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RESUMO:

Paranhos, Grace; Rego, Sergio Tavares de Almeida. Argumentagdo dos
Intensivistas Pediatricos da cidade do Rio de Janeiro sobre Limitacdo do Suporte
de Vida: Uma Anadlise Bioética. Rio de Janeiro, 2011. Dissertacdo (Mestrado em
Satde Publica) — Fundagdao Oswaldo Cruz, Escola Nacional de Satide Publica

A limitacdo do suporte de vida, processo no qual o médico retira ou ndo oferece
terapias que ndo alterariam o desfecho final de uma situagdo clinica terminal, ¢
defendida como uma maneira de se evitar processos de mortes prolongados e dolorosos
e, desta forma, combater o uso indiscriminado da tecnologia no ambito da Terapia
Intensiva. Diretamente relacionado com questdes de organizag¢do de servicos, formacgao
de recursos humanos e financiamento em satde, o assunto ganha importancia no campo
da Saude Publica.

Neste trabalho qualitativo pretendeu-se captar a visdo do intensivista pediatrico
frente a esta pratica, investigando seu conhecimento sobre o tema, como este conduzia o
processo tendo como referéncia a corrente tedrica do principialismo de Beauchamp e
Childress e a percep¢ao desses profissionais sobre as principais dificuldades por eles
enfrentadas. Foram entrevistados 17 intensivistas pediatricos de uma unidade de Terapia
Intensiva Pediatrica de alta complexidade. As principais dificuldades apresentadas por
estes profissionais foram: o lidar com a morte, a visao de que o conhecimento médico
ndo ¢ ilimitado, a relagdo médico-paciente/familia e o medo de consequéncias legais.
Grande parte dos entrevistados desconheciam o processo de Limitagao do Suporte de
Vida incluindo os protocolos existentes sobre o tema, assim como as ferramentas da
Bioética que poderiam auxilid-los na resolucdo destes conflitos baseando suas
argumentacdes éticas em principios da corrente deontologica.

Os resultados mostraram a necessidade de se desenvolver diretrizes para a
melhoria da formagdo médica nos cursos de graduagdo e pds graduacdo no que se
refere aos cuidados de fim de vida. A disciplina de Bioética ¢ um instrumento
fundamental para a capacitacdo destes profissionais nas tomadas de decisdo de
Limitacdo do Suporte de Vida e no desenvolvimento de profissionais aptos ao dialogo e
ao reconhecimento do outro como agente moral.

PALAVRAS-CHAVE:

Cuidados Paliativos; Bioética; Crianga; cuidados de fim de vida; Unidades de Terapia
Intensiva Pediatrica; Educagao Médica



ABSTRACT

The Life Support Limitation, a process that a doctor removes or does not offer
therapies that would not alter the final outcome of a terminal medical condition, is
advocated as a way to avoid lengthy procedures and painful deaths and thus combat the
indiscriminated use of technology in intensive care units. Directly related to service
organization, human resource training and health funding, the issue gains importance in
the field of Public Health.

This qualitative study had the intention to capture the pediatric intensivist’s
vision in this practice, investigating their knowledge on the subject, how he deals with
the process using as reference the Beauchamp and Childress’s current theoretical
principialism and the main difficults faced by theses professionals during the process of
Life Support Limitation. Seventeen pediatric intensive care doctors of a high
complexity intensive care unit were interviewed . The main difficulties presented by
these professionals were: dealing with death, the view that medical knowledge is not
unlimited, the relationship physician-patient/family and the fear of legal consequences.
Most of the doctors in this study ignores the process of Life Support Limitation
including established protocols about the subject, as well as bioethics’ tools that could
assist them to resolve such conflicts . In fact, their arguments are based on deontology
ethics.

The results showed the need to develop guidelines for the improvement of
medical education in graduate and posgraduate programs relataded to end of life care.
The discipline of bioethics is a key instrument for the education of these professionals
in Life Support Limitation and could permit the development of professionals able to
dialogue and recognition of others as a moral agent.

