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Bioética clínica: contribuições para a tomada de decisões
em unidades de terapia intensiva neonatais

Clinical bioethics: contributions to decision-making
in neonatal intensive care units

Resumo  O artigo oferece uma reflexão sobre a
tomada de decisão nas UTI neonatais levando-se
em conta o princípio da justiça distributiva, tendo
como referenciais teóricos complementares a bio-
ética de proteção, elaborada por Schramm e Kot-
tow, e a teoria das capacidades (“capability”), for-
mulada por Nussbaum e Sen. Em um primeiro
momento, apresenta-se a abordagem das capaci-
dades e a bioética de proteção, caracterizando-se,
dentro da concepção de justiça sanitária adotada
neste trabalho, quais são as necessidades essenciais
dos cidadãos que o Estado tem o dever de satisfazer
para que haja justiça. Em seguida, discute-se a
questão de quem deve ser beneficiado na UTI neo-
natal – e de que maneira - com os recursos públi-
cos disponíveis, considerando-se três grupos de re-
cém-nascidos que, de forma geral, compõem a de-
manda pelo atendimento nestes serviços. Conclui-
se que a decisão ética será também mais qualifica-
da quanto melhor for a informação clínica que
estiver disponível, sendo necessário desenvolver
mais estudos que amparem a construção de evi-
dências razoáveis, inclusive relativas ao prognós-
tico, para que se possa esclarecer de forma ainda
mais apropriada às famílias envolvidas. E, especi-
almente, a importância de envolver os pais da cri-
ança na tomada de decisões clínicas.
Palavras-chave  Bioética de proteção, Teoria das
capacidades, Justiça sanitária, Bioética clínica e
UTI neonatal

Abstract  This article presents a reflection about
decision-making in Neonatal Intensive Care Units
based on the principle of distributive justice and
considering the theoretical approaches of the Bio-
ethics of Protection, formulated by Schramm and
Kottow, and the Theory of Capabilities developed
by Nussbaum and Sen. Within the concept of jus-
tice in the health area adopted in this study, we
characterize the essential needs of the citizens that
must be satisfied by the State.  Then we discuss the
question of who should be benefited in the neona-
tal intensive care units– and in which way – giv-
en the scarce public resources available, consider-
ing three groups of newborn that in general repre-
sent the demand for intensive care services in these
units. We conclude that, the better the clinical
information available, the more it is likely that a
better and more qualified ethical choice can be
taken. Further studies will be necessary for the
construction of reasonable evidence, prognosis in-
cluded, so that the involved families can be pro-
vided with even more adequate information and,
most importantly, for allowing the parents of the
child to take part in the clinical decisions.
Key words  Bioethics of protection, Theory of ca-
pabilities, Justice in health, Clinical bioethics,
Neonatal ICU
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Introdução

Neste trabalho, discutiremos a tomada de deci-
são nas Unidades de Terapia Intensiva (UTI) neo-
natais do ponto de vista da justiça distributiva.
Esta se refere à justa distribuição das cargas –
riscos, custos, danos – e dos benefícios – bens,
serviços, tecnologias – resultantes da coopera-
ção entre os cidadãos que compõem a sociedade.
Estas cargas e benefícios são distribuídos através
de um conjunto de instituições econômicas, po-
líticas e sociais que compõem a estrutura básica
de uma dada sociedade, mantendo o Estado, nas
sociedades contemporâneas, um papel funda-
mental na sua distribuição1. Desta forma, a jus-
tiça distributiva trata da relação entre governan-
tes e governados, avaliando-se em que medida
as políticas públicas promovem uma distribui-
ção justa das cargas e benefícios.

Duas condições são necessárias para que pro-
blemas de justiça sejam reconhecidos1. A primei-
ra é a escassez de recursos – condição objetiva –, e
a segunda é o pluralismo moral – condição sub-
jetiva, ambas presentes nas sociedades democrá-
ticas contemporâneas, como é, em princípio, a
brasileira. Se os recursos existentes fossem abun-
dantes a ponto de satisfazer todos os desejos e
necessidades das pessoas, e se todas as pessoas
concordassem sobre as prioridades na alocação
dos mesmos, não existiriam questões de justiça.

