Recém-nascidos anencéfalos como doadores de drgaos
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Resumo

Este artigo baseia-se na discussdo do uso de d6rgdos de recém-nascidos anencéfalos para transplantes tera-
péuticos. A antecipagdo do nascimento de um feto anencefalico é debatido amplamente em relagdo a sua
ética. Alguns defendem que o anencéfalo possui malformacgdo cerebral cuja manutengdo da vida é possivel
apenas pelo acesso ao corddo umbilical. Outros alegam que enquanto houver tronco cerebral funcionante
ndo permitem o diagndstico de morte fetal. A questdo é que a remogao de érgdos apos o diagndstico de mor-
te encefalica pode causar danos aos drgdos que serdo utilizados. As fungdes cardiovasculares e respiratdrias
se deterioram gradualmente, causando lesdo isquémica nos 6rgdos a serem transplantados, inviabilizando-
os. Concluimos que esse tema deve ser debatido extensamente e que faz-se necessario criar novas leis que
possam ajudar a resolver este dilema ético.

Palavras-chave: Anormalidades congénitas. Transplante de 6rgdos. Bioética. Anencefalia.
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Resumen

Los recién nacidos anencefalicos como donantes de érganos

Este articulo esta basado en la discusidn sobre el uso de érganos de recién nacidos anencefalicos para tras-
plantes terapéuticos. La anticipacidon del nacimiento de un feto anencefalico es debatido ampliamente en
cuanto a su ética. Algunos argumentan que el nifio anencefalico posee una malformacién cerebral y que
la preservacion de la vida es posible solamente mediante el acceso al cordén umbilical. Otros aducen que
mientras el tronco cerebral esté operante no se permite el diagndstico de muerte fetal. La cuestidon es que la
remocion de drganos luego del diagndstico de muerte encefalica puede causar dafios a los 6rganos que se
utilizaran. Las funciones cardiovascular y respiratoria se deterioran poco a poco, lo cual provoca una lesion is-
quémica a los érganos a trasplantarse, tornandolos inutilizables. Concluimos que este tema debe ser debatido
extensamente y que es necesario crear nuevas leyes que puedan ayudar a resolver este dilema ético.
Palabras-clave: Anomalias congénitas. Trasplante de 6rganos. Bioética. Anencefalia.

Abstract

Anencephalic newborn as organ donors

This article is based on discussions about the use of anencephalic newborns’ organs in transplantation the-
rapies. Anticipation of the anencephalic fetuses birth is widely discussed in relation to its ethics. Some argue
that the anencephalic fetus has a brain malformation and preservation of life during pregnancy is only possi-
ble by accessing the umbilical cord. Others argue that, as long as there is a functioning brain stem, the diag-
nosis of fetal death is not permitted. The question is that the removal of organs, only after brain death con-
firmation, may cause damage to the organs to be used. Cardiovascular and respiratory functions deteriorate
gradually and cause ischemic injury to the organs to be transplanted, making them unusable. We conclude
that these issues need a wide debate and that there is a necessity to create new legislation that will help to
solve ethical dilemmas.

Key words: Congenital abnormalities. Organ transplantation. Bioethics. Anencephaly.
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Recém-nascidos anencéfalos como doadores de 6rgdos

O que é anencefalia?

A anencefalia é um defeito congénito incom-
pativel com a vida que ocorre em cerca de 1:1.000
gestagdes *. De acordo com a Organizagdo Mundial
da Saude (OMS), o Brasil é o pais que detém a quar-
ta maior incidéncia de anencefalia no mundo, de-
pois do Chile, México e Paraguai 2.

A maioria dos casos decorre de falha de fecha-
mento do tubo neural (FFTN), mas hd outras etiologias,
como embriopatia por diabetes, cromossomopatias,
doencgas génicas e brida amnidtica. O feto apresenta-
se com a exposi¢do do tecido cerebral, com ou sem
malformacdo, falta revestimento désseo craniano e o
couro cabeludo. Devido a diferengas etioldgicas que
interferem na histdria natural da doenga, os estudio-
sos tendem a classificar como anencefalia apenas os
casos decorrentes de FFTN em que ha malformagao
do tecido cerebral, calota 6ssea e couro cabeludo,
sem malformagGes em outros orgdos. Ha, entretanto,
constatada heterogeneidade clinica 4.

