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RESUMO: Os nascimentos de criangas com malformacdes congénitas ou com doencas
raras representam um desafio para os sistemas de salde, no que tange a alocacao de
recursos, gestao do cuidado e desdobramentos sociais. No presente artigo, adotando-se
como modelo a questdo da microcefalia causada por Zka, discutiu-se a
eutanasia/ortotanasia em recém-nascidos com malformacbes. A fim de fornecer
elementos para a discussao, realizou-se revisdo integrativa de literatura, mediante
consulta no SCIELO. Foram identificados 48 estudos sobre eutanasia, mas somente
dois tratavam diretamente de eutanasia em criancas. As informacdes encontradas foram
confrontadas com dados da literatura internacional e legislagdo vigente, bem como os
dados sobre Zika disponibilizados pelo governo brasileiro. Conclui-se que existe uma
grande lacuna no enfrentamento do tema da terminalidade de vida em criancas com
malformagBes congénitas e péssimo prognostico, quer seja em ambito juridico ou em
ambito sanitario, que se soma a um complexo contexto de pobreza e exclusdo no Brasil.
Palavras-chave: Zika virus. Eutanasia. Neonatos. Microcefalia.

ABSTRACT: Births of children with congenital malformations or rare diseases represent
a challenge for the health systems regarding the allocation of resources, care
management and social developments. In this article, adopting as a model the question
of microcephaly caused by Zika, discussed the euthanasia/orthothanasia in newborns
malformations. In order to provide elements for discussion, was held integrative literature
review, in consultation with the SCIELO. They identified 48 studies on euthanasia, but
only two dealt directly euthanasia in children. These findings were compared with data
from the international literature and legislation, as well as data about Zika made available
by the Brazilian government. It is concluded that there is a gap in the life of terminally
theme coping in children with congenital malformations and bad prognosis, either in legal
framework or health field, which adds up to a complex context of poverty and exclusion
in Brazil.
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RESUMEN: Nacimientos de nifios con malformaciones congénitas o enfermedades
raras representan un reto para los sistemas de salud en relacion con la asignacion de

recursos, la gestion de la atencién y los desarrollos sociales. En este articulo, se adopta
como modelo la cuestién de la microcefalia causada por Zika, discutido la eutanasia /
ortotanasia en las malformaciones de los recién nacidos. Con el fin de proporcionar
elementos para la discusion, se llevd a cabo la revision integradora, en consulta con el
SCIELO. Identificaron 48 estudios sobre la eutanasia, pero so6lo dos trataban
directamente la eutanasia en nifios. Estos resultados se compararon con los datos de la
literatura y de la legislacion internacional, asi como datos sobre Zika puesto a
disposicién por el gobierno brasilefio. Se concluye que existe un vacio en la vida de
tema terminal de afrontamiento en nifios con malformaciones congénitas y mal
pronéstico, ya sea en el marco legal o en el campo de la salud, lo que equivale a un
complejo contexto de la pobreza y la exclusién en Brasil.

Palabras-llave: Zika virus. Eutanasia, Recién nacido. Microcefalia.

Introducgéo

Os nascimentos de criangas com malformacdes congénitas ou com doencas raras
representam um desafio para os sistemas de saude, no que tange a alocacdo de
recursos, gestao do cuidado e desdobramentos sociais. As malformacdes ou anomalias
congénitas abrangem alteracdes estruturais, metabdlicas ou funcionais que resultam em
anormalidades fisicas ou mentais, com importancia clinica e etiologia variadas (1).

O transcurso entre a gestacdo e o nascimento de um feto com malformacao
conecta, paradoxalmente, duas polémicas modalidades da terminalidade da vida: o
aborto e a eutanasia/ortotanasia de recém-nascidos (2), (3). O debate tangencia os
argumentos de sacralidade e de qualidade de vida e torna-se polarizado (4). H& grupos
‘pro-vida” e “pré-escolhas” que, ora valendo-se do ideal de inviolabilidade da vida
humana, ora da maximizacédo de liberdade individuais e de argumentos de qualidade de
vida, confrontam-se no cenario politico e juridico (5). No que tange ao direito a saude
neste cenario, a seguranca juridica da escolha da mae, da famiia e das a¢cbes dos
profissionais de saude envolvidos sempre esta em evidéncia (6) ,(7).