A condição subjetiva pode ser caracterizada
como a vigência, em sociedades democráticas, de
uma diversidade de comunidades morais, com
diferentes doutrinas capazes de fornecer uma
orientação ética aos cidadãos, que, em muitas
situações, são incompatíveis entre si2,3. Assim, os
indivíduos e os grupos no interior destas socie-
dades muitas vezes divergem, em vista de seus
interesses e valores, sobre a questão de que servi-
ços devem ser oferecidos com recursos sanitári-
os públicos e para quem.

Neste artigo, refletiremos sobre a justiça sa-
nitária, tendo como pressuposto o dever do Es-
tado de satisfazer as necessidades essenciais de
seus cidadãos, distribuindo de forma justa os
recursos públicos. No caso brasileiro, esta obri-
gação do Estado está prevista na atual constitui-
ção brasileira, na qual a saúde é entendida como
qualidade de vida e como um bem público que
deve ser garantido pelo Estado como um direito
de todos os cidadãos. Para tanto, será focaliza-
do, como tema específico, a alocação de recursos
para a atenção intensiva neonatal.

As UTIs neonatais são estruturas assisten-
ciais que objetivam a atenção aos recém-nasci-

dos extremamente doentes – cuja condição clíni-
ca constitui uma ameaça imediata ou potencial à
vida –, que requerem intervenções com tecnolo-
gias médicas sofisticadas e caras, como nos casos
de prematuridade e enfermidades congênitas4.

Na análise aqui empreendida, foram utiliza-
das como ferramentas teóricas a teoria das capa-
cidades formulada por Nussbaum5,6  e Sen7,8  e a
bioética de proteção proposta por Schramm e
Kottow 9  e Kottow10. Estas ferramentas teóricas
nos permitem caracterizar, dentro da concepção
de justiça distributiva e de justiça sanitária que
estamos adotando neste trabalho, o que se pre-
tende igualar para que a distribuição das cargas e
benefícios possa ser considerada justa. Em outras
palavras, diante da heterogeneidade básica dos
seres humanos – diferentes em suas condições
sociais, suas particularidades corporais, seus ta-
lentos e suas concepções do bem, entre outros
componentes – qual seria o espaço apropriado
para avaliar a igualdade – ou desigualdade – en-
tre os indivíduos e os grupos sociais, de modo a
poder dizer que uma dada sociedade é justa ou
injusta8? O que é devido a cada um cidadão para
que haja justiça ou quais são as necessidades es-
senciais dos cidadãos que o Estado tem o dever de
satisfazer e porque estas necessidades são essenci-
ais em oposição a outras necessidades que não o
são. Em relação ao tema específico que estamos
discutindo aqui, a pergunta é o que é devido a
cada um na UTI neonatal, considerando-se a jus-
ta alocação dos recursos sanitários públicos?

Proteção, capacidades e dignidade humana

Para responder o que é devido a cada cidadão,
comecemos com uma distinção, proposta pela
bioética de proteção, entre vulnerabilidade pri-
mária ou existencial e vulneração. A primeira diz
respeito à condição universal da espécie humana
e, mutatis mutandis, de qualquer ser vivo, que
são seres suscetíveis de sofrer danos10,11. A vulne-
ração refere-se à vulnerabilidade secundária ou
circunstancial a que estão sujeitos certos seres
humanos por viverem em condições econômicas
e sociais particulares de privação de suas necessi-
dades essenciais12 .

Para a bioética de proteção, o requerimento
ético diante dessas duas formas de vulnerabili-
dade é a proteção, entendida como a responsa-
bilidade do Estado em satisfazer as necessidades
essenciais da população sob sua guarda, ressal-
tando-se a obrigação do Estado em relação à
saúde dos indivíduos e populações que compõem
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a sociedade que representa, incluindo ações cole-
tivas – promoção da saúde e prevenção da doen-
ça – e individuais – cura e reabilitação9.

Mas, que necessidades essenciais são estas?
Na abordagem adotada aqui, as necessidades
essenciais são aquelas que, quando satisfeitas,
permitem ao ser humano exercer suas capacida-
des. Capacidade entendida como a liberdade de
uma pessoa poder escolher um modo de vida – o
que esta pessoa quer ser e fazer –, dentro de um
conjunto razoavelmente amplo de modos de vida
alternativos7. Para tanto, uma pessoa deve ter
acesso a um conjunto de meios polivalentes para
realizar seus fins – bens e serviços – e condições
econômicas e sociais que permitam a esta pessoa
converter estes meios em capacidade ou liberda-
de efetiva para escolher fins e realizá-los – seus
modos de vida8.