KEY WORDS:

Palliative Care; Bioethics; Children; Pediatric Intensive Care Units; Medical education
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INTRODUCAO

Durante toda a minha formagdo médica, sempre almejei especializar-me em
pediatria. O meu desejo era a oportunidade de trabalhar com o comeco de vida,
garantindo o desenvolvimento de pessoas, focando na satde e na proporcionalizagdo do
melhor bem estar possivel de um individuo. Terminada a pediatria, fui levada a Terapia
Intensiva Pediatrica, com a visdo de uma area onde realmente “salvamos vidas”. Nesta
subespecialidade lida-se com momentos criticos constantes, onde decisdes rapidas
devem ser tomadas ou pacientes morrerdo. O uso da tecnologia, fascinante a primeira
vista, nos permite manter a vida de criangas, que outrora estariam condenadas a morte.
Mas seu uso vai perdendo seus encantos quando percebemos que muitas sobrevivem
com uma grande quantidade de sequelas que nos fazem questionar se todo aquele
esforco valeu a pena.

Em meu trabalho como médica da rotina de uma Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica (UTIP), vivencio situacdes em que o cuidado de pacientes com enfermidades
em estagios terminais ou muitas vezes com doengas sem perspectiva de cura se tornam
momentos de ansiedade e intenso sofrimento para a crianga, sua familia e toda a equipe
médica. Muitas vezes, o que observo ¢ um afastamento dos profissionais, pouco
preparados para enfrentar a perda de um paciente € em outras um uso abusivo de
tecnologia onde o sofrimento dos doentes perde importdncia na batalha pessoal,
especialmente do médico, de querer vencer a morte a todo o custo, ndo importe as
consequéncias.

Diante da dificuldade, minha e dos meus colegas, de delimitar os limites deste
suporte de vida e da inquietude de saber a partir de que momento todo aquele esforgo
médico pode representar mais um maleficio do que um beneficio decidi procurar na
Bioética fundamentos racionais para discutir e encaminhar as decisdes relacionadas com
estas questdes, entendendo que minha contribui¢do como médica especializada em
terapia intensiva pode contribuir para o aprofundamento dessas discussodes e favorecer a
tomada de decisOes racionais € imparciais.

Em um primeiro momento ingressei no curso de especializagio em Etica
aplicada e Bioética do Instituto Fernades Figueira, Fiocruz. Tive a oportunidade durante
o curso de tomar contato com as ferramentas desta “nova” disciplina e de conhecer as

inimeras possibilidades de sua aplicacdo. Conforme meus conhecimentos se



expandiam, mais eu percebia a falta de conhecimento de meus pares sobre o assunto e
as decisdes pouco embassadas em relacdo a Limitacdo do Suporte de Vida (LSV) em
minha especialidade. Resolvi cursar o mestrado de Saude Publica da Escola Nacional de
Satde Publica Sergio Arouca, Fiocruz, com o intuito de me aprofundar no tema. Com
este estudo pretendo elucidar a posi¢ao dos intensivistas pediatricos frente ao processo
de LSV, como eles utilizam a bioética para auxilid-los e tornar claro os principais
entraves, do ponto de vista médico, sobre o processo, facilitando assim a implementagao
de medidas que possibilitem a difusdao do processo de LSV no ambito da Terapia
Intensiva Pediétrica.

As contribuigdes da Bioética para a Terapia Intensiva ndo se restringem,
obviamente, as questdes abordadas nessa dissertacdo, ou seja, a Limitagdo do Suporte
de Vida, mas tantos outros diretamente relacionados com o cuidado oferecido a
pacientes graves. A presente discussdao, por sua vez, ¢ também de interesse da Saude
Publica, uma vez que relaciona-se diretamente com questdes da organizacdo dos
servigos, formagdo de recursos humanos em saude, financiamento e organizacdo do
sistema de satde, pontos que ndo aprofundei neste trabalho, mas que precisa ser feito
como sua decorréncia natural.

No primeiro capitulo desta dissertagdo realizo uma pequena introducao a
Terapia Intensiva Pediatrica discorrendo sobre sua origem e o aparecimento desta nova
especialidade no Brasil e no mundo, incluindo as transformagdes que ocorreram com o
desenvolvimento da biotecnociéncia. Desta maneira o leitor se familiarizarda com a
atuacdo desta subespecialidade e com o impacto da mudanga do perfil dos pacientes
internados em decorréncia do uso crescente de tecnologia no setor, compreendendo o
surgimento de dificuldades cada vez mais frequente na pratica médica dos intensivistas.