Na Irlanda, onde ndo se pode legalmente rea-
lizar a interrupgdo da gestacdo por anencefalia, foi
realizado um estudo da histéria natural dessa doen-
¢a com 26 casos no periodo de 2003-2009 e o tempo
médio de sobrevivéncia relatado foi de 55 minutos,
variando de 10 minutos a oito dias °. No entanto, ha
relatos de casos de sobrevivéncia por meses a anos,
porém a observagao empirica demonstra que gran-
de parte das criangas nessas condi¢des tem o6bito
intraltero e os que sobrevivem ao parto, em geral,
ndo o fazem por mais de 48 horas “.

A etiologia da anencefalia estd implicada com
uma predisposicdo genética, associada principal-
mente a deficiéncia de acido félico. A interrupgdo
da gestacdo para esses fetos é comum em paises
desenvolvidos. Esse diagndstico é simples, podendo
ser realizado a partir de 12 semanas de gestagdo. A
ultrassonografia faz o diagndstico de certeza de cer-
ca de 100% dos casos. A gestacdo e parto podem ser
complicados por intercorréncias como polidramnio,
distocia do parto e hemorragia pds-parto »*7. A re-
ducdo dos casos de anencefalia foi obtida em varios
paises a partir da fortificacdo da alimentacdo da
populagdo com 4cido félico *. No entanto, apesar
de todo o arsenal da medicina, nos dias de hoje o
anencéfalo nasce para morrer.
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Situacdo no Brasil

No Brasil hd amplo debate sobre a antecipa-
¢do do parto do feto anencéfalo. Alguns defendem
que o anencéfalo é um feto morto devido a malfor-
macdo cerebral e, por isso, ndo ha por que defen-
der sua vida, que se extinguird naturalmente apds
o parto, por estar garantida apenas pela passagem
de nutrientes da mae pelo corddo umbilical. Outros
defendem que enquanto ha tronco cerebral ndo
se pode falar em feto morto. A morte cerebral do
anencéfalo é discutida nos meios cientifico e pro-
fissional &1, restando duvida se estd relacionada a
consciéncia do ser humano ou a manutencdo das
fungdes vitais.

Desde a década de 90, obstetras cearenses e
equipe, composta por assistente social, psicélogo,
geneticista clinico e ultrassonografistas, ja trabalha-
vam com o tema de antecipa¢do do parto em casos
de anencefalia, respeitando a vontade da familia. Foi
proposto, inclusive, um termo para as solicitacdes
judiciais nesses casos. Apenas em 2004 os estados
do Sudeste e Sul do pais iniciaram a discussdo sobre
esse tema que se tornou polémica nacional 2.

O Conselho Federal de Medicina afirmou na
Resolugdo 1.752/04 que os anencéfalos sdo nati-
mortos cerebrais . Fundamentando-se no Direito,
ndo haveria como punir o aborto por anencefalia
se falta o objeto material; se ndo ha vida ativa ma-
terial desde a concepgdo, entdo nao se pode falar
em vida pelo aspecto juridico %2, Deve-se ter cui-
dado, entretanto, para nao confundir os critérios
fisicos de morte cerebral e o conceito, comparan-
do a condicdo de anencéfalos a de pessoas que
ndo tém malformagdo cerebral e podem estar em
condicdo de diagndstico de morte encefalica para
transplante de drgdos.

Aspectos médicos

Individuos em estado vegetativo podem ser
considerados em morte cerebral e candidatos a
ser doadores de Orgdos para transplante? Fetos
que ndo tém cortex cerebral também podem es-
tar na condi¢do de estado vegetativo e, portanto,
poderiam ser também considerados doadores de
orgdos? - ressalte-se que para Cefalo e Engelhardt



Jr. a doacgdo de érgdos de anencéfalos nao feriria a
dignidade da pessoa.