Para Nussbaum5, existe um conjunto de ca-
pacidades humanas centrais – que marca a pre-
sença ou ausência da vida humana – e um modo
digno ou verdadeiramente humano de exercê-
las. Entre estas, incluem a capacidade de viver
uma vida com longevidade normal, de ter saúde
e integridade corporal, de vivenciar emoções, de
imaginação e pensamento, de controle sobre o
ambiente, de preocupar-se com outras espécies,
de exercício da razão prática e de afiliação. A ra-
zão prática – a capacidade de elaborar e imple-
mentar uma concepção do bem ou um plano de
vida – e a afiliação – a capacidade viver com e
para outras pessoas e a capacidade de ter as ba-
ses sociais do auto-respeito – são de especial im-
portância porque moldam e englobam todas as
outras, tornando o exercício das mesmas real-
mente humanas.

A capacidade de ser saudável tem não só um
valor em si mesmo, no sentido de que, de modo
geral, valorizamos funcionamentos tais como
estar bem nutrido, livre de doenças evitáveis e de
morte prematura, entre outros, mas também um
valor por ser esta capacidade uma condição ne-
cessária para o exercício de outras capacidades7,13.
Como efeito, salienta Nussbaum5, uma das con-
dições básicas para o desenvolvimento e exercí-
cio de outras capacidades é a presença de um
equipamento biológico inato do indivíduo razo-
avelmente saudável.

Na perspectiva que estamos adotando, uma
sociedade justa seria aquela em que o Estado efe-
tivamente protege, através de políticas públicas,
as capacidades centrais de todos os cidadãos,
garantido que elas sejam exercidas acima de um
limiar mínimo5. Assim sendo, o foco prioritário
de preocupação moral do Estado é com as pes-

soas que são vulneradas, porque são aquelas que
vivem em condições sociais que privam as mes-
mas do exercício, acima de um limiar mínimo,
dessas capacidades12. É com estas perspectivas
que discutiremos, a seguir, o que é devido a cada
um na UTI neonatal, considerando-se a justa alo-
cação dos recursos sanitários públicos.

Proteção e vulneração em UTIs neonatais

A atenção neonatal cresceu muito no Brasil nos
últimos vinte anos, no setor privado e no públi-
co, com um excesso de leitos no primeiro e escas-
sez no segundo14,15. Este crescimento, no entan-
to, foi feito sem um adequado planejamento es-
tratégico de ambos os setores, não existindo igual-
dade na distribuição dos leitos de UTI neonatal
entre as várias regiões do país, os estados e no
interior dos estados14,15. Regiões mais desenvol-
vidas em termos socioeconômicos, como as re-
giões Sudeste e Sul, concentram os leitos de UTI
neonatal, com limitado acesso aos setores da
população com menos recursos14,15. No estado
do Rio de Janeiro, o número de leitos está dentro
dos limites recomendáveis, mas com grande con-
centração nas regiões centrais, onde se situa a
capital, em detrimento do interior14,16. Se tomar-
mos uma cidade como São Paulo, existe uma
alta concentração de leitos nas regiões centrais
da cidade e uma baixa concentração nas regiões
periféricas, com excesso de leitos no setor priva-
do e escassez no setor público17. Por outro lado,
não existe um sistema de transporte efetivo para
crianças criticamente doentes e mulheres com
gravidez de alto risco que permita uma concen-
tração de recursos e experiência em unidades com
mais leitos, conforme tendência internacional,
favorecendo a criação de pequenas unidades em
áreas com pouca densidade populacional14. Além
disso, existem muitas diferenças na qualidade dos
serviços oferecidos, variando de unidades extre-
mamente sofisticadas para outras sem uma es-
trutura mínima básica14.

Um das questões éticas que preocupam dia-
riamente os profissionais de saúde que traba-
lham nas UTIs neonatais diz respeito à escolha
de quem deve ser beneficiado – e de que maneira
–  com os recursos públicos disponíveis para a
atenção neonatal.