Os aspectos regulatorios e de gestdo e funcionamento dos servicos de atencdo a
saude da mulher (e do recém-nascido) também oferecem desafios. Os servicos de
saude tém dificuldades de organizacdo para acolher a mulher e o recém-nascido com
malformagfes, jA que envolve servicos de alta complexidade, como por exemplo

internacdo em Unidade de Terapia Intensiva (1), (8).

Cad. Ibero-Amer. Dir. Sanit., Brasflia, 5(2):56-72, abr./jun, 2016 57



Cadernos Ibero-Americanos
de Direito Sanitdrio

Cuadernos lberomericanos
de Derecho Sanitario

No panorama brasileiro, a questdo da interrupcdo de gestagcdo em caso de
anencefalia, um tipo de malformacdo fetal considerada incompativel com a vida
extrauterina, foi decidida judicialmente (9). A Suprema Corte Brasileira manifestou-se
favoravel ao aborto em caso de anencefalia. Nestas situacdes ha risco de vida para a
gestante, 0 que pesou na decisdo. Por analogia, a permissdo para abortar poderia se
estender as demais malformacdes neonatais graves, como tem sido defendido por
grupos de ativistas e pesquisadores (10). Mas este € um debate atual e em construcao,
gue nado sera abordado no presente artigo.

O tema principal da presente pesquisa € a eutanasia/ortotanasia em recém-
nascidos com malformagdes. Nestes casos deve-se pontuar que o adoecimento cronico
fetal, que poderia justificar um aborto, pode implicar em necessidade de suporte médico
a vida extrauterina (11). E frequente, nesta situacdo, a necessidade de realizar
intervencdes cirdrgicas e longas internagcdes em UTI (1), o que implica em pensar quais
sdo os limites do esforco terapéutico nestes casos, 0 que significa que o tema da
eutanasia passiva ou da ortotanasia deve ser posto em evidéncia (12).

Um grande debate sobre eutanasia passiva, aqui entendida como a cessacdo do
investimento clinico para ndo prolongar uma vida, diferente de ortotanasia, em caso de
anomalia congénita/anomalia cromossémica se deu em 1982. Trata-se do caso “Baby
Doe”(13), que desencadeou uma ampla discussdo a respeito de investimentos clinicos
em recém-nascidos com reduzida possibilidade de cura ou tratamento. Esse tema é
tabu e pouco abordado nos campos do direito sanitario e da bioética. A mais recente
discussdo se deu em torno dos parametros do Protocolo de Groningen, que estabelece
parametros para reduzir investimento terapéuticos em recém-nascidos e criancas com
baixa qualidade de vida (14).

Para o presente estudo, sera adotado como paradigma, as consequéncias
sanitdrias e sociais da epidemia de Zika virus. A Zika € uma arbovirose emergente

transmitida pelo mosquito Aedes aegypti (15), tem feito reemergir, no cenario brasileiro,

o debate da interrupcdo da gravidez. Além da doenca aguda exantematica, os sistemas
de vigilancia em saude tém reportado a ocorréncia de anomalias fetais em sistema
nervoso central: microcefalia e atrofia cerebral (16), (17). Diferentes estudos tém sido
conduzidos para esclarecer a correlagdo entre a infeccdo por Zika e o quadro morbido
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em fetos e recém-nascidos (18). O Ministério da Saude, em conjunto com diversos entes
federativos e unidades de pesquisa, constituiram uma rede de investigacao do tema e o
conhecimento académico, epidemiolégico e sanitario estdo em curso.