No entanto, a questdo parece ter varios des-
dobramentos que se estendem além do objetivo
utilitarista de aumentar a oferta de 6rgdos. Na
doacgdo de 6rgdos de anencéfalos deve-se conside-
rar que ha também a preocupacdo ontoldgica com
o respeito a pessoa humana. A filosofia reconhece a
ideia de que os fins ndo justificam os meios e, assim,
ndo se poderiam tratar potenciais doadores como
meros meios para a obtencdo de 6rgdos .

Faz-se preciso ponderar que se o principio da
beneficéncia, imperativo de fazer o bem, pode ser
aplicado a uma pessoa com necessidade de trans-
plante de drgdos, o principio da protecdo aos mais
vulnerdaveis pode ser aplicado a uma crianga anen-
cefalica, que ndo deveria ser tratada como um meio
para beneficiar outrem.

Com a evolugdo da tecnologia é possivel a ma-
nutencdo dos érgaos de uma crianga anencefalica
a partir da utilizacdo de aparelhos que suportam
a manutencgdo de fungdes vitais como circulagdo e
trocas gasosas. Portanto, em seu aspecto técnico,
a davida concentra-se em quando podemos retirar
esses Orgdos a partir do diagndstico de morte ce-
rebral sem que a espera por esse momento cause
lesdo nos érgdos a serem utilizados. Se a lesdo acon-
tecer estar-se-a perdendo duas vidas: a do doador e
a do receptor do 6rgdo. Mas a questdo técnica mes-
cla-se indissoluvelmente ao questionamento moral,
que volta a ser o grande dilema na discussdo sobre
0 assunto, cuja pratica trouxe para a medicina pro-
blemas éticos que ndo podem ser resolvidos apenas
pelo médico assistente *1°: seria licito antecipar a
morte do anencéfalo em prol da manutencdo des-
ses Orgdos para outro individuo? 11617

A utilizagdo de 6rgdos para transplante advin-
da de criancgas anencefalicas ganhou ampla publici-
dade no final de 1980, apds o caso de Loma Linda,
Baby Gabriel, em que foi realizado um transplante
cardiaco a partir do érgdo de um feto anencefalico.
Em 1989, doze criangas receberam cuidados intensi-
vos para facilitar a declaragdo de morte cerebral. No
entanto, os anencéfalos ndo satisfazem os critérios
de morte cerebral de individuos em estado vegeta-
tivo devido a presenca da frequéncia respiratéria e
cardiaca apds o nascimento e da fungdo do tronco
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cerebral. Em 1999, Parisi et al relataram um caso de
transplante cardiaco cujo érgao foi proveniente de
uma crianga anencefalica em que o diagndstico de
morte encefdlica foi feito no primeiro dia de vida.
Os autores consideraram um sucesso o resultado do
transplante, apesar de a crianga ter falecido preco-
cemente devido a enterocolite necrotizante 8,

Diante dessa indefinicdo, a Sociedade Pe-
didtrica Canadense e a Academia Americana de
Pediatria consideraram, ainda em 1992, que os
anencéfalos ndo sdo doadores de drgdos apropria-
dos e rejeitaram os argumentos que defendem os
critérios de morte encefalica nesses casos para
transplante de 6rgdos *'. Além disso, ambas as
entidades contraindicaram o transplante de érgaos
advindos de anencéfalos devido ao risco da perda
de confianga da sociedade em programas de trans-
plante, do respeito publico ao valor intrinseco da
vida e da generalizagdo dos argumentos em favor
do diagndstico de morte cerebral em criangas com
graves lesdes cerebrais °. As recomendacgdes des-
sas sociedades sdo:

A doacdo de drgdos de bebés anencéfalos néo deve
ser tomada devido a graves dificuldades em torno
do estabelecimento da morte cerebral nessas crian-
cas e a falta de evidéncias, até o momento, para
apoiar esse tipo de transplante com sucesso;

Néo deve haver alteragéo ou modificagdo do pa-
drdo infantil de critérios de morte encefdlica para
incluir anencéfalos;

Familias que pedem a oportunidade de
doar os érgdos do seu filho devem receber mate-
rial informativo e orientag¢des explicando o por-
qué de ndo poder fazé-lo V.