As análises realizadas aqui, relativas a esta
questão, pressupõem a aceitação do Princípio da
Qualidade de Vida, segundo o qual a vida só tem
valor se provida de determinadas qualidades18.
Nesta perspectiva, a tomada de decisão sobre
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quem deve ser beneficiado pelas tecnologias mé-
dicas esta baseada numa avaliação da qualidade
de vida que é possível obter com a intervenção
médica. Adota-se aqui uma ampla visão de qua-
lidade de vida, em que a decisão sobre o trata-
mento médico não se baseia, exclusivamente,
numa avaliação dos interesses do recém-nasci-
do, mas leva em consideração os interesses da
família e da sociedade19. No caso da medicina
intensiva neonatal, os recém-nascidos não são
competentes para avaliar a qualidade de suas
próprias vidas e tomar decisões autônomas rela-
tivas ao tratamento médico. Pergunta-se então:
quem são os que têm autoridade moral para
manifestar-se em seu nome e em nome dos inte-
resses aqui em disputa? Se por um lado não pa-
rece haver dúvida da necessidade de que os fami-
liares tenham uma participação central no pro-
cesso, já que são aqueles emocionalmente mais
envolvidos e os que terão que lidar em longo prazo
com as conseqüências dessa decisão, o mesmo
não ocorre quando pensamos em quem deverá
representar os interesses da sociedade nesse de-
bate. A princípio poderíamos dizer que o ideal
seria contarmos com uma “representação” da
sociedade em cada unidade hospitalar (ou mu-
nicípio ou mesmo estado), para que diretrizes
gerais tenham sido estabelecidas ou que assim o
sejam em cada caso específico. Esta “representa-
ção” estaria dada através dos chamados comitês
hospitalares de bioética ou ainda comissões mu-
nicipais ou estaduais de bioética. Nestas comis-
sões, estariam representados diferentes segmen-
tos da sociedade, entre os quais os profissionais
de saúde.

Do ponto de vista da teoria das capacidades,
levar em consideração a qualidade de vida do
recém-nascido significa avaliar, em primeiro lu-
gar, as condições de funcionamento de seu equi-
pamento biológico inato, já que este é a base ne-
cessária para que o recém-nascido possa vir a
desenvolver e exercer, pelo menos, num nível
mínimo, suas capacidades básicas, incluindo fun-
cionamentos tais como ser capaz de viver uma
vida de duração considerada razoável, ser capaz
de mover-se livremente de um lugar para outro e
ser capaz de usar a imaginação e o pensamento e
engajar-se em várias formas de interação social5.
Esse equipamento pode estar de tal maneira com-
prometido que pode prejudicar irreversivelmen-
te a capacidade futura do recém-nascido para o
exercício desses funcionamentos, entre outros,
implicando, para a sua recuperação parcial, altos
custos humanos para a criança, a família e a so-
ciedade20. Por outro lado, quem tem legitimida-

de moral efetiva de avaliar o quanto de incapaci-
dade representará, para cada família ou comuni-
dade, “altos custos humanos”? Será que este é
um cálculo meramente técnico, pertinente aos
saberes biomédicos? Como afirma Engelhardt
Jr21, “todo o conhecimento médico disponível
para guiar a postergação da morte, bem como a
prevenção e a amenização do sofrimento, é pro-
babilístico”, ou seja, por maior que seja a chance
daquele saber refletir uma possível realidade fu-
tura, ainda assim não passará de um cálculo pro-
babilístico, sujeito ao imponderável e ao impro-
vável. Além disso, como argumenta Harris22, se
cada pessoa tem direito igual à atenção à saúde,
tem também direito igual às suas chances de so-
brevida, seja elas quis forem. Segundo este autor,
“se aqueles com melhor chance são sempre pre-
teridos, isto inevitavelmente criaria uma aristo-
cracia dos felizardos”.