O segundo capitulo ¢ dedicado a Bioética. Nele fago um breve historico sobre os
fatos que influenciaram seu surgimento e os principais dilemas éticos da pratica médica,
em especial no que concerne a Limita¢do do Suporte de Vida, interesse do meu estudo.
Transcorro sobre o paciente terminal, a futilidade terapéutica, a eutanasia, a LSV
propriamente dita, os protocolos existentes sobre o tema e por ultimo apresento a
corrente da bioética principialista, que procurei verificar em que grau era adotada como
base dos argumentos dos intensivistas pediatricos entrevistados. O principialismo foi
escolhido devido a sua hegemonia dentro da bioética, especialmente quando associada a
pesquisa e a pratica assistencial em saude. Ao final da leitura deste capitulo sera

possivel ao leitor conhecer alguns dos dilemas éticos mais importantes da pratica



médica, em especial dos conflitos relacionados ao fim de vida e seus fatores associados
assim como os resultados obtidos em estudos ja realizados sobre o tema, e como a
bioética pode ajudar os profissionais de saude a lidar com estes questionamentos.

O terceiro capitulo apresenta o desenho do meu estudo. Este ¢ um estudo
qualitativo onde foram entrevistados 17 intensivistas pediatricos de uma Unidade de
Terapia Intensiva Pediatrica terciaria sobre a pratica de Limitagdo do Suporte de Vida.
As entrevistas foram realizadas no proprio ambiente de trabalho dos médicos
consistindo em questdes abertas que foram analisadas através da técnica da andlise do
conteudo desenvolvida por Bardin.

O quarto capitulo apresenta os resultados deste estudo. Todos os médicos
consideraram o tema dificil principalmente no que tange a defini¢do de paciente
terminal € ao momento do reconhecimento de que novas terapias nao terdo beneficio
para determinado paciente. Os médicos desconhecem o conceito de Limitagao do
Suporte de Vida e a praticam sem reconhecer o fato. A familia considerada peca chave
no processo pelos proprios, acaba por exercer um papel mais figurativo do que
realmente atuante. As principais dificuldades relatadas pelos médicos sdo: o lidar com a
morte, a visdo de que o conhecimento médico nao ¢ ilimitado, a relagdo médico-
paciente/familia e o medo de consequéncias legais. Em relagdo aos protocolos sobre
LSV, eles estdo presentes em varios paises, inclusive no Brasil, mas sdo desconhecidos
pela maior parte dos intensivistas que participaram da pesquisa. Ha também um
desconhecimento por parte dos entrevistados do que se refere a Bioética. Os
entrevistados deste estudo argumentam éticamente suas decisdes sobre a LSV utilizando
principios deontologicos, ou seja, utilizam o principio da beneficéncia e o da
nao-maleficéncia que estdo presente no ethos médico desde Hipdcrates. O respeito a
autonomia da familia, no caso de pacientes pediatricos, também ¢ pratica incomum
entre os entrevistados neste estudo. No meu ponto de vista pesquisas mais aprofundadas
sobre o principio da autonomia devem ser realizadas, com o intuito de melhor esclarecer
o seu uso quando pacientes de autonomia nao desenvolvida sdo o centro da questao.

Acredito que este trabalho sera util a medida que conhecendo os principais
pontos criticos no processo de Limitacdo do Suporte de Vida poderemos desenvolver
diretrizes para a melhoria da formac¢ao médica e principalmente para a insercdo do tema
nos cursos de graduacdo e pos graduagdo, com enfoque especial a difusdo da disciplina

de Bioética como ferramenta para a resolucdo de conflitos médicos, entre eles a



Limitacdo do Suporte de Vida. Desta forma ganham os médicos, ganha a sociedade,

mas acima de tudo ganham os pacientes em dignidade e respeito.



1. A TERAPIA INTENSIVA

1.1.Surgimento e evolugdo

A preocupacao com o cuidado médico fornecido de forma continua e intensiva
se iniciou com a assisténcia aos soldados feridos na Primeira Guerra Mundial.' Antes
disso, a enfermeira Florence Nightingale, ja escrevera artigo demonstrando, através de
experiéncia propria, que a acomodagdo dos feridos em um tinico ambiente era capaz de
permitir um melhor atendimento destes com consequente diminui¢io da mortalidade.””
Mas foi a necessidade de tratar dos soldados feridos em combate que permitiu avangos
consideraveis no conhecimento e tratamento do choque, técnicas cirirgicas e a criagao
de salas de recuperagio'.