Também o Comité Permanente sobre Aspec-
tos Eticos da Reproducdo Humana, da Federagdo
Internacional de Ginecologia e Obstetricia (Figo),
se pronunciou em relagdo ao dilema ético da utili-
zacdo de érgdos de anencéfalos para transplante.
A Figo ndo contraindica o transplante de érgao de
criangas anencefalicas quando define que, com a
permissdo dos pais, a crianca pode ser colocada
num aparelho de ventilacdo artificial para fins de
doagdo de 6rgdos. A definicdo do dbito, que é obri-
gatoria, pode ser revista a luz do desenvolvimento
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cientifico de critérios relativos a morte encefalica
em recém-nascidos *°.

A espera pela regulamentacdo ética e juridi-
ca possibilitou o surgimento de problemas espe-
cificos relativos a doagdo e ao processo de morte
de anencéfalos. Alguns estudos tém colocado em
duvida o valor de coragdes dos anencéfalos como
material para doag¢do. O questionamento surgiu em
decorréncia das alteragdes de medida da parede do
ventriculo esquerdo do coragdo de anencéfalos em
relacdo ao de criangas normais 2°. As perquiri¢cdes
quanto ao processo de morte de anencéfalos tam-
bém exigem consideragao acurada, pois as fungbes
cardiovasculares e respiratorias se deterioram gra-
dualmente, causando lesdo isquémica nos o6rgaos
a serem transplantados antes do evento terminal,
inviabilizando-os, e o suporte de vida ndo tem alte-
rado essa condicdo. Verificou-se que a faléncia de
multiplos 6rgdos ocorre apesar do suporte avanga-
do de vida &41621,

A definicdo de morte bioldgica com para-
da cardiorrespiratéria irreversivel e a defini¢do
de morte cerebral ndo estdo claras para casos de
anencefalia 1>>22_ Alguns consideram que o feto
anencefalico estd morto por que é invidvel . Nes-
se caso o aborto ndo seria uma acao ilegal porque
o feto ja estaria morto. Mas qual é a definicdo de
morte cerebral para um cérebro malformado de
uma crianca invidvel? E necessario lembrar que a
definicdo do critério de morte é importante para
proteger a sociedade de intervengdes médicas por
individuos inescrupulosos. No entanto, o consenso
sobre a definicdo de morte ainda ndo foi alcancado
na sociedade 2.

Apesar da existéncia desses dilemas morais é
inegdvel que o transplante de 6rgdos tem salvado
muitas vidas. A possibilidade de recuperar criangas
que nascem com problemas cardiacos, como cora-
¢do esquerdo Unico, nefropatias e outras doengas
para as quais ndo existem tratamentos, a partir da
doacdo de orgdos de anencéfalos inviaveis, se tem
revelado uma realidade. Essa situagdo exige modifi-
cacBes da lei ¥*?*, Para que o transplante a partir de
orgdos de anencéfalos possa ocorrer, faz-se neces-
saria a criagdo de novas regras que possam dirimir
duvidas e superar os dilemas impostos pelos con-
ceitos éticos e juridicos atuais.
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Aspectos legais

O Brasil proibe o aborto com pena judicial, ex-
cecdo apenas para casos de estupro e risco de vida da
mae. Porém, é sabido que mais de 3.000 autorizagdes
judiciais para aborto de anencéfalos foram realizadas.
Uma das justificativas utilizadas foi a de que quando
o feto é incompativel com a vida ndo ha afronta aos
valores da vida a serem protegidos pelo Cédigo Penal
52 Essa justificativa € bem clara quando se supor-
ta na inviabilidade do concepto. A partir dai, poderia
ocorrer a liberagdo dos érgdos de uma crianga com
anencefalia para contribuir com a vida de outra que
morrera sem esse transplante. Mesmo sabendo dos
riscos do transplante, em alguns casos é a Unica es-
peranca de sobrevivéncia e, por isso, ainda é procedi-
mento praticado na medicina.