Em uma UTI neonatal, a questão de quem
deve ser beneficiado – e de que maneira – com os
recursos públicos disponíveis deve ser pensada
em relação ao três grupos de recém-nascidos que,
de forma geral, compõem a demanda pelo aten-
dimento nestes serviços, considerando-se o pro-
jeto terapêutico mais adequado – do ponto de
vista ético e técnico – para cada recém-nasci-
do23,24. Destaque-se que, no caso de recursos ex-
clusivamente privados e não reembolsáveis me-
diante políticas de renúncia fiscal (como ocorre
em nosso país através do imposto de renda),
pode-se pensar em deixar esta decisão exclusiva-
mente à esfera privada dos que podem financiar
seus próprios gastos, conforme proposto por
Engelhardt Jr18,  “liberdade e responsabilidade
individuais centrada no indivíduo, ou pelo me-
nos na família”. Mas a despeito de reconhecer-
mos algumas das dificuldades apontadas por
Engelhardt Jr, no caso de países que reconhecem
o direito à saúde como um direito fundamental
da pessoa humana, como é o Brasil, é preciso
que continuemos com a discussão sobre como
realizar escolhas racionais capazes de aumentar
o grau de justiça nos dilemas observados na aten-
ção intensiva em neonatos. E retornemos, por-
tanto, à proposta da divisão em três grupos.

O primeiro grupo – situação com perspecti-
va – inclui aqueles recém-nascidos que, se o tra-
tamento médico for oferecido, podem sobrevi-
ver com qualidade de vida normal ou diminuí-
da, como nas “situações de déficit físico ou men-
tal, que, todavia, permite uma vida propriamen-
te humana” 25.

Um contingente significativo de recém-nasci-
dos deste grupo são prematuros gerados por
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mulheres que não tiveram acesso ao pré-natal,
cuja condição clínica permitiria que fossem aten-
didos em unidades assistenciais menos custosas,
como são, por exemplo, os berçários intermedi-
ários26. Cometeríamos uma dupla injustiça se não
priorizássemos os recém-nascidos deste grupo,
já que uma injustiça foi anteriormente cometida,
quando não teve acesso à atenção ao pré-natal.

Neste caso, recursos são drenados para as tec-
nologias de alto custo quando se poderiam gas-
tar menos para evitar que recém-nascidos ve-
nham a precisar de atenção intensiva, oferecen-
do-se um pré-natal adequado a todas as gestan-
tes dentro de um sistema de atenção à saúde inte-
grado e hierarquizado que contemplasse serviços
de medicina intensiva neonatal com graus dife-
renciados de complexidade para atender recém-
nascidos com diferentes níveis de gravidade27,28.

O segundo grupo – situação sem esperança –
situa-se no pólo oposto ao do primeiro, sendo
composto por aqueles recém-nascidos portado-
res de condições clínicas que levam inevitavelmen-
te ao óbito, apesar da intervenção médica – por
serem portadores de síndromes incompatíveis
com a vida, como a anencefalia, ou extremamen-
te prematuros – com idade e peso gestacional cons-
tantemente sendo alterados em decorrência da
progressiva incorporação das biotecnologias apli-
cadas à assistência à saúde e que têm como possí-
veis limites as 23 semanas e os 400 gramas –, entre
outras condições clínicas graves em que o equipa-
mento biológico inato do indivíduo está profun-
damente comprometido e irrecuperável. São re-
cém-nascidos que estão morrendo antes de vive-
rem, isto é, antes de desenvolverem e exercerem,
pelo menos num nível mínimo, suas capacidades
centrais, vivendo uma vida digna ou verdadeira-
mente humana. Nestes casos, a morte parece ain-
da mais terrível e a derrota diante dela mais des-
consoladora, sobretudo se considerarmos o gran-
de sofrimento dos familiares, em particular os
pais, diante de um filho que amam e depositaram
tantas expectativas.

Neste contexto, a limitação do esforço tera-
pêutico é atitude eticamente correta, porque man-
ter artificialmente “as funções vitais sem expecta-
tivas razoáveis de recuperação pode prolongar o
sofrimento do paciente e seu entorno familiar,
chegando a atentar contra a própria dignidade
do enfermo” – princípio da não maleficência – ,
nem sempre representa um equilíbrio favorável
entre riscos e benefícios – princípio da beneficên-
cia –, implicando uma qualidade de vida muito
baixa e pode redundar em excluir pacientes mais
necessitados – princípio da justiça29.

