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Resumo

A aprovacdo da extensdo da pratica da eutanasia a menores de idade em 2014, pela Bélgica, reacendeu o
debate internacional sobre as decisdes médicas em fim de vida em criancas. De fato, a medicina nem sempre
tem resposta para a doencga grave de uma crianga. No entanto, serd a eutandsia uma solugdo equacionavel?
Partindo da realidade belga, este artigo analisa a preméncia da nova legislagdo, considerando, por um lado,
a capacidade crescente de autodeterminagdo das criangas e, por outro, a sua falta de “experiéncia de vida”,
nao esquecendo argumentos cldssicos que contrariam a pratica da eutanasia, como o desrespeito pelo valor
da vida humana e a eventual concretizagdo do argumento da ladeira escorregadia. Uma solugdo dbvia passa
pela realizagdo de cuidados paliativos apropriados. Todavia, sendo escassa a evidéncia sobre a qualidade dos
cuidados pediatricos em fim de vida, é necessaria investigacdo adicional para que se possam formular e pro-
por politicas publicas adequadas a respeito da matéria.
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Resumen
Caso belga de la eutanasia en nifios, ésolucion o problema?

La aprobacion de la practica de la extensidn de la eutanasia a menores en 2014 por Bélgica ha reavivado el
debate internacional sobre las decisiones médicas en el fin de la vida de los nifios. De hecho, la medicina no
siempre ha de responder a la enfermedad grave de un hijo. Sin embargo, é¢deberia considerarse la eutanasia
como una solucidn viable? Partiendo de la realidad belga, este articulo analiza la emergencia de la nueva ley:
considerando, por un lado, la creciente capacidad de autodeterminacién de los nifios y, en segundo lugar, su
falta de “experiencia de vida”, sin olvidar los clasicos argumentos que contradicen la practica de la eutanasia,
como el desprecio por el valor de la vida humana y la eventual realizacién de “rampa de deslizamiento”. Una
solucion obvia es implementar los cuidados paliativos adecuados. Sin embargo, puesto que las pruebas sobre
la calidad de la atencion con el fin de la vida pediatrica son escasas, se requiere investigacién adicional para
poder formular y proponer politicas publicas adecuadas en esta area.

Palabras-clave: Eutanasia. Nifio. Bélgica. Cuidados paliativos.

Abstract
The Belgian case of euthanasia for children, solution or problem?

By extending its euthanasia law to minors in 2014, Belgium has fuelled the international debate on this issue.
In fact, Medicine does not always have something to offer when it comes to a child’s serious disease. Never-
theless, should euthanasia be considered a viable solution? Keeping in mind the Belgian reality, this article
analyses the relevance of the new law, considering, on one hand, children’s growing self-determination ca-
pacity and, on the other hand, their lack of “life experience”. Let’s not forget, in addition, classical arguments
against euthanasia, such as the disrespect for the value of human life and the eventual approaching of the
slippery slope. An obvious solution for this problem is the implementation of a proper palliative care system.
However, evidence about the quality of pediatric end-of-life care is scarce. Therefore, additional investigation
is necessary in order to formulate and propose an appropriate public policy on the matter.
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Caso belga de eutanasia em criangas: solugdo ou problema?

Na medicina, a autoridade e a responsabili-
dade, outrora dominio exclusivo do médico, sdo
hoje partilhadas com o paciente, sendo-lhe dada,
na condicdo de individuo capaz, mental e emo-
cionalmente, a liberdade de escolha entre varias
opgodes, cujos riscos e beneficios relativos lhe de-
vem ser previamente explicados . Somem-se a
isso 0s avangos técnicos e as transformagdes de-
mograficas, que conferiram a medicina um papel
premente na determinagdo das circunstancias da
morte. Cada vez mais, a morte ndo deriva apenas
do curso natural de uma doenca letal, resultan-
do também de uma série de decisGes médicas,
como realizacdo ou suspensao de tratamentos que
prolongam a vida de pacientes graves (a tecnolo-
gia life-saving pode, por vezes, apenas retardar o
processo de morte), alivio de sintomas severos me-
diante o uso de farmacos que tém como possivel
efeito lateral a aceleragdo da morte, podendo sur-
gir situacoes dificeis quando os doentes percebem
que o seu sofrimento é insuportdvel, sentem-se
desesperangosos e pedem ao médico para ajuda-
-los a pér fim a vida 2°.

Providenciar cuidados apropriados a um pa-
ciente em fim de vida implica, assim, ser capaz de
lidar com situagdes complexas e requer conhe-
cimento das normas e controvérsias éticas, das
ferramentas farmacolégicas e ndo farmacoldgicas
para manejo dos sintomas e dos riscos e beneficios
da tecnologia médica. De forma igualmente impor-
tante, é preciso saber como discutir esses assuntos
com o paciente e com a familia, enquanto se conti-
nua a apoia-los nesse que é provavelmente um dos
momentos mais dificeis das suas vidas °.