O primeiro setor que serviu de modelo para as Unidades de Terapia Intensiva
(UTT) atuais foi criada em 1926 pelo Dr. W. Dandy no Hospital Jonhs Hopkins,
EUA**. Seguindo o exemplo das salas de recuperagio, ela consistia em uma unidade de
3 leitos destinada a pacientes em pos operatdrio de neurocirurgia. Grandes avangos no
conhecimento e tratamento da faléncia de o6rgdos permitiram a disseminagdo destas
novas unidades, como a criacdo do primeiro ventilador mecanico por Philip DrinKer,
conhecido como “pulmdo de a¢o”. Ele foi primeiramente utilizado no ano de 1927 e
teve grande impacto no tratamento dos pacientes acometidos pela epidemia de pdlio no
final dos anos 40" Estudos demonstram que a primeira UTI ndo exclusivamente pos
cirtirgica foi aberta a pacientes clinicos em dezembro de 1953 , em Copenhague, sob a
supervisdo do anestesista Ibsen Bjorn, que em 1958 escreve artigo sobre os quatro
primeiros anos desta nova unidade.’

O desenvolvimento das técnicas de ressuscitacao cardio-pulmonar pelo médico
austriaco Peter Safar também representou um importante avango no tratamento de
pacientes criticos. Foi ele o idealizador da técnica da ventilagdo artificial boca a boca e
da massagem cardiaca externa assim como o responsavel pela criagdo da primeira
disciplina de terapia intensiva em uma universidade de medicina nos Estados Unidos.™®
Sua dedicagdao culminou com a fundacao em 1972, junto com outros 27 médicos, da
Society of Critical Care Medicine(SCCM)"*. A medicina intensiva foi definida, pelo
grupo, pela triade: ressuscitacdo, tratamento de emergéncia para condi¢des ameacadoras
a vida e necessidade de cuidados intensivos’.

Ja no final da década de 50, 25% dos hospitais nos Estados Unidos contavam

com UTIs e em 1997 mais de 5000 unidades operavam no pais'>. No Brasil registros



apontam que a primeira UTI clinica foi criada em 1965 no Hospital dos Servidores do
Estado, Rio de Janeiro e que atualmente o Brasil conta com 3 leitos de UTI para cada
100000 habitantes, distribuidos de forma heterogénea pelo seu territorio. Nimero esse
muito aquém do encontrado em paises como EUA e Canadd que chegam a uma
proporcio de 280 a 320 leitos de UTI por 100000 habitantes”.

Segundo dados de 2006, o tratamento de pacientes criticos custou ao governo
americano cerca de 10% do or¢amento destinado a saide®. O investimento tecnolégico e
financeiro no setor ¢ acompanhado pela formacdo de uma mao de obra especializada
que requer treinamento continuo e sofisticado’. A criagdo da SCCM iniciou processo de
reivindicacdo para a formagdo de profissionais especializados em terapia intensiva para
atuacdo especifica nas UTIs, antes comandadas na sua maioria por anestesistas e
cirurgides®. Estudo realizado por Gutsche e cols demonstrou diminuicio da mortalidade
e melhora de outros indices como morbidade, tempo de ventilagdo mecanica, menor uso
de insumos e tempo de internacdo naquelas unidades atendidas por profissionais
especializados no atendimento a pacientes criticos. Nos EUA o treinamento em terapia
intensiva ¢ considerado, desde 1986, uma subespecialidade da anestesia, cirurgia,
clinica médica e pediatria com certificado de atuagio reconhecido’.

Os programas de formagao médica na especialidade da Terapia Intensiva ainda
divergem muito nos diferentes paises. Variagdes de duracdo, forma de acesso e
conteudo do programa, sdo preocupacdes das referidas sociedades que propdem através
de estudos publicados a homogeneizacdo do treinamento como forma de facilitar o
intercambio entre profissionais e o desenvolvimento da especialidade”.

No Brasil, a primeira Sociedade de Terapia Intensiva data da década de 70 e foi
criada no Rio de Janeiro. Em 1980 associando-se a médicos atuantes em Sao Paulo, foi
fundada a Associagdo de Medicina Intensiva Brasileira (AMIB), de abrangéncia
nacional’. Mas s6 em 1992, o Conselho Federal de Medicina reconhece, através da
resolugdo 1349, a Medicina Intensiva como especialidade médica®.