Desta forma, o projeto terapêutico para este
grupo deve estar centrado nos cuidados paliati-
vos, entendidos como o conjunto de medidas
dirigidas aos pacientes fora de possibilidades de
cura e seus familiares, oferecidos por equipes
multiprofissionais, de modo a propiciar uma
morte digna para os mesmos30. Isto inclui, em
relação ao recém-nascido, o alivio da dor e do
sofrimento e, em relação aos familiares, o apoio
psicológico e espiritual, além de orientação aos
pais em relação às próximas gestações, em parti-
cular nos casos de malformações congênitas31,30.

Nesta abordagem, não se deve transformar o
direito à vida no direito de impedir a morte a todo
custo, além de um limite que poderia ser conside-
rado razoável, como se a morte fosse um inimigo
que deve ser sempre combatido. Essa postura re-
fletiria “um ideal médico de imortalidade corpo-
ral”, no qual a “falha em vencer a morte pode ser
experimentada como uma falha pessoal”, dificul-
tando que os profissionais analisem todas as op-
ções disponíveis, inclusive a morte do paciente,
quando o tratamento é considerado fútil32.

Nos casos de anencefalia, em particular, de-
bate-se, na atualidade, a moralidade do aborto,
recorrendo-se a dois argumentos principais33. O
primeiro é o consenso na literatura médica inter-
nacional em relação ao diagnóstico e à impossi-
bilidade da vida extra-uterina do feto, não po-
dendo sua interrupção ser proibida, com base
na defesa da vida humana, já que, neste caso,
falta ao feto um equipamento biológico inato
suficiente saudável, como condição fundamen-
tal para que o feto tenha a capacidade ou poten-
cialidade de viver a vida. O próprio Conselho
Federal de Medicina (CFM), para efeito de trans-
plante de órgãos e tecidos, considera o anencéfa-
lo um “natimorto cerebral”, já que não tem o
encéfalo e, portanto, atividade cerebral34. O se-
gundo argumento é a preocupação com a inte-
gridade psíquica da mãe, ressaltando-se o sofri-
mento para a mesma ao levar a termo gravidez
de uma criança que não sobreviverá.

O terceiro grupo localiza-se entre o primeiro
e o segundo grupo, sendo composto por recém-
nascidos que podem viver, caso o tratamento seja
oferecido, mas cuja qualidade de vida futura é
extremamente pobre ou questionável – situação
sem perspectiva. Algumas destas crianças pode-
rão ser salvas, mas terão que conviver com im-
portantes seqüelas anatômicas e/ou funcionais,
algumas vezes acompanhadas de grande sofri-
mento psíquico, que as impedirão de viver uma
vida independente. Sua qualidade de vida futura
poderá ser mínima ou abaixo do mínimo, envol-
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vendo importante restrição da “capacidade de
consciência e de relação com outros seres huma-
nos”25. Contudo, é neste grupo que uma avalia-
ção da qualidade de vida futura do recém-nasci-
do fica mais difícil de ser determinada, incluindo
a carga que deve ou pode recair sobre a socieda-
de e a família, ao investir em um recém-nascido.

No caso de malformações em geral o caso
parece ser um pouco menos complexo que no
das intercorrências clínicas e cirúrgicas que não
apresentam sinais premonitórios. No caso da-
quelas, deve-se favorecer o exercício da autono-
mia da mulher, permitindo que a mesma, ade-
quadamente informada, escolha livremente se
quer ou não dar à luz a uma criança gravemente
deficiente, considerando que as conseqüências
desta decisão recaem sobre ela, em primeiro lu-
gar. Nesta perspectiva, exige-se da sociedade ações
em duas direções complementares35. Por um lado,
melhorar continuamente os meios diagnósticos
e prognósticos destas malformações congênitas,
incluindo-se avaliações dos sofrimentos que po-
deriam acarretar para a criança, permitindo, des-
ta forma, que a mulher tenha todas as informa-
ções pertinentes para uma decisão consciente. Por
outro lado, melhorar as condições de acolhimen-
to de pessoas portadoras de necessidades especi-
ais, criando as condições de uma sociedade soli-
dária e viabilizando a decisão do casal de conti-
nuar a gravidez sabendo do risco de nascimento
de uma criança com estas necessidades.