Em varios paises europeus, mais de um tergo
de todas as mortes é precedido por decisdo médi-
ca em fim de vida 8. A realiza¢do ou suspensdo de
tratamentos e o alivio de sintomas severos sdo geral-
mente consideradas praticas médicas comuns ’. Por
outro lado, na maior parte dos paises ndo é permi-
tido aos médicos aceder a um pedido de eutandsia
(morte resultante da administragdo de farmacos por
um médico, com a intengdo explicita de acelerar a
morte) %2, embora esse seja um topico cada vez mais
debatido 242,

Em 2002, a Holanda e a Bélgica adotaram
uma legislacdo que descriminaliza a eutandsia em
determinadas condigdes. Em 2009, lei semelhante
foi aplicada em Luxemburgo. Essa situagdo difere
do suicidio medicamente assistido, procedimento
descriminalizado na Holanda, Luxemburgo, Suica
e em quatro estados norte-americanos (Oregon,
Washington, Montana e Vermont). Nesse caso, o
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médico prescreve um farmaco letal, mas é o pacien-
te que procede a autoadministragdo 3210,

Em menores de idade, as decises médicas em
fim de vida mostram-se ainda mais complexas e, em-
boratenham recebido menos atengdo, séo um assunto
de interesse crescente na comunidade cientifica &. De
fato, apds a Bélgica ter aprovado, em fevereiro de
2014, lei sobre a eutanasia sem referéncia a limites de
idade, o debate internacional sobre decisdes médicas
em fim de vida em criangas reacendeu °.

Apesar dos grandes avancos cientificos e tec-
noldgicos, a medicina nem sempre tem resposta
para a doenca grave de uma crianga; por isso, o pa-
ciente menor e a sua familia podem ter de enfrentar
a realidade da morte na infancia ®. A crianga, como
individuo vulneravel, exige cuidado especial, de for-
ma que as decisGes médicas em fim de vida no caso
de menores representam desafios clinicos e éticos
adicionais. A Convencdo dos Direitos da Crianga
da Unicef menciona quatro direitos relevantes para
esse tema: direito a vida (artigo 62), direito de ex-
primir livremente a sua opinido (artigo 12), melhor
interesse da crianca (artigo 32) e direito a cuidados
de salde e educacdo (artigos 24 e 28) 2.

A interagdo triangular entre profissionais de
salde, pais e pacientes torna o processo de tomada
de decisdo particularmente complexo. Os pais —em
geral despreparados para lidar com a devastadora
possibilidade da morte do filho e como defensores
do filho — sdo habitualmente os principais inter-
medidrios na comunicagdo com os profissionais de
salde 8, Quando se trata de adultos, frequente-
mente ha alguma informacgdo prévia dos desejos do
paciente quanto a decisGes sobre fim de vida, a qual
os familiares podem conhecer e usar para decidir 3.

No caso de menores, ao invés disso, verifica-
-se que nem sempre tém capacidade cognitiva para
refletir e verbalizar esse tipo de desejos, e, portanto,
pais e médicos tém de tomar as decisdes de acordo
com o melhor interesse da crianga **. De fato, o en-
volvimento dos menores no processo de tomada de
decisdo nao é linear, e depende da idade, nivel de
competéncia, natureza das decisdes e experiéncia
com doengas cronicas. Em termos éticos, essa inte-
racdo entre a fungdo dos pais como representantes
legais e a capacidade de decisdo da crianca traz im-
portantes questdes sobre os direitos dos menores a
autodeterminacdo, os limites do controle parental e
o equilibrio entre os melhores interesses do pacien-
te e os seus desejos >%.

Estudos >*!* mostram que a maioria dos cuida-
dos em fim de vida em criangas ocorre em hospitais,
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sobretudo em unidades de cuidados intensivos
pediatricos (Ucip). A decisdo de suspender o trata-
mento de suporte a vida é a mais frequente — 30% a
60% das mortes em Ucip sdo precedidas de proces-
so ativo de suspensdo, comegando geralmente pela
decisdo de ndo proceder a reanimagdo, progredindo
depois para a remocgao da ventilagdo assistida. Os
sedativos e analgésicos sdo também regularmente
utilizados, sobretudo quando da decisdo de sus-
pensdo do tratamento, priorizando o conforto do
paciente e a paliagdo dos sintomas >%, Em cerca
de 3% dos casos, a morte da crianga é precedida de
eutanasia (cerca de um tergo dos casos a pedido do
menor e, no restante, a pedido da familia) ®.

As causas de morte em menores dependem da
idade: 50% das criangas com doengas graves mor-
rem durante o primeiro ano de vida; as mais velhas
morrem sobretudo por causas externas, como da-
nos traumaticos, seguindo-se as doencas cronicas,
sendo o cancer o motivo mais comum de morte por
doenga em criangas com mais de 1 ano. SituagGes
como hospitalizagGes frequentes de pacientes cro-
nicos, perda gradual das fungdes vitais e aumento
da necessidade de apoio técnico ou médico, pelo
risco de morte que implicam, devem motivar a re-
flexdo sobre os objetivos do tratamento **.