Atualmente, no entanto, as exceg¢Bes para a
autorizagdo legal do aborto, como no caso de anen-
cefalia, foram revogadas. As opinides dos juizes se
confundem entre a falta de compreensdo do assun-
to e as convicgbes pessoais e religiosas, de forma
que ndo ha consenso sobre anencefalia e nova dis-
cussdo tera inicio na corte maior do pais 7.

0 Cédigo de Etica Médica em vigor desde 13 de
abril de 2010, no art. 41 de seu Capitulo V, explicita que
é vedado ao médico abreviar a vida do paciente, ainda
que a pedido deste ou de seu representante legal. Nos
casos de doenga incurdvel e terminal, deve o médico
oferecer todos os cuidados paliativos disponiveis sem
empreender agbes diagndsticas ou terapéuticas inuteis
ou obstinadas, levando sempre em consideragdo a von-
tade expressa do paciente ou, na sua impossibilidade,
a de seu representante legal. Por sua vez, o art. 45 do
Capitulo VI veda ao médico retirar drgdo de doador
vivo quando este for juridicamente incapaz, mesmo se
houver autorizacdo de seu representante legal, exceto
nos casos permitidos e regulamentados em lei %.

A doacgdo de d6rgaos de anencéfalos nao é re-
gulamentada em lei; portanto, o anencéfalo acaba
sendo considerado como um individuo sem graves
malformacgdes cerebrais.

Aspectos éticos

A morte tem conotac¢des moral, religiosa e po-
litica. Ndo é algo puramente empirico, mas carrega-



do de sentimentos, valores e crencas. A definicdo
de morte é de extrema importancia para os valores
juridicos. E necessario estabelecer o momento da
morte para respeitarmos valores sociais e psicologi-
cos, mas esse momento difere tanto temporalmen-
te, em decorréncia da técnica, quanto entre indivi-
duos e culturas .

Ainda existem em vdrios paises discussoes
sobre a autoriza¢do judicial de aborto de anen-
céfalos ?°. Nessas discussdes, entre fildsofos, reli-
giosos e a sociedade civil, a retdrica centra-se em
argumentagbes a respeito da diferenga entre ser
humano e pessoa humana “?®, segundo defini¢des
filosoficas, ontoldgicas e bioldgicas. Um ser huma-
no sem fungBes cognitivas seria reconhecido como
pessoa com direitos juridicos ou apenas um corpo
humano que respira? ¥

Para definir a humanidade alguns critérios po-
dem ser utilizados, tais como os fisicos (gendtipo,
forma fisica e aparéncia) e os cognitivos (que in-
cluem inteligéncia, percepcao e fungdes autbnomas
- reflexo de sugar, agarrar, respirar -, capacidades
sociais e interpessoais, assinatura individual devido
a criatividade, autoconsciéncia, autocontrole e per-
sonalidade. Desses, para ser considerado humano,
o critério de maior forga inclui a capacidade de ra-
ciocinar e ter consciéncia 2*3!, Assim, no estagio de
desenvolvimento tecnoldgico e moral das socieda-
des ocidentais, a pergunta que se imp&e quando se
reflete a respeito dessa questdo é: a definicdo de
morte cerebral seria relacionada a consciéncia?

E o que muda pela presenga da consciéncia?
A maior parte da argumentagdo que define o ethos
e status ontoldgico do ser humano na cultura oci-
dental considera que o individuo que ndao tem cons-
ciéncia ndo é pessoa, portanto ndo tem direitos
legais. Diante disso poder-se-ia realizar transplan-
te de 6rgdos para salvar outras vidas a partir dos
6rgdos desses individuos? O mesmo se estende a
retardados mentais graves? A diferenca é que esse
grupo vulneravel da populagdo pode nio ter cons-
ciéncia, mas tem condigdo de sobrevivéncia, o que
ndo acontece com anencéfalos.