A Medicina Intensiva praticada em todo mundo apresenta divergéncias
relacionadas as politicas de saude, aspectos historicos e econdmicos individuais de cada
pais. No entanto, atualmente ela vive momento delicado no cenario nacional e
internacional. A populagdo mundial que vem atingindo niveis de idade mais avangados
assim como o tratamento e manuten¢do de pacientes com patologias outrora nao
trataveis sobrecarregam as unidades de terapia intensiva. Os custos altos da tecnologia

empregada e da educacao continuada dos profissionais da area também prejudicam o



funcionamento do setor. Soma-se a isso o crescente desinteresse dos formandos de
medicina pela a especialidade e o €xodo dos ja estabelecidos devido as longas jornadas
de trabalho, o tipo de atividade considerada por muitos estressantes e os baixos

salarios.*’

1.2. A Terapia Intensiva Pedidtrica

A Terapia Intensiva Pediatrica ¢ considerada uma subespecialidade da Pediatria.
Seu surgimento acontece a partir da Terapia Intensiva Neonatal. Os relatos das
primeiras unidades que reuniam recém-nascidos prematuros que necessitavam de
cuidados datam de 100 anos atras, mas unidades neonatais mais modernas comecaram a
surgir na década de 60.”

A primeira Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP) surgiu na Suécia em
1955, seguida em 1967 pela primeira unidade norte-americana no Children’s Hospital
of Philadelphia. Segundo John Downes quatro campos da medicina dos anos 50 foram
os responsaveis pelo aparecimento destas novas unidades: a neonatologia, a evolugdo
dos cuidados respiratérios nos adultos, a cirurgia e a anestesiologia pediatrica.'’

Os avangos da neonatologia, principalmente aqueles relacionados a nutri¢cao dos
prematuros e ao tratamento da doenga da membrana hialina permitiram o crescimento
de criancas com doengas pulmonares que necessitariam mais tarde de internagdes em
unidades de cuidados intensivos pediatricos. O progresso da terapia respiratéria
implicou na internagdo de criangas em unidades proprias de adultos durante a epidemia
de polio incentivando a criagdo de centros infantis especializados. Da mesma forma o
avanco das técnicas cirdrgicas, especialmente no campo da cirurgia cardiaca implicou
na necessidade de locais de cuidados e monitorizagdo continuas com enfermagem e staff
médico aptos na manipulagdo de equipamentos cada vez mais sofisticados. A
anestesiologia, assim como no cuidado dos adultos, foi a primeira especialidade a
fornecer conhecimentos sobre fisiologia e farmacologia para uma melhor atuacdo dos
profissionais médicos nas UTIP e grande parte das primeiras unidades pediatricas foram
dirigidas por anestesistas. '’

Apesar da participagdo de pediatras na criacdo da Society of Critical Care
Medicine, o reconhecimento da Terapia Intensiva Pedidtrica como subespecialidade
aconteceu somente com a criacdo da se¢do de cuidados intensivos pediatricos em 1982
na citada sociedade.”'® Programas de formacio e treinamentos especificos em Terapia

Intensiva Pediatrica comegaram a tomar forma no inicio dos anos 80 e o primeiro exame



de certificacdo na especialidade aconteceu somente no ano de 1987.'"° Apesar do
reconhecimento da necessidade de educacdo continuada na area, a primeira e Unica
revista médica totalmente dedicada ao tema , a Pediatric Critical Care Medicine, s6 foi
publicada em julho de 2000.*’

Artigos demonstram uma maior chance de sobrevivéncia em pacientes
pediatricos internados em UTI supervisionadas por médicos com formagdo especifica na
especialidade, mesmo assim ainda ndo existe uma regulamentacdo que obrigue a
formacio em terapia intensiva para os médicos plantonistas destas unidades.'"'
Estudos demonstram que os custos da falta de tratamento adequado as criancgas
enfermas podem ser onerosos e prejudiciais aos respectivos paises, ja que representam
anos de vida perdidos na contribui¢do previdenciaria.’