Nesse contexto, este artigo pretende analisar a
complexidade das decisdes médicas em fim de vida
em criangas, de forma a perceber se a eutandsia sur-
ge como possivel solugcdo ou, por outro lado, agrava
a complexidade do processo de decisdo. Partindo da
realidade belga, sera avaliada a preméncia da nova
lei, evidenciando as suas vantagens e desvantagens
a luz da doutrina da dignidade humana. Para isso,
serdo considerados os principios e o exercicio atual
dos cuidados paliativos pediatricos e, também, de
que modo a ética médica deve posicionar-se em
face da transformacdo social decorrente da aprova-
¢do dessa lei.

Eutanasia: o caso belga

Em 2002, algumas semanas depois da Holan-
da, a Bélgica adotou uma lei que descriminaliza a
eutanasia em determinadas condi¢Ges bem defini-
das. Essas condig¢des incluem o pedido voluntdrio,
ponderado e repetido por parte de um paciente
em sofrimento insuportdvel, ndo aliviavel, resul-
tante de doenca grave e incuravel. O médico tem
de discutir com o doente, de forma compreensiva,
outras opg¢des possiveis, incluindo os cuidados pa-
liativos °.
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E também necessario que o paciente consul-
te outro médico antes de tomar a decisdo sobre
a eutanasia. Nos termos dessa lei, a eutanasia é
um procedimento médico, e o doente tem de ser
maior de idade (i.e., ter completado 18 anos) ou um
menor emancipado (resultado geralmente de casa-
mento ou, mais raramente, de uma decisdo judicial
a declarar o menor competente para lidar com a si-
tuagdo) °.

Estudo realizado na Flandres belga ® mostra
que, entre junho de 2007 e novembro de 2008,
as decisGes médicas em fim de vida precederam
36,4% das mortes de criangas com idades entre 1
e 17 anos (o que é consistente com os achados na
Holanda). Excluidas as mortes subitas, essas deci-
sdes ocorreram em 78% dos casos. As decisOes de
ndo tratamento (10,3%) sdo geralmente associadas
com a administragdo de farmacos para alivio de sin-
tomas, sendo essa Ultima a decisdo mais frequente
(18,2%).

Em 7,9% dos casos estudados nessa regido,
realizou-se eutanasia involuntaria (mau progndstico
e expectativas de baixa qualidade de vida foram os
motivos aventados pelos médicos para essa prati-
ca), contra 7,2% na Holanda. Importa realgar que,
segundo esse estudo & a morte medicamente assis-
tida ndo é pratica isolada na Bélgica, mas sim parte
de um processo abrangente de cuidados, resultando
geralmente da decisdao de aumento da dose de mor-
fina com a anuéncia dos pais, depois de um longo
periodo de doenca.

No periodo em que ocorreu o estudo, ndo se
registou nenhum pedido de eutandsia em menores,
tendo sido registrados quatro casos em pessoas
com menos de 20 anos entre 2002 e 2006. Por ou-
tro lado, na Holanda ha cerca de 5 casos por ano.
Essa disparidade talvez se deva a diferengas na for-
ma como sdo reportados os casos, podendo esses
dados ndo ser fidedignos quanto aos eventuais pe-
didos de eutanasia em menores na Bélgica ®2°.

A andlise das atitudes de médicos no acom-
panhamento de menores de 18 anos que vieram a
falecer mostrou que a maioria deles parece aceitar a
morte medicamente assistida em criangas em certas
circunstancias, revelando-se favoraveis a extensdo
da lei a menores, desde que se leve em conta a ca-
pacidade de tomada de decisdo da crianga . No
que toca a outros profissionais de saude, estudo de
2009 mostra que os enfermeiros de Ucip estdo fre-
quentemente envolvidos em praticas médicas em
fim de vida (incluindo administracdo de farmacos
que provocam a morte), apesar de terem participa-
¢ao limitada na tomada dessas decisdes — agao essa
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gue encerra em si duas controvérsias: por um lado,
a eutanasia em criancgas era ilegal na época e, por
outro, a lei determina que a eutanasia deve ser rea-
lizada por um médico. A maioria dos enfermeiros é
também a favor da extensdo da lei da eutanasia a
menores °.

Nos debates parlamentares na Bélgica, a idade
foi considerada menos relevante quando compara-
da com a capacidade de discernimento da situagdo
e das suas implicagGes. Dessa forma, o projeto de
lei aprovado pelo Senado em 12 de dezembro de
2013 e promulgado pela Camara dos Representan-
tes em 13 de fevereiro de 2014 (apds dois dias de
debate, com maioria a favor — 86 contra 44 — e 12
abstencdes) ndo faz referéncia a limites de idade *2
A Bélgica torna-se, assim, o primeiro pais no mundo
a abolir legalmente todas as restri¢cGes de idade para
a realizagdo da eutanasia V. Essa situagdo difere da
legislagdo holandesa, que permite a criangas com
doengas terminais requerer a eutanasia a partir dos
12 anos, com consentimento obrigatério dos pais
até aos 16 anos, e a partir dessa idade é necessario
apenas que os pais estejam informados **2. Em Lu-
xemburgo, a eutandsia sé é permitida a partir dos
18 anos V.