A fim de subsidiar a presente discussao, torna-se necessario buscar elementos
tedricos e dados que corroborem posicionamento ético e tomada de decisdo quanto a
situacdo emergente: uma geracao inteira de criancas pode ser afetada pelas sequelas
de Zika. Para isso, realizou-se uma revisao integrativa acerca das medidas de cessacéo
de investimentos terapéuticos para criangas nascidas com malformagdes que impliquem
em baixa qualidade de vida e sofrimento, isto é, sobre eutanasia passiva a fim de se
evitar distanasia ou mesmo mistanasia (19). Buscou-se, num segundo momento e de
forma livre, elementos tedricos em literatura académica e juridica que pudessem apoiar
a compreensédo da relacédo entre viver e a interrupcdo do viver nesta etapa precoce da
vida humana.

Metodologia

A metodologia adotada na organizacdo logica presente no trabalho é uma
adaptacdo da metodologia PICO (Paciente, Intervencdo, Comparacdo e Outcomes) (20),
realizada pela equipe da Organizacdo Pan-americana de Saude (OPAS); trata-se de
uma sequéncia logica para busca de evidéncias apdés observacdo da realidade e
identificacdo de uma situacao-problema, seguidas da busca de evidéncias em literatura
e avaliacdo da evidéncia encontrada. A recomendacao de estruturacdo metodologica na
auséncia de intervencdes (i.e., estudos clinicos) é definida pelo acréstico PVO
(Populacao-Variaveis-Outcomes).

A questdo norteadora proposta para o estudo foi a seguinte: qual € o arcabouco
bioético, sanitario e legal que permita a discussédo da eutanasia passiva/ortotanasia em
casos de malformacédo congénita que implique em baixa qualidade de vida. Como
desfecho esperado tem-se, pela aproximagdo com o exemplo das malformacdes graves
causadas por Zika virus, a sistematizacdo dos argumentos presentes na literatura
cientifica indexada no Scientific Eletronic Library Online - SCIELO, num dialogo com

referenciais legais e bioéticos.
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A forma adotada para localizacdo de evidéncia foi a revisdo integrativa de
literatura atravées do método PRISMA, que produz conhecimento atualizado sobre
determinado problema e determina se esse conhecimento pode ser aplicado na prética,
e € norteada por seis fases distintas: elaboracdo da questdo; estabelecimento da
estratégia de busca na literatura; selecdo de estudos com base nos critérios de incluséo;
leitura critica e avaliacdo do conteudo; andlise e interpretacdo dos resultados (21), (23).
O corpus da pesquisa foi estabelecido em dois momentos, descritos abaixo.

A fim de compor a base a respeito da relacdo entre Zika virus e microcefalia,
adotou-se a biblioteca online Aedes mantida pela Rede de Bibliotecas da FIOCRUZ, que
jA& tem realizado um trabalho de sistematizacdo de evidéncias, disponibilizando
virtualmente uma biblioteca3. Até o més de marco de 2015, estavam disponiveis 18
publicagcbes que correlacionavam os descritores Zika e microcefalia.

Para identificar as publicacdes que compuseram a base sobre aborto e eutanasia
perinatal/neonatal, realizou-se revisdo integrativa mediante levantamento no site
indexador SCIELO. Os descritores utilizados foram eutanasia, saude publica, e morte
assistida. Para restringir a amostra, foi empregado o operador booleano and, junto com
os termos selecionados (Figura 1). O universo do estudo foi constituido por publicacdes
pertinentes a teméatica investigada. Dessa forma, foram considerados os seguintes
critérios de inclusdo previamente estabelecidos: artigos publicados e disponiveis na
integra, no periodo de 2000 a 2016, nas modalidades originais, de opinido ou de
revisdo. Quanto aos critérios de exclusdo, levaram-se em consideracdo: artigos em
duplicidade, os que antecedessem ao ano de 2000, e aqueles que, apesar de
apresentar os descritores selecionados, ndo abordavam diretamente o escopo da
pesquisa.

Por fim, confrontou-se os achados de literatura com o arcabouco juridico brasileiro

e com a literatura internacional que trata do tema, num exercicio de reflexdo teérica.