Em relagdo a realidade brasileira, as primeiras UTIP apareceram
simultaneamente no Hospital dos Servidores de Estado, no Rio de Janeiro e no Hospital
das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo®, mas a Medicina
Intensiva Pediatrica s6 foi reconhecida como éarea de atuacdo ( subespecialidade ) da
Medicina Intesnsiva e da Pediatria apenas em 2002 com a resolucdo n. 1634 pelo

Conselho Federal de Medicina.'®

1.3. A Biotecnociéncia e as Novas Unidades de Terapia Intensiva

O desenvolvimento tecnoldgico das tultimas décadas permitiu um grande
progresso no campo da medicina. E dificil ndo se surpreender com os grandes avangos
apresentados no campo da terapéutica respiratoria, das terapias dialiticas, dos
transplantes e mais recentemente da terapia génica. A possibilidade de novos
diagnosticos e, sobretudo, o aparecimento de novos esquemas terapéuticos permitiram o
tratamento de doengas antes consideradas incuraveis assim como o aumento da
sobrevida de pacientes portadores de patologias ainda sem cura mas controldveis gracas
a este progresso cientifico.'*!*'®

Apesar da incontestabilidade dos beneficios propostos por este novo campo ¢
importante manter uma visao critica sobre este novo paradigma da medicina tecnoldgica
e empresarial. Neste novo modelo, o0 médico deixa de ver o paciente como um individuo
doente para se deter na doenca presente em alguma parte do corpo. Multiplicam-se as
especialidades e subespecialidades. A  elaboragdo dos diagnosticos fica

imprescindivelmente dependente de exames cada vez mais sofisticados, € o que antes

era visto como complementar passa a ser essencial.'’ Segundo Siqueira os pacientes



deixam de ser dependentes do poder médico para se submeterem ao “poder
tecnologico”. E este deslocamento da esfera do poder promove um afastamento entre
médico e paciente, desequilibrando uma relacdo antes considerada essencial no
exercicio da medicina. Muitas vezes, segundo o autor, estes dois protagonistas ao invés
de repartirem o percurso, assumem posi¢des diametralmente opostas.

Outra varidvel a ser considerada de forma criteriosa sdo os custos dispensados ao
uso destas novas tecnologias e a possibilidade de acesso aos usuérios. Segundo a
Organizag¢ao Pan Americana, a atengdo médica ¢ proporcional ao produto interno bruto
de cada pais. Muitos paises consideram que a Unica possibilidade de manter em
harmonia a atencdo médica e os baixos recursos seria a limitagdo de acesso de uma
parte da populagdo aos avangos tecnoldgicos da medicina, exclusivamente por razdes
econOmicas. A populaciao acaba sendo dividida e atendida de acordo com o plano de
saude de cada individuo. Os mais abastados que podem se fazer valer de bons planos
sdo contemplados com a tecnologia de ponta, enquanto os mais necessitados
condenados a pouco ou nenhum avango tecnolégico."

O uso indiscriminado destas novas tecnologias, muitas vezes encaradas pelo
profissional médico como uma obrigacdo de oferecer aos pacientes todo e qualquer
recurso tecnoldgico para determinada situagdo clinica, acaba por suprimir reflexdes
frente aos verdadeiros beneficios destas agdes. Estudos tentam criar scores de gravidade
com o intuito de prever o prognostico dos pacientes internados e desta forma
legitimarem a escolha pelo uso ou ndo de determinada tecnologia.'” Independente destas
tentativas, questionada por muitos, cresce o nimero de pacientes que experimentam
periodos de sofrimento e dor durante seus tratamentos sem que seja alcangado um
resultado satisfatorio em termos de cura ou controle da doenca. O médico deixa de
perceber, que apesar de todo o progresso tecnocientifico, nem sempre € possivel curar e
que muitos pacientes apesar de todos os esforcos caminhardo inevitavelmente para a
morte.'®

No ambito da terapia intensiva, estas novas ferramentas tecnocientificas
puderam representar a diferenca entre a vida e a morte de pacientes que, sem estes
recursos, estariam condenados ao 6bito. A moderna tecnologia empregada, atualmente
na medicina e sobretudo na Terapia Intensiva permite manter estavel, praticamente
indefinidamente, os dados vitais de um paciente.'> Angus et col'’, em estudo publicado
em 2004, demonstraram que um quinto de todos os individuos que morreram nos EUA

passaram por uma unidade de terapia intensiva durante sua admissao hospitalar final.
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Esta nova realidade também mudou o cenario das Unidades de Terapia Intensiva
Pediatrica. Surgiram novos pacientes. Antes ocupada exclusivamente por pacientes com
doencas agudas, hoje as UTIPs sdo uma mescla de criangas portadoras de patologias
agudas e cronicas, com estas ultimas apresentando uma dependéncia cada vez maior de
novos aparatos tecnoldgicos. Estudo realizado por Heying et cols, em 2001, ja
mostrava os beneficios da internagdo de pacientes pediatricos oncoldgicos em unidades
intensivas apesar dos longos tempos de internagdo e de altas taxas de morbidade.*
Estadias prolongadas com um alto consumo de recursos financeiros também se
tornaram realidades cada vez mais comuns no curso do tratamento de pacientes com
graus variados de incapacidades.*'*