A lei belga extensiva a criangas assenta-se
sobre os mesmos pressupostos que a dos adultos,
havendo assim critérios especificos que tém de ser
cumpridos:

1) “capacidade de discernimento” — avaliada cuida-
dosamente por equipe pedidtrica multidiscipli-
nar, incluindo um psicélogo clinico ou psiquiatra,
com parecer por escrito;

2) contexto de doenca terminal ou incuravel que
levard a morte dentro de um curto periodo de
tempo — o que deverd ser acordado pelo pedia-
tra e por um médico independente —, com sofri-
mento constante e insuportavel do menor;

3) pedido por escrito da crianga;
4) consentimento dos pais ou representante legal;

5) responsabilidade do médico e disponibilizagdo
de apoio psicolégico a todos os envolvidos %1217,

Embora se estenda a criangas, essa nova lei
restringe sua aplicacdo ao omitir as doencgas psi-
quiatricas e, mais importante, ao especificar a
necessidade de capacidade de discernimento, o
que exclui, inequivocamente, criangas com alte-
racdes de consciéncia, com déficits intelectuais,
criangas muito jovens e recém-nascidos °. Me-
nores sem capacidade cognitiva ou motora para
expressar e escrever o seu pedido s3o também
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excluidos 2. Contrasta, portanto, com o Protocolo
de Groningen 8, pratica a que se recorre na Ho-
landa e que resulta na cessagdo da vida, de forma
ativa, de um recém-nascido com progndstico muito
severo ou sofrimento insuportavel, com o consen-
timento dos pais >, Embora os pais tenham de
concordar com o pedido, a lei belga também exclui,
indubitavelmente, todos os pedidos apresentados
por outra pessoa que ndo o préprio paciente, como
pais ou profissionais de satude °. H4 uma comissdo
gue supervisiona a pratica da eutanasia para asse-
gurar que os critérios estdo sendo adequadamente
cumpridos *.

A necessidade de cuidados paliativos
pediatricos

Uma possivel opgdo para minimizar a necessi-
dade dos pacientes de pedir eutanasia é melhorar
os cuidados paliativos e ampliar o apoio psicolégico.
Embora ndo prolonguem necessariamente a vida,
essas praticas podem torna-la toleravel *%. Uma
paliagdo apropriada implica que a doenga siga o seu
curso natural enquanto se procura promover ao ma-
ximo a qualidade de vida do paciente, ja que o tempo
até a morte é em geral incerto (podendo o desfecho
desse episddio de doenga, sobretudo para pacientes
sem cancer, ndo ser necessariamente fatal) °.

Na verdade, depois de controlados os sin-
tomas, os doentes vivem ocasionalmente mais
tempo do que o esperado. Muitas vezes, um pe-
dido de eutandsia é motivado pelo desejo de
controlar as circunstancias da morte, mas, pelo ex-
posto, tanto o paciente quanto a familia e a equipe
médica podem se beneficiar ao admitir que ndo ha
controle total sobre o timing da morte >. Embora
as vantagens dos cuidados paliativos pediatricos
sejam indiscutiveis, o reconhecimento e difusdo
desses cuidados ainda se encontra em estagio
inicial, em que os servigos correntemente dispo-
niveis para as criangas em situag¢des incuraveis e
para suas familias sdo precarios e se encontram
fragmentados. As causas precipitadoras dessa si-
tuacdo sdo multiplas e complexas: o numero de
criangas que podem se beneficiar de cuidados pa-
liativos é muito inferior, em compara¢do com os
pacientes adultos, além de haver ineficacia nas
politicas organizacionais e de gestdo, escassez de
profissionais de saude qualificados e constrangi-
mentos emocionais e culturais relacionados com
o cuidar das criangas em fim de vida, que condi-
cionam a aceitagdo social e a compreensdo do
fendbmeno da morte em pediatria.
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Ha, ainda, varias incongruéncias sobre em que
momento da evolugdo da doenca se devem restrin-
gir os cuidados médicos aos cuidados paliativos para
o préprio bem do paciente e sobre o seu significado
para a crianga e para a familia, pelo que os critérios
devem ser uniformizados. Essa é uma area que ca-
rece de investigacdo, focada quer nas necessidades
individuais da crianga, quer no seu ambiente, sen-
do, por isso, importante definir desfechos 5412123,
Institucionalmente, os obstaculos para a oferta de
cuidados paliativos apropriados podem ser supe-
radas pelo desenvolvimento e pela realizacdo de
protocolos clinicos que respondam adequadamen-
te as necessidades das criangas e de sua familia. E
igualmente importante promover uma adequada
formagdo aos que prestam cuidados paliativos 2224,

A Association for Children’s Palliative Care
(ACT) define os cuidados paliativos pediatricos
como uma abordagem ativa que visa o cuidar lon-
gitudinal: desde o diagndstico da doenca, durante
a vida da crianca, na morte e mesmo na fase de
luto *>. Engloba elementos fisicos, emocionais, so-
Ciais e espirituais, com enfoque na melhoria da
qualidade de vida da crianca ou jovem, incluindo o
manejo de sintomas de desconforto, e no apoio a
familia, na morte e durante o luto **?22°, Ao contra-
rio dos cuidados paliativos de adultos, nas criangas
o prolongamento da vida pode ser um objetivo im-
portante. Esses cuidados sdo, portanto, orientados
ndo sO para a crianga que sofre de, mas também
para a crianga que vive com e seria isso apesar da
doenga *.