3 https://www.zotero.org/groups/aedes_informa/items/collectionK ey/7NAQSSTH.
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Resultados e Discusséao

Identificou-se um total de 53 resultados na base de dados SCIELO. Foi efetuada a
andlise do titulo, a juncdo dos artigos e removidos todos os artigos que se encontravam
duplicados. Ap6s a leitura dos titulos, obteve-se um total de 48 estudos (Figura 1).
Destes, somente dois tratavam diretamente de eutanasia em criancas (24,25). Este é
um tema tabu, com baixa representatividade na literatura internacional. Correlacionar
gestacdo, nascimento, adoecimento e terminalidade de vida parece desafiar
sentimentos morais. A sombra da higiene social e da eugenia estd sempre projetada no
tema (26). Ha dificuldades conceituais e decisoérias que tornam o tema dilematico, mas
dada a possibilidade do estabelecimento pandémico de um virus, como o Zika, o
assunto precisa ser discutido por pesquisadores, legisladores e juristas.
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Figura 1. Resultados das buscas em base de dados e passos de selecdo para a
construcdo da amostra

»| Total de artigos encontrados
Eutanédsia AND Direito (n=53)
(n=38)
Scielo: 38 i
> Duplicados (n=2)
El}:)?héSi(a 3)AND Satide Leitura de titulos e sumarios
Ublica (n= —
Scielo: 3 (n=51)
Artigos eliminados apds leitura (n=3)
Eutanésia AND
Malformag6es (n=0) . R .
Scielo: 0 > Primeira comparagdo entre artigos
Eutanasia AND aborto Razbes para exclusdo
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Artigos ndo relacionados a quest&o guia
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A 4
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Razdes para excluséo
> Artigos ndo relacionados a questéo guia

Artigos excluidos apds leitura
(n=0)

Artigos incluidos apo6s a
amostragem final (n=48)
+
18 artigos de Zica AND

M icrocefalia

Fonte: construido pelos autores com base na metodologia aplicada.

Nos artigos que tratam de eutanasia infantil foi evocado o ja referido Protocolo de
Groningen. Jacobo e colaboradores (24) destacam que o protocolo foi estabelecido em:
“sociedad poco proclive al litigio, de gran apertura social, y ya acostumbrada a la
legalidad de la eutanasia voluntaria en pacientes adultos terminales”. Os valores morais

associados a questdo da eutanasia nos Paises Baixos, se conectam a concepc¢ao de
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gualidade de vida, discutida nos achados de literatura por Schramm e colaboradores
(27), (29). O autor, que parece aderir ao conceito de ortotanasia, também destaca a
guestdo da humanizacdo do ato de morrer, destacando trés componentes das acdes a

serem tomadas por profissionais de saude e cuidadores:

1 - evitar procedimentos que caracterizem a obstinacdo terapéutica e
deixar o paciente enfrentar a morte da maneira mais “natural”’ possivel; 2 -
acompanhar o paciente que estd morrendo com simpatia (ou capacidade
de “partilhar” o que sente o outro), ou até com empatia (ou capacidade de
estar “em sintonia” com o outro) e afeto no ultimo estagio de sua vida; 3 -
evitar qualquer ato que cause artificialmente e intencionalmente a morte,
mesmo que isso seja requerido explicitamente pelo paciente. “(27).

Em outro artigo identificado na revisdo, que relaciona questdes médicas e do

direito, é elaborada uma distincdo entre eutanasia passiva e ortotanasia:

No que diz respeito a forma de atuacdo do agente (ou ao modo de
execucdo), divide-se a eutanasia em ativa, quando decorrente de uma
conduta positiva, comissiva; e passiva, quando o resultado morte € obtido
a partir de uma conduta omissiva. Note-se que as condutas médicas
restritivas ndo devem ser confundidas com a eutanasia passiva, embora
seja praxe fundi-las. A eutanasia passiva, bem como a ativa, tem por
busca de resultado promover a morte, a fim de, com ela, pbér termo aos
sofrimentos. Apenas difere no meio empregado, que € uma a¢gdo numa e
uma omissao noutra. Nas condutas médicas restritivas, o desejo ndo é
matar, mas sim evitar prolongar indevidamente a situacao de esgotamento

