
vez, o0 bebé ndo desenvolvesse a doenca, ou mes-
mo de que fosse possivel que a sindrome estag-
nasse e ele sobrevivesse em uma cadeira de ro-
das. Os pais o queriam vivo e em condicdes de
viver a vida, ndo importando com que restri-
¢Oes de funcionalidade. Jamais a possibilidade
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da vida com deficiéncia foi um problema para
os pais do bebé. Mas a expectativa foi destro-
cada pela primeira parada cardiaca e pela ten-
tativa de colocé-lo num CPAP (Continuous Pres-
sure Airway Positive), recurso de respiracao ar-
tificial 12. Nessa ocasido, os pais entenderam
que, além de ter que aprender a lidar com a bre-
ve existéncia do filho, era preciso enfrentar o
tema de como queriam que o bebé experimen-
tasse os meses de vida que lhe restavam.

Ao contrdrio do debate tradicional sobre o
direito de morrer, em que se apela para a auto-
nomia e o livre arbitrio individual para justifi-
car o exercicio do direito de deliberar sobre a
vida, neste caso nao havia como conhecer a opi-
nido do bebé. E jamais seria possivel conhecé-
la. Mesmo que, desrespeitando a vontade de
seus pais, o bebé fosse mantido sob ventilacao
mecanica permanente, ele ndo sobreviveria o
suficiente para atingir a maioridade e poder se
pronunciar. Na melhor das hipéteses, a respi-
racgdo artificial lhe daria alguns anos de sobre-
vida, confinado a um leito de hospital ou aos
cuidados domésticos intensivos e sem qual-
quer independéncia fisica ou locomotora, pois
todos os musculos estariam permanentemente
debilitados. Diante da total impossibilidade de
se conhecer a opinido do bebég, seus pais eram
os representantes legitimos de sua vontade 2. E
o foram, ndo por uma concessao do Estado que
reconhece o péatrio poder, mas por uma demons-
tracao irrefutdvel do incondicional cuidado
dos pais ao bebé.

“...Meu filho é uma extensdo de mim, sendo
uma extensdo de mim ndo posso deixar que ele
passe o que eu ndo passaria. NGo posso permi-
tir: uma extensdo de mim ndo vai sofrer uma
coisa que eu nao concordo. Eu estou salvando
meu filho...”. Com essas palavras, os pais des-
creveram o fundamento ético do pedido por ali-
viar o bebé da obstinacdo terapéutica. Confi-
nd-lo a uma mdquina seria escravizd-lo a uma
existéncia limitante e degradante, seria retirar
dele a dignidade da morte. Impedi-lo de mor-
rer naturalmente seria uma agressao a existén-
cia ja repleta de limites do bebé. A Medicina
ndo necessitaria impor outra sentenca aquela
irrefutdvel da loteria da natureza. Os pais des-
creveram a ventilacdo mecanica como uma
ameaca ao livre arbitrio do bebé: o arbitrio de
uma existéncia livre da tecnologia médica. A
dignidade do bebé passava pelo direito de mor-
rer livre da tortura médica didria e isenta de
sentido terapéutico. A tortura ndo estd na sen-
tenca da morte precoce, na degeneragdo mus-
cular ou no sofrimento fisico do bebé, mas nos
procedimentos médicos invasivos e incapazes
de oferecer qualquer alternativa real de rever-
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sdo do quadro clinico ja instaurado. A ventila-
¢do mecanica significaria apenas uma exten-
sdo da sobrevida do bebé e, muito provavelmen-
te, a substituicdo da causa de sua morte: de pa-
rada respiratéria seguida de parada cardiaca
para infecgdo generalizada ou pneumonia.

Os pais defenderam o direito de morrer li-
vre da tortura da medicalizagdo, um argumen-
to desafiante para o ordenamento moral cris-
tdo e para o ethos biomédico, que associam a
morte ao fracasso. “...No respirador, nem um
minuto. Do nosso ponto de vista, aquilo ndo é
mais vida. Aquilo é condenar uma pessoa a ndo
poder morrer (...) Uma crianga no respiradouro
ndo tem a possibilidade de morrer...”. Seria pos-
sivel traduzir o apelo dos pais como a recusa
pela obstinacdo terapéutica. Mas a questdo é
ainda mais sofisticada que meramente a recu-
sa de procedimento. A condenacdo a morte ndo
foi decretada pelos pais, mas pelo cardter im-
placédvel da sindrome. A ventilagdo mecanica
manteria o bebé indefinidamente vivo, mas se-
ria um procedimento técnico irreversivel: uma
vez no respirador, o bebé s6 seria desconecta-
do da mdquina com a morte. Diante disso, nao
aceitar a ventilacdo mecénica nao deve sequer
ser entendido como uma recusa de tratamento
médico, pois sua eleicdo € uma falsa opc¢do. Os
pais, na verdade, ndo tinham opc¢édo: a morte
precoce do bebé era uma sentencga e, como tal,
nao havia negociagdo. O que a UTI do hospital
tinha a oferecer seria um prolongamento da
existéncia do bebé e a substituicdo da causa de
sua morte.