O modelo prevalente de cuidados paliativos
em hospitais é o servico de consulta, embora come-
cem a surgir unidades formais de cuidados paliativos
multidisciplinares. Ao manter envolvida a equipe
de assisténcia primaria, esse modelo assegura a
continuidade dos cuidados no hospital e permite
economizar recursos financeiros e humanos. Redefi-
nem-se objetivos de acordo com as necessidades da
crianga e da familia, integrando cuidados paliativos
e intervencionistas 2!, A equipe de cuidados palia-
tivos deve ser multidisciplinar, contando com pelo
menos um médico, um enfermeiro, um psicélogo e
um assistente social 22,

A ACT defende a discussdo sobre esses cui-
dados em criangas com diagndsticos especificos,
independentemente do estidgio da doenga e de
eventos adicionais, pela vantagem de iniciar a abor-
dagem no momento em que o paciente ainda se
encontra estavel, sendo mais facil para a familia
discutir objetivos de tratamento a partir do diagnds-
tico de doenga potencialmente fatal **. Sendo assim,
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oferecem-se cuidados ao paciente em diferentes
momentos da evolugdo da sua doencga, de forma a
nao priva-lo dos recursos diagndsticos e terapéu-
ticos que o conhecimento médico pode dispor. A
abordagem precoce também permite a prevencgdo
dos sintomas e de complicag¢des inerentes a doenca
de base, além de propiciar diagndstico e tratamento
adequados de doengas que possam evoluir paralela-
mente a doenca principal.

Uma boa avaliagdo, embasada nos exames
necessarios, além da definicdo do comportamento
do paciente, é indispensavel para a elaboragdo de
um plano integral de cuidados, adequado a cada
caso e adaptado a cada momento da evolucdo
da doenca ?*. Na pratica, contudo, o motivo mais
comum de contato com as equipes de cuidados
paliativos ndo é o diagndstico, mas sim eventos ou
necessidades adicionais; por exemplo, nas criangas
com cancer, os cuidados paliativos sdo comumente
iniciados quando a doencga deixa de responder aos
tratamentos *.

De modo geral, as criangas que morrem com
menos de 1 ano passam grande parte da sua vida
no hospital; ja as mais velhas e os adolescentes vi-
vem predominantemente fora do hospital durante
o ultimo ano de vida %. E, portanto, fundamental
flexibilizar os cuidados (com integragdo e coordena-
¢do dos servigos hospitalares e domicilidrios), bem
como individualiza-los, tendo em consideragdo as
necessidades particulares da crianga e da sua fami-
lia, sem nutrir quaisquer preconceitos em relacdo a
localizagdo da prestacdo desses cuidados. Em caso
de mudanga da localizagdo, um profissional deve
ser designado para garantir a continuidade da assis-
téncia (necessidade universalmente conhecida, mas
nem sempre assegurada) >2¢,

Os cuidados paliativos pediatricos podem ser
divididos em cinco fases: 1) primeiro contato com
a equipe de cuidados, por reconhecimento da fa-
Iha do tratamento ou por deterioragcdo da condigdo
da crianca (lembrando que a intervengdo paliativa
precoce deve ser considerada para todos os pa-
cientes que apresentam condig¢Ges de risco a vida,
uma vez que a relagdo entre cuidados paliativos e
cuidados curativos ndo é de exclusdo mutua; e que
a terapia curativa e aquela que maximiza o confor-
to e a qualidade de vida devem sobrepor-se como
componentes do cuidado); 2) primeiro contato en-
tre a equipe de cuidados paliativos e a crianca e os
familiares, com o objetivo de desenvolver um plano
de apoio holistico (sabendo que, para um alivio ou
controle satisfatdrio dos sintomas, o planejamen-
to antecipado é fundamental); 3) manutengdo dos
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cuidados paliativos, proporcionando estabilidade a
crianga e a familia, que devem aproveitar momen-
tos valiosos juntos; 4) fase terminal (em fim de vida),
em que a crianga pode tolerar o contato com ape-
nas algumas pessoas, sendo importantes o controle
dos sintomas e a consideragdo prévia do luto, me-
diante a preparacdo em face do evento fatal (o que
pode incluir o desejo da crian¢a de dizer adeus ou
deixar mensagens aos entes queridos) e o planeja-
mento da morte (incluindo local e circunstancias);
5) fase de luto, para a qual os pais ja devem ter
sido preparados previamente. No inicio dessa fase,
é fundamental a disponibilidade dos cuidadores,
como testemunhas da perda: afinal, partilhar deta-
Ihes dessa experiéncia comum é geralmente o que
os pais procuram depois da morte do filho 1415222425,

O luto é um processo individual de “reaprendi-
zagem do mundo”. A morte de um filho pode nunca
ser superada, mas os pais aprenderao a viver com e
apesar dessa perda extrema. Na neonatologia, essas
fases sdo em geral mais curtas, havendo pouco tem-
po para considerar previamente o luto; ainda assim,
é importante planejar essa fase antes de os pais sai-
rem do hospital. Apesar de sua grande importancia,
esse tipo de apoio no luto é ainda raro em varios
paises europeus 152,

A capacidade de comunicagdo assume parti-
cular relevancia nos cuidados paliativos 1>2%%4, Além
dos efeitos imediatos, a comunicagdo pode ter uma
consequéncia de longo prazo sobre as familias, que
ndo deve ser subestimada. Ser capaz de explicar aos
entes préximos o que se pode ou ndo fazer, enquan-
to se assegura que a medicagdo sera ajustada nas
doses necessdrias para deixar a crianga confortavel,
ajuda a construir e preservar a confianga da familia
na equipe de cuidados paliativos °>. Um objetivo im-
portante da comunicagdo é o redirecionamento da
esperanga para cenarios realistas .