fisico — 0 que caracteriza a ortotanasia (30).
Nesse mesmo artigo, a autora traz elementos sanitarios e legais acerca da pratica
de eutandsia passiva e de ortotanasia. A primeira constitui um ilicito, enquanto a
segunda ndo seria ilicita (30). Num exame do arcabouco normativo e legal no Brasil, a
autora avalia a eutanasia numa dupla perspectiva. Num primeiro momento, se seria
alguma forma de omissdo de socorro (Art. 135 do Cdodigo Penal Brasileiro de 1940).
Num segundo momento, enquadra a eutanasia no tipo penal de homicidio, previsto no
Art. 121 do Codigo Penal Brasileiro de 1940. A ortotanésia esta prevista pela Resolugédo
1.805/2006 do Conselho Federal de Medicina. No Projeto de Lei do Novo CdAdigo Penal,
a eutanisia aparece como tipo penal préprio, apartada do crime de homicidio. Desta
forma, cabera perdao judicial, em funcédo das circunstancias do caso. Deve-se destacar

gue ha distingdo de tratamento em relacdo a ortotanasia e aparece o expediente do
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consentimento livre e esclarecido. Cabe salientar que o Novo Codigo Penal ainda esta

tramitando no Congresso Nacional.

Campbell (31), aproximando o pensamento sanitario da reflexdo bioética, pondera:

1) A lei contra o homicidio € um lembrete da preciosidade de cada vida
humana e exige que a medicina encontre uma solugdo mais humana para
os sofrimentos "incuraveis”; 2) Dificuldade de definicdo de limites do
homicidio autorizado; 3) A ameaga mais séria seria a sincronicidade dos
debates a respeito da escassez de recursos em saude com os debates a
respeito da legalizagdo da eutanasia.

Numa perspectiva sanitaria, € preciso evidenciar que o debate sobre eutanasia é
atravessado pelo debate de alocacdo de recursos em saulde (31). Na perspectiva
deontologica classica, uma vida humana tem valor intangivel ou incomensuravel, o que
significa que todos os investimentos sao justificaveis. Esta compreensao também pode
ser apreendida da Constituicdo Brasileira, que estabelece o Direito a Vida (art. 5°) e a
Dignidade Humana (art. 1° inc. ll) como elementos fundamentais. No outro extremo
esta a dimenséo utilitarista da saude publica, para a qual deve haver maximizacdo de
bem, o que significa que investimentos terapéuticos obstinados em paciente sem
perspectiva de cura devem ser evitados. Na pratica, sabe-se hoje que leitos de UTI sao
ocupados, algumas vezes mediante acao judicial, por pacientes moribundos ou sem
possibilidade de resgate terapéutico, o que reforca a necessidade de reflexdo sobre a
limitacdo de esforgos terapéuticos (12).

O Protocolo de Groninger (32), citado nos artigos encontrados, assume trés frentes
decisorias no que tange aos esforcos terapéuticos: para neonatos com doencas raras
severas que impliquem em baixa qualidade de vida ndo se deve iniciar ou continuar
tratamentos complexos; para neonatos que tem sobrevida apoOs tratamento intensivo,
mas que a baixa qualidade de vida ou o sofrimento seja insuportavel, deveria haver
limitacdo de esforcos terapéuticos; para neonatos que sobrevivam sem suporte
tecnoldgico de vida, mas que viverdo com condicbes graves, cronicas, irreversiveis e
gue possuam limitado alivio de dor ou sofrimento (24). Nestas circunstancias, se nao
houve interrupcdo da gestacao, a equipe e a familia poderiam decidir pela abreviacao do

sofrimento. Apesar do avango na discussdo sobre a terminalidade da vida em neonatos,
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o Protocolo estd longe de ser um consenso, em funcdo da diversidade moral das
sociedades (33), (36).