O dilema ético que se instaurou era exata-
mente pela auséncia de op¢ao. Nao havia nada
o que oferecer ao bebé e sua familia. Nesse con-
texto dilacerante de absoluta impoténcia da Me-
dicina, comparam-se varidveis que nao se pres-
tam a equiparacao: de um lado, concepgdes pri-
vadas sobre o sentido da vida para os pais e, de
outro, recursos terapéuticos intteis para o qua-
dro clinico do bebé. A ventilacdo mecanica se
justificaria como uma medida tempordria com
vistas a garantir o retorno a respira¢do indepen-
dente de uma pessoa doente. Nao era esse o ca-
so do bebé e sobre isso ndo hd qualquer divida
na literatura médica 10,11, Portanto, apelar para
o direito de morrer como fundamento ético pa-
ra a decisao dos pais em recusar a obstinacgao te-
rapéutica é pressupor que a ventilacao mecani-
ca seria uma opcao vidvel para o bebé. O mais
correto seria apelar para o direito a estar livre da
tortura da medicalizacdo. Neste caso especifico,
a ventilacdo mecénica nao se justificaria em ter-
mos clinicos, tampouco éticos.

A resisténcia em reconhecer a respiracao
artificial como uma opcao foi, acima de tudo,



um posicionamento ético dos pais, expresso
pelo seguinte argumento em termos de um ju-
ramento dos pais ao bebé: “...Nés amamos mui-
to nosso filho. E é por causa disso que ndos fize-
mos este juramento para com ele. E um jura-
mento nosso: nos ndo vamos permitir daquela
parte em diante. E um compromisso, uma obri-
gagdo. Nos sabemos que a partir daqui ndo serd
bom para ele. Ele pode ficar descansado sobre
isso...”. H4 quem possa contestar afirmando que
este seria um caso de conflito de juramentos:
de um lado, o juramento dos pais e, de outro, o
juramento hipocratico em que os médicos pro-
metem nao provocar nenhum dano em seus
pacientes. Mas novamente este € um falso con-
flito. Nao ha dano a ser infringido ao bebé pela
recusa da ventilacdo mecanica. Ao contrério, o
dano estd no confinamento do bebé a maqui-
na. Com ou sem respiracao artificial, nao have-
ria mudanca no curso implacével da sindrome.
Neste caso, o juramento hipocratico dos médi-
cos era 0 mesmo que o juramento de amor dos
pais: ambos comprometeram-se a cuidar do
bebé. O equivoco estd em entender o cuidado
como a exigéncia do agir técnico permanente:
hd situagoes — e esse caso demonstra isso — em
que a Unica forma de cuidado € o respeito as
convicgoes pessoais das pessoas doentes e de
seus cuidadores.

Consideragdes finais

Em resumo, o pedido dos pais foi considerado
eticamente legitimo, pois: (i) os pais eram as
pessoas juridica e eticamente legitimas para
tomar decisoes relativas ao cuidado do bebég;

Resumo

Este artigo discute um caso especifico de recusa de obs-
tinagdo terapéutica para um bebé de oito meses, por-
tador de Amiotrofia Espinhal Progressiva Tipo I, uma
doenga genética incurdvel, degenerativa e com curto
progndstico médico de sobrevida. Os pais buscaram
suporte judicial para garantir que o bebé ndo fosse
compulsoriamente submetido a mecanismos de respi-
ragdo artificial, caso apresentasse paradas cardiorres-
piratérias durante atendimento hospitalar. O bebé foi
a 6bito por parada cardiaca uma semana apds a deci-
sao favordvel da Justica. A solicitagdo dos pais a Justi-

QUANDO A MORTE E UM ATO DE CUIDADO

(ii) o cardter heterbnomo do bebé nao poderia
jamais ser suplantado, ou seja, seria preciso
sempre que alguém representasse seus interes-
ses e seus pais deram provas substantivas de
que representam seus melhores interesses; (iii)
nao havia opgdo terapéutica, possibilidades de
reversao do quadro clinico ou mesmo medidas
disponiveis de contencdo da sindrome que jus-
tificassem a obstinagdo terapéutica; o prognos-
tico de sobrevida do bebé era curto (em torno
de 24 meses), no maximo de alguns anos se
submetido a respiracao artificial; (iv) a ventila-
¢do mecanica ndo representava uma op¢ao te-
rapéutica para o bebég, era apenas uma possibi-
lidade técnica nao indicada para quadros clini-
cos como o dele; (v) a ventilacdo mecéanica se-
ria antes uma escolha ética e pessoal que uma
indicacdo médica, e o posicionamento dos pais
foi de total recusa da ventilacdo mecanica; (vi)
0s pais estavam conscientes, informados e es-
clarecidos de que a recusa a ventilacdo mecéni-
ca nao estenderia a sobrevida do bebé; (vii) os
pais apelaram para o direito humano de estar
livre de tortura, no caso do bebé entendido co-
mo o direito de estar livre da tortura da medi-
calizacgao.

Esse caso e a procura inédita dos pais a Jus-
tica devem ser entendidos ndo apenas como
uma submissdo a legalidade do Estado, mas
também como uma expressao publica do ato
de cuidado por um bebé no fim de sua vida. A
garantia de que o apelo ético dos pais desse be-
bé — o direito a estar livre da tortura da medica-
lizacdo — ndo serd um clamor privado, mas um
principio ético coletivo em face da crescente
medicalizacdo da morte, serd um dos desafios
que esse caso deixard para a bioética brasileira.

¢a foi pela garantia do direito de recusar procedimen-
tos médicos que nao modificariam o quadro clinico do
bebé, em especial a ventilagdo artificial. O caso chegou
a Justica recentemente, ocasido em que participei do
processo fornecendo assessoria bioética. Este artigo é
uma versao modificada do relatorio ético apresentado
a Justica.

Direito a Morrer; Eutandsia Passiva; Bioética
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