Ainda assim, a esperanca de um milagre (mes-
mo com conhecimento da realidade), as vezes capaz
de dar aos pais alguma estabilidade, pode ser enca-
rada como “negacgdo saudavel”. No entanto, alguns
deles insistem em tratamentos agressivos, porque
entendem que outras atitudes em relagdo a doenca
significariam “ndo fazer nada” ou, pelo menos, ndo
todo o possivel *. Pode ser mais facil descontinuar
determinado tratamento se souberem que isso nao
implica a morte imediata do seu filho °. Além disso,
se um profissional de cuidados paliativos conseguir
compartilhar as suas emogdes com os pais e refletir
com eles sobre o que mais se pode fazer pelo filho
que esta morrendo — como segura-lo, permanecer
ao lado dele, cantar, rezar —, a ideia de “ndo fazer
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nada” pode ser sutilmente alterada para uma ima-
gem de amor, proximidade e paz *°.

Nas tomadas de decisdo, recomenda-se o en-
volvimento das criancgas, tanto quanto possivel, e de
acordo com o seu desenvolvimento. O menor tem o
direito de conhecer os procedimentos a que vai ser
submetido, e, se os pais se recusarem a comparti-
Ilhar com ele essa informacéo, é importante explorar
as suas razoes e medos subjacentes. Pode ser util
mencionar casos de pais que envolveram o filho na
tomada de decisdo e se sentiram bem com isso, en-
guanto outros que ndo o fizeram se arrependeram.
Ha estudos que demonstram esse fato #. Além do
mais, pode-se enfatizar que as criangas devem con-
fiar nos profissionais de saude, dai ser essencial a
atitude honesta para com elas *°.

Estudos realizados na Bélgica e Holanda %%
revelam que, na grande maioria dos casos, ha com-
partilhamento da tomada de decisdo com os pais,
mas os pacientes raramente sdo envolvidos no pro-
cesso, pois se alega incompeténcia do menor (mais
frequentemente por estado comatoso ou idade
muito precoce). De acordo com esses trabalhos,
as decisdes de ndo tratamento e de morte medica-
mente assistida sdao sempre discutidas com os pais,
0 que pode advir do claro efeito de abreviacdo da
vida em ambos os casos. Quando se trata da admi-
nistragdo de farmacos para alivio de sintomas com
possivel aceleracdo da morte, a discussdo com os
pais parece ser menos comum, o que pode ser credi-
tado ao fato de os médicos considerarem um dever
o alivio do sofrimento. Por outro lado, essa pratica
foi mais frequentemente discutida com o paciente,
sendo geralmente requisitada por ele préprio, possi-
velmente pelo agravamento dos sintomas 2.

Nos cuidados paliativos da-se prioridade ao
alivio do sofrimento, mesmo que isso possa acelerar
a morte, o que pode ser justificavel pelo principio
do duplo efeito. Segundo esse principio, um efeito
indesejado (a morte) pode ser eticamente aceita-
vel, se o efeito desejado (alivio do sofrimento) for a
intengdo, desde que o efeito indesejado ndo seja o
meio para atingir o efeito desejado e exista propor-
cionalidade entre os beneficios do efeito desejado
e os riscos do efeito indesejado. Assim, é aceitavel
que o alivio do sofrimento conduza a morte de um
paciente na iminéncia de morrer, mas ndo de um pa-
ciente que poderia, de outra forma, viver por muito
tempo. No entanto, estd demonstrado que a me-
dicacdo adequada para controlar os sintomas ndo
acelera significativamente a morte. Ha, na verdade,
um risco maior de subtratamento dos sintomas,
com sofrimento desnecessario >%.
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A compreensado de que tratar a dor e diminuir o
sofrimento é ético e desejavel ajuda a equipe médica
a fazer o seu melhor, sem a preocupacdo de “cruzar
a linha”. De fato, a linha divisdria entre a paliacdo e
a eutandsia pode, por vezes, parecer bastante ténue,
uma vez que ambas visam ao alivio do sofrimento. En-
tretanto, na paliacdo, o objetivo primario é tratar os
sintomas, sabendo que ha alguma probabilidade de
a morte ocorrer mais rapidamente; na eutanasia, a
morte é o meio para aliviar o sofrimento °.