A literatura examinada coloca em foco a questdo da terminalidade de vida em
criangas com malformacdes graves e que impliguem em baixa qualidade de vida.
Apesar das criticas ao exercicio de se aferir qualidade de vida em recém-nascidos (36),
em circunstancias sociais e sanitarias em que o Estado ndo consegue sequer fornecer
adequadas condicdes de vida para criancas higidas, e numa perspectiva totalmente
utilitarista (37), (38), também considerando a legalidade no caso brasileiro, a perspectiva
da ortotanasia em criancas nestas circunstancias parece ser uma alternativa a ser
considerada.

Fazendo a ligacdo com os casos de microcefalia possivelmente ligados a Zika, a
ortotanasia poderia ser considerada nos casos mais severos, tal qual os postulados no
Protocolo de Groninger. Deve-se recordar que a microcefalia implica em baixa qualidade
de vida poés-nascimento. Criangas microcefalicas apresentam alteracdes cognitivas,
sensitivas e motoras, com grau de severidade variada em funcdo do comprometimento
cerebral. E nos casos relacionados a Zika, tém sido relatadas calcificacdo cerebral,
dilatacdo ventricular, auséncia de corpo caloso, etc. (18),(39),(40). Estas alteracdes
Impactam dramaticamente a qualidade de vida dos neonatos. E aquelas criangas que
sobrevivem aos primeiros meses de vida, terdo polyhadicaps.

Ainda ndo é possivel estimar com precisdo, apesar dos esforcos do Ministério da
Saude e de especialistas, qual serd o impacto da epidemia de Zika Na perspectiva de
Luquetti e Koifman(41), os sistemas de informagao brasileiros que permitiriam estimar o
nimero de criancas nascidas com anomalias congénitas apresenta baixa sensibilidade
(41). O Sistema de Informagdes sobre Nascidos Vivos (SINASC) e o Sistema de
Informacdo sobre Mortalidade (SIM) sdo afetados pela baixa qualidade de informacao
ou por subnotificacdo. Isto implica em afirmar que, as investigacfes tedricas, clinicas e
epidemioldgicas sobre o tema das malformacdes fetais em sua relacdo com a infeccdo
por Zika, precisam ser realizadas com cautela. Isso significa assumir que ainda nao é
possivel dimensionar com precisdo o impacto da epidemia na popula¢cdo. Um minucioso
trabalho tem sido conduzido por equipes de pesquisadores a fim de melhorar os dados e
estabelecer a rede de correlagbes causais (16),(17). Mas é fato que novos parametros
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de escrutinio se estabeleceram em relagdo aos eventos de microcefalia (42), (44).
Victora e colaboradores (40) afirmam que antes de 2015, os nimeros anuais de casos
de microcefalia no Brasil estavam abaixo de 200 ocorréncias. Apds 0S primeiros casos
de malformacfes associadas a Zica, 0 nUmero de casos suspeitos chegou proximo a
5000. Destes, cerca de 400 foram classificados como casos confirmados de
microcefalia. Entre os casos confirmados, anormalidades cerebrais foram detectadas
por imagens em 387 criangas, mas somente 17 eram positivas para Zika.

H& duas licbes nesta situacdo: existe um problema de monitoramento de
malformacdes fetais no cenario brasileiro e ha necessidade de se aperfeicoar o sistema
de saude para lidar como estes agravos. Esse cenario tem sido resolvido mediante
proposicdo de um Registro de Eventos em Salde Publica* e assim como iniciativas de
capacitagcao de profissionais de saude para estimulacdo precoce de criancas afetadas.

Cabe salientar que a distribuicdo do virus Zika acompanha a dispersédo do vetor,
gue esté fortemente associada a condi¢cdes de saneamento basico. Em lugares onde ha
acumulo de lixo e agua parada, se estabelecem focos de transmissao. Historicamente,
nos locais onde a populacédo é afetada pela pobreza (e pelo crénico descaso do poder
publico) € que emerge tal situacdo. Apesar da transmissdo autoctone do virus estar se
espalhando pelo Brasil, os casos de microcefalia parecem se concentrar nas populacbes
pobres e desassistidas, como as que vivem nos estados do nordeste brasileiro. Mas
ainda é necessario confirmar, do ponto de vista fisiopatolégico, a associacdo entre a
fragilidade na saude das mulheres pobres e gravidas e os casos de microcefalia
induzidos por Zika (39),(45).