Ha adeptos da ideia de que a perda irrever-
sivel ou auséncia de funcionamento cerebral seja
utilizada como definicdo de morte encefalica. Nes-
ses casos, anencéfalos seriam declarados mortos
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assim que fossem diagnosticados? A lei permitiria
o transplante de érgdos e tecidos de anencéfalos
enquanto eles ainda estivessem vivos? Nessa visdo
a consciéncia define a diferenca entre vida bioldgi-
ca humana e vida de uma pessoa considerada ser
humano. O problema é que definir esse aspecto em
relacdo ao anencéfalo suscita o temor quanto a ge-
neralizacdo para individuos em estado vegetativo 2*.

Todas essas discussdes reacenderam o medo
das praticas eugénicas. Poderiam elas configurar-
se em abertura para propostas de limpeza étnica?
N3o poderiam alguns grupos extremistas, como os
neonazistas, por exemplo, buscar estender as re-
gras relativas a anencefalia para outros individuos
que, segundo sua interpretagdo, também nao tives-
sem fungdo cognitiva ou valor social? *?* As discus-
sOes estadunidenses tentaram encerrar a polémica
com a conclusdo de que a crianga anencefalica ndo
esta morta e deve ser protegida. Nao é um monstro
devido a sua aparéncia fisica. Embora gravemente
deformada, é um ser humano e, portanto, deve ser
tratada da mesma forma como qualquer outro ser
humano, com respeito e dignidade, e pode morrer
em paz, de causas naturais 2%,

Entretanto, se essa conclusdo parece dirimir
em parte a controvérsia, resta a questdo relativa
ao abortamento ou ndo de fetos anencefdlicos.
Ndo é ético pressionar as maes a manter a gravi-
dez de uma crianga com anencefalia apenas para
contribuir com a doagdo de 6rgdos “*°. Segundo
Horowitz, geneticista da Fundag¢do Oswaldo Cruz
(Fiocruz), deve-se respeitar a autonomia do casal,
cujo sofrimento deve ser poupado, ndo se cogi-
tando atribuir o estatuto de pessoa ao anencéfa-
lo devido a sua inviabilidade 2. Em contraparte,
quando a gestante opta por levar a gravidez a ter-
mo, é ético deixar que as criangas que precisam
de transplante morram por que filosoficamente
ndo sabemos quando decretar a morte cerebral
de quem nasceu com cérebro malformado? Se é
possivel interromper a vida intrauterina do anen-
céfalo, minorizando os riscos psicoldgicos e obsté-
tricos da mae, por que ndo se pode interrrompé-la
ap0ds o nascimento para propiciar a sobrevivéncia
de outra crianga, beneficiando o préprio receptor
e sua familia sem incorrer em dano a familia do
doador? ©
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Consideragoes finais

Os familiares que desejarem o transplante de
6rgdos advindos de criangas com anencefalia de-
vem ser orientados a respeito de todos os dilemas
legais, éticos e médicos que envolvem esse tema.
Cada caso deve ser analisado de acordo com a his-
téria de cada familia, respeitando os principios da
bioética e as leis vigentes em cada pais. As discus-
sdes sobre o transplante de érgdos de doadores
anencéfalos devem continuar com a participacdo
da sociedade para que sejam elaboradas leis espe-
cificas ao assunto.

Criancas anencéfalas podem néo ter direitos
legais e ndo ser consideradas pessoas humanas,
mas devemos ter por elas o mesmo respeito que
temos por outros seres humanos. Além disso, de-
vemos respeitar também os sentimentos das maes,
que tém o direito de sepultar seus filhos anencé-
falos com todos os rituais da cultura de seu pais e
religido. A questdo, por conseguinte, ndo é discutir
quem é pessoa ou ndo, mas padronizar um instru-
mento que determine o periodo em que se pode
determinar o anencéfalo como doador de drgdos,
assim como se fez com pessoas candidatas a trans-
plante de 6rgaos, aceito em todo o pais.
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