Embora teoricamente essa diferenca seja clara,
na pratica pode ser dificil discernir se o médico tinha
como intengdo mitigar o sofrimento ou provocar a
morte. E necessario analisar as doses prescritas em
funcdo da situagdo clinica e verificar se a medicagdo foi
prescrita adequadamente com base nos sinais e sinto-
mas do paciente °. Outras praticas que podem suscitar
duvidas em termos éticos sdo a suspensdo da nutri-
¢do e da hidratagao artificiais e a sedagdo paliativa. A
primeira pode ser razoavel em situagdes destinadas a
diminuir o sofrimento, por exemplo, quando é a pro-
pria alimentagdo que estad provocando o sofrimento
ou em um paciente que claramente se encontra nas
ultimas horas ou dias de vida (em que é improvavel
que a suspensdo da nutrigdo acelere a morte) °.

A sedacgdo paliativa refere-se a administragdo
de sedativos em fim de vida para tratar sintomas
resistentes a todos os outros meios de tratamento.
Comumente designada como “sedagdo terminal”, o
termo “paliativa”, contudo, é mais adequado porque
reflete a intengdo da medicagdo. O tratamento deve
ser titulado pelo efeito, devendo-se recorrer primei-
ro a alternativas mais seguras, prosseguindo depois
para intervengGes mais arriscadas, se as primeiras fa-
Iharem. Assim, a medicagdo deve ser ajustada apenas
0 necessario para aliviar o desconforto, sendo pouco
provével que, dessa forma, a morte seja acelerada >°.

De acordo com o exposto, importa promover a
melhoria dos cuidados paliativos pediatricos, minimi-
zando, assim, a necessidade de pedido de eutanasia
em situagdes de criangas em fim de vida. De qualquer
forma, e mesmo que estejam adequadamente desen-
volvidos, esses cuidados podem falhar 2, tornando-se
importante a percepcdo do papel que a eutanasia em
criangas deve assumir nesses casos.

O debate sobre a eutanasia pediatrica

Um dos argumentos expostos por pediatras
e politicos para a mudanga na lei belga é o fato de
que, aferida a sua capacidade de discernimento,
as criangas devem desfrutar dos mesmos direitos

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422015233084
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que os adultos e, se desejarem, em um contexto de
sofrimento por doenca incuravel e de morte prova-
vel, por fim a sua vida 2. Dessa forma, a lei belga
da eutanasia procura respeitar o estatuto moral das
criangas como agentes possuidores de crescente ca-
pacidade de autodeterminacgdo (que, como vimos,
tem de ser cuidadosamente avaliada) . Alguns
encaram essa medida como o derradeiro gesto de
humanidade: o alivio do sofrimento, quando a me-
dicina mais avancada falhou %%,

Embora a maioria do publico aprove a mu-
danga na lei, as classes médica, juridica e politica
dividem as suas opinides. Tanto que um grupo de
mais de 170 pediatras assinou uma carta aberta,
antes da votacao, pedindo aos membros do parla-
mento belga o adiamento da decisdo *%. Alguns
dos autores que se opdem a essa nova legislacao
tém duvidas quanto a capacidade da crianga de to-
mar uma decisdo lucida *?, vez que os adultos optam
pela eutandsia por razdes que vao além da dor, in-
cluindo o medo da perda de controle, o ndo querer
ser um fardo para os outros, ou a vontade de ndo
passar os Ultimos dias de vida sob sedacgdo (dese-
jos normalmente baseados em sua experiéncia de
vida). Segundo esses autores, as criangas parecem
ter de escolher entre sofrimento insuportavel,
por um lado, e morte, por outro, pois ndo tém a
experiéncia e o sentido de dignidade e autodetermi-
nac¢do que os adultos comumente invocam (correta
ou incorretamente) no final da vida . No entanto,
esta demonstrado que geralmente uma crianga com
doenga terminal se desenvolve mais rapidamente
do que as outras da sua idade 2.

Ainda assim, esse fato nunca deve ser assu-
mido como norma, dai a necessidade de aferigdo
cuidadosa da capacidade de discernimento da crian-
ca por uma equipe médica multidisciplinar ndo de
acordo com a idade cronoldgica dessa crianga, mas
sim com a sua maturidade. Embora hoje em dia a
lei belga se aplique a todas as idades, na realida-
de, a eutanasia para menores provavelmente sera
limitada a pré-adolescentes, tendo em vista o requi-
sito de “capacidade de discernimento” !*3!, Como
vimos, o debate sobre decisdes médicas acerca de
criangas e jovens centra-se em geral nesse conflito
entre a sua competéncia para tomar decisdes e a
necessidade de os adultos protegé-los, muito embo-
ra, para alguns jovens que vivem com uma doenga
grave durante muitos anos, essa posi¢do possa pa-
recer condescendente . Além disso, a perspectiva
dos pais, manifestada por seu consentimento, pode
traduzir a nogdo do que é sofrimento insuportdvel
somente para eles, e ndo para a crianga. Some-se
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a isso o fato de que a decisdo dos pais pressupde
a apresentacdo prévia das opgles pelo médico, fi-
cando assim dependente da informacdo e da forma
como é dada *.