Contudo, quanto seria razoável investir em
um recém-nascido para que ele possa usufruir,
num grau mínimo, das suas capacidades cen-
trais, considerando o mesmo interesse de outros
grupos no interior da sociedade?

Esta questão refere-se à distribuição justa dos
recursos entre os diferentes coortes de nascimen-
to, envolvendo, por exemplo, a ponderação das
necessidades e interesses de coortes formadas por
recém-nascidos que sobrevivem com qualidade
de vida normal ou razoável e que sobrevivem com
qualidade de vida muito reduzida36,37. Assim, por
exemplo, em um contexto de escassez de recur-
sos, pode ocorrer que o aumento dos recursos
para ampliar as chances de estender a vida de re-
cém-nascidos com o equipamento biológico ina-
to significativamente prejudicado até, digamos,
uns 40 ou 50 anos, apenas seja possível às custas
da diminuição dos recursos distribuídos para re-
cém-nascidos com o equipamento biológico ra-
zoavelmente saudável e, portanto, de suas chan-
ces de alcançar um ciclo de duração da vida nor-
mal (digamos, em torno de 80 ou 90 anos).

Por outro lado, em que grupo incluiríamos

os recém-nascidos, nascidos prematuramente ou
não, que foram acompanhados através de aten-
dimento pré-natal, mas que desenvolveram uma
condição mórbida no período perinatal que os
levou a necessitarem dos cuidados passíveis de
serem oferecidos em UTIs? Entendemos que se
enquadram igualmente no grupo I, cuja caracte-
rística principal deve ser as capacidades biológi-
cas que persistem nos indivíduos, e não as carac-
terísticas do atendimento pré-natal oferecido ou
não às mães.

Mas, com este enfoque, assegura-se um grau
de primazia inaceitável aos aspectos técnicos/bio-
lógicos que são, vale sempre repetir, incertos,
posto que probabilísticos.

Assim, relativizando-se a pertinência de se
conferir apenas à autoridade técnica o poder de
decisão, o problema moral que permanece refe-
re-se também a quem tem autoridade moral e
baseado em que para determinar a quantidade
de recursos que podem/devem ser destinados a
uma determinada vida em particular (ainda que
não reconhecida pelas autoridades com toda a
singularidade que de fato possui) para que possa
ser vivida. Ou, perguntando-se de uma outra
forma, qual grau de comprometimento é sufici-
ente para que se determine a impropriedade ou
inadequação de uma vida determinada, como
quando somos chamados a refletir e opinar no
contexto de situações clínicas concretas?

Considerações finais

Se o conhecimento é probabilístico, a incerteza
quanto ao prognóstico nesses casos é ainda mais
acentuada, na medida em que existem poucos es-
tudos de follow up que amparem a construção de
evidências razoáveis, particularmente em países tão
desiguais como o Brasil. Daí a necessidade imperi-
osa de se conhecer melhor a situação, promoven-
do-se e estimulando-se a realização desses estu-
dos, de forma que se possa informar e esclarecer
de forma mais apropriada as mães e as famílias
envolvidas. Novas e antigas experiências que estão
em curso poderiam orientar ou servir como refe-
rência para o desenvolvimento deste acompanha-
mento (por exemplo, nos Estados Unidos38, Ca-
nadá39,40  e Europa). A decisão ética será também
mais qualificada quanto melhor for a informação
clínica que estiver disponível, inclusive sobre prog-
nósticos. Lembrando sempre, entretanto, que nes-
ses tempos de medicina baseada em evidências e
de glamourização da racionalização, esta é uma
permanente fonte de ilusões. Estes dois documen-
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tos canadenses, acima referidos, fazem questão de
lembrar-nos disso, ao destacarem que as reco-
mendações propostas não devem indicar um cur-
so único para o tratamento, buscando-se varia-
ções que possam ser mais adequadas às circuns-
tâncias individuais. Assim, como afirmou Suzan-

ne Toce41, “decisões sobre tratamento e reanimação
apropriadas de lactentes de baixo-peso extremo
não podem ser nunca nem o triunfo da esperança
sobre a razão nem a vitória do ego sobre a incer-
teza”. E, especialmente, não deve nunca deixar de
envolver os pais da criança nesta decisão.
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