Uma das preocupacdes centrais deste artigo é a questdo da qualidade de vida
remanescente em criancas afetadas por malformagdes congénitas graves, o que atrela
a presente discussdo ao conceito de ortotanasia, que etimologicamente significa morte
correta. Ao neonato com malformacdes graves causadas por Zika poderiam ser dirigidos
cuidados para permitir uma morte sem sofrimentos, sem qualquer meétodo para
prolongar a vida ou acelerar a morte (46). Ou ainda, trata-se de permitir a morte e ndo a
postergar com metodos extraordinarios e desproporcionais, nem apressa-la com acéo

intencional. Mas a pequena quantidade de textos reflexivos sobre a eutanasia em

4 http://www.resp.saude.gov.br

Cad. Ibero-Amer. Dir. Sanit., Brasflia, 5(2):56-72, abr.jun, 2016 66



Cadernos lbero-Americanos
de Direito Sanitdrio

Cuadernos lberomericanos
de Derecho Sanitario

criangas, nos repositorios nacionais e internacionais aponta a grande resisténcia da
sociedade em enfrentar o tema, seja pela repressao legal ou por aspectos morais. O ato
benevolente de permitir a cessacdo de uma vida com baixa qualidade encontra grandes
barreiras, causando implicacdes diretas no meio médico ou sanitario ao se decidir sobre
0 espectro de direitos atrelados a pessoa humana que permitiiam evocar essa
alternativa ao sofrimento.

Consideracdes finais

Se a questdo da eutanasia em criancas € tabu, abordar o tema numa situacdo de
grave evento de saude publica € andtema. Cada criangca que nasce num contexto de
pobreza ja tem subtraidos anos de vida, quer seja pela desnutricdo, quer seja pelas
péssimas condi¢cdes de saneamento ou pela violéncia. O fato é que criancas e mulheres
submetidas corriqueiramente a mistanasia, aquela morte pelo abandono social e
descaso governamental, agora sdo afligidas por uma doenca emergente que, somada
ao contexto de pobreza, e toda determinacdo social negativa, acrescenta a variavel da
sequela grave ou do mau prognéstico por malformacéo congénita.

As falhas sistémicas em garantir direitos humanos fundamentais a estas
populacdes, os problemas estruturais da atencdo basica que impedem planejamento
familiar e acesso ao pré-natal, o impedimento legal do aborto numa sociedade
conservadora e feminicida, somadas as dificuldades em manter uma crianga com
deficiéncias severas neste contexto de pobreza, paralisam qualquer possibilidade de
debater com clareza e transparéncia a questdo da terminalidade de vida de criancas
nesses contextos.

A guisa de conclusdo, se pode afirmar que o siléncio académico e juridico sobre o
tema da eutanasia em criangas com péssimo prognostico parecer ser um mea culpa da
sociedade brasileira. Mas isso ndo impede a perpetuacdo do sofrimento de criancas
gue, segregadas pela pobreza e discriminadas pela deficiéncia, serdo mantidas em
leitos de UTI sem qualquer perspectiva de melhora, muitas vezes mediante
judicializagdo para garantia de leito. O tema precisa ser tratado num contexto de
respeito pela dignidade humana e autonomia, incluindo uma l6gica de cuidados
paliativos e atencdo humanizada. Longe de qualquer pressuposto eugénico de
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terminacdo da vida, trata-se de sopesar com compaixao e racionalidade as condi¢oes a
gue estas criancas serdo submetidas. Morrer com dignidade pode ser melhor que viver
submetido a indignidade. Cabe aos operadores do direito e da saude publica o dever de
proporcionar a essas criancas, suas familias e aos profissionais de salde envolvidos, as
ferramentas para poder decidir, sem o constrangimento da ilegalidade ou do temor da

punicdo, qual € a vida que vale a pena ser vivida.
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