A ligacdo histdrica entre a medicina e o direito
levou a maioria das sociedades a promover o respei-
to pela vida (embora as respostas ao “porqué” da
necessidade de respeitar, manter e proteger a vida
sejam usualmente dadas pela religido, pela filosofia
ou pela politica). Os oponentes da eutanasia alegam
que a legalizacdo dessa pratica substitui o “tratar”
por um redutor “alivio do sofrimento” ou “evicgdo
do dano”, restringindo o alcance da medicina como
ferramenta de tratamento e acarretando o desres-
peito pelo valor da vida humana %3,

Um dos argumentos mais relevantes contra
a descriminalizacdo da eutanasia é o da ladeira es-
corregadia (slippery slope), que trivializa o ato de
por fim a vida, implicando o risco de uso indevido
da pratica e a eliminacdo dos pacientes mais vulne-
raveis >3, Sugere-se até mesmo a possibilidade de
um enfoque no “alivio do sofrimento” evoluir para
um “alivio da anormalidade”, resvalando no perigo
de fazer da perfeicdo um padrdo 3°. Do exemplo da
aprovacgao da lei da eutanasia na Holanda, pode-se
concluir que ndo houve aumento abusivo dos nime-
ros nem, aparentemente, a extensdo dessas praticas
a pacientes vulnerdveis. Ao contrario, houve a inten-
sificacdo do alivio dos sintomas, isto é, a melhoria
dos cuidados paliativos .

A lei belga de 2002 foi acompanhada do
aumento de todos os tipos de pratica médica rela-
cionada ao fim de vida (atribuindo-se o aumento da
eutanasia a um provavel crescimento do nimero de
casos reportados), com exce¢do da eutanasia invo-
luntaria; também ndo se verificou extensdo dessas
praticas a grupos vulneraveis *. Por outro lado, ha
autores que mencionam a diminui¢do do escrutinio
legal ao longo do tempo e a delegagdo dessas prati-
cas a profissionais de enfermagem 3°.

Embora a frequéncia da morte medicamente
assistida sem pedido explicito tenha diminuido nos
dois paises ao longo do tempo, fazem-se necessa-
rios atengdo e estudo aprofundado dos casos que
ainda existem, de forma a verificar se ha confusdes
conceituais ou falhas graves na pratica. A falha no
registro de eutanasia em menores em cerca de 20%
dos casos na Holanda e cerca de 50% na Bélgica tam-
bém suscita uma preocupacdo adicional 3%%. Alguns
autores sugerem que a legalizacdo dessa pratica em
criangas significa propriamente concretizar um pro-
cesso que leve a ladeira escorregadia 2.
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Prevé-se que os casos de eutandsia em crian-
¢as sejam em numero muito reduzido °, o que leva
a questionar a preméncia da alteracdo da lei 2. No
entanto, os defensores da pratica advogam que,
mesmo diante do escasso numero de pedidos de eu-
tanasia, esses serdo de imensa importancia, vez que,
com essa opg¢do agora disponivel, discussdes abertas
sobre a morte antecipada serdo possiveis, possibili-
tando o surgimento de solugdo para uma situagao
que pode ser intoleravel *2. No fundo, trata-se das ra-
ras situagcdes que ndo se consegue resolver, embora
nesses casos, mesmo nao sendo uma solugdo posi-
tiva, a eutanadsia consista em uma forma de impedir
que essas criangas permanegam em sofrimento /.

De acordo com essa perspectiva, aextensdaodalei
a menores foi uma questdo de principio, e ndo neces-
sariamente de necessidade imediata 3. Ainda assim, a
falta de evidéncias quanto a definicdo de sofrimento
“sem esperanga” e “insuportavel”, sem quantificagdo
objetiva, constitui um problema importante ¥, Acres-
cente-se que levantar o tema da eutandsia em um
contexto de fim de vida de uma crianga em sofrimento
pode aumentar ainda mais o estresse emocional vivi-
do pelos pais. De fato, sabe-se que nos paises onde é
permitida a eutandsia ha uma sobrecarga emocional
para os médicos e familiares, com muitos profissionais
recusando esses pedidos 127,

Consideragoes finais

Em suma, nesse enquadramento ético-social, a
necessidade de uma legislagdo sobre a eutanasia em
criangas, como o exemplo da lei aprovada na Bélgi-
ca em fevereiro de 2014, seria muito mais discutivel
caso os cuidados paliativos estivessem disponiveis
e desenvolvidos o suficiente para satisfazer as ne-
cessidades das criancgas, jovens e familiares que se
defrontam com situag¢des terminais. Contudo, sendo
escassa a evidéncia sobre a qualidade dos cuidados
pediatricos em fim de vida, a discussdo em torno
da eutanasia infantil necessita de investigagdo plu-
ridisciplinar para que se possam formular e propor
politicas publicas adequadas acerca dessa matéria *°.
Nomeadamente, deve ser esclarecida de forma cabal
se a eutanasia infantil representa ou ndo uma forma,
ainda que encoberta, de eutanasia involuntaria *.

Em todo o caso, a guisa de conclusao, parece
que o debate internacional sobre decisdes em fim
de vida em criangas, fomentado por essa recente al-
teragao politica e social na Bélgica, podera ter como
consequéncia o investimento na melhoria e na aces-
sibilidade aos cuidados paliativos pediatricos °.
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