Todas essas mudangas acabaram por provocar o aparecimento de um sem
numero de questionamentos e conflitos frequentes na medicina e sobretudo nas UTIs
invadidas por um arsenal de novos aparelhos que se tornam obsoletos em pouco tempo.
Como determinar qual paciente terd acesso a determinada tecnologia que nem sempre
esta disponivel para todos que dela necessitam? Qual o critério mais correto a se utilizar
nesta decisdo ? E como mensurar o valor de uma vida ?

Ja € consenso no meio médico que a crise econdmica atual afetou todos os
setores, € a saude ndo ¢ uma excegdo. A dificuldade estd exatamente em conseguir
harmonizar a falta de recursos e o direito a satide para todos, garantida na Constituicao.
Adiciona-se a esses embates o direito e a responsabilidade da escolha. O médico deve
ter a prerrogativa de decidir que caminho seguir em termos de diagndstico e
investimento terapéutico ou deveria ser o paciente a decidir sobre a sua propria saude?
As questdes foram se multiplicando apds a constatacdo que, mesmo utilizando todos os
recursos possiveis, muitos pacientes ao invés de caminharem para a recuperagao tiveram
como desfecho uma piora importante na qualidade de vida , quando nao evoluiram para
0 Obito apds um longo periodo de sofrimento. Até onde progredir no investimento de
um paciente? A viabilidade ética das decisdes tomadas ou a serem tomadas comeca a
perturbar o meio médico e a sociedade. Ao indissociavel bindmio ciéncia e tecnologia
interpde-se a bioética, campo de estudo relacionado a questdes morais teodricas e

praticas levantadas pela medicina e ciéncias da vida.
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2. A BIOETICA

2.1. Historico

O termo bioética apareceu primeiramente no artigo “Bioethics, science of survival” do
médico americano Van Rensselaer Potter em 1970, reaparecendo um ano mais tarde no
titulo do livro ““ Bioethics: bridge to the future” do mesmo autor. Preocupado com o
avanco tecnologico desmedido, Potter reivindica a formacdo de uma ciéncia onde haja
uma alianga entre o saber bioldgico (bios) e os valores humanos (ethos). O objetivo
inicial seria um novo relacionamento entre o homem ¢ a natureza, com a criagao de uma
ética global que auxiliasse a sobrevivéncia do ser humano e do planeta.”***

Viarios fatores estdo implicados no surgimento da bioética e seu
desenvolvimento. Duran®® os descreve como fatores externos e internos. Os fatores
externos incluem o desenvolvimento tecnocientifico, a emergéncia dos direitos da
pessoa, a modificacdo da relacdo médico-paciente e o pluralismo moral. Ja os fatores
internos, ocorridos dentro do proprio mundo da saiude, abarcam eventualidades nos
campos da pesquisa, da clinica e das politicas publicas, que perpetuam o interesse nesse
campo de estudo.

Segundo Duran, apos a Segunda Guerra Mundial, o mundo presenciou uma
prospera capacitagdo da institui¢do cientifica. A ciéncia em associagdo com o
desenvolvimento tecnoldgico conseguiu progressos nunca imaginados e ciéncia e
tecnologia se tornaram quase que inseparaveis. Essa associagdo responsdvel por
importantes conquistas se revelou também motivo de preocupacdo entre a populagdo e a
propria comunidade cientifica, ambos receosos dos abusos de seu emprego.**

Como escolher quem serdao os beneficiados pela tecnologia, que ndo consegue,
por motivos econOmicos, agraciar a todos que dela necessitam? O uso da primeira
maquina de hemodialise em 1961 trouxe a tona este problema. Impossibilitado de
atender a grande demanda dos pacientes com doencgas renais que necessitavam desta
nova técnica para sobreviver, foi criado o Comité de Seattle, conhecido como “Life or
Death Committee”. Este comité foi incumbido de selecionar os pacientes que seriam
contemplados com o tratamento, optando pela utilizagdo de critérios, alguns nao
médicos, para esta selecdo. A necessidade do uso de critérios para a determinacdo de
quem iria se beneficiar com os novos avangos tecnolégicos empregados na medicina,
gerou fortes criticas na opinido publica e levantou questdes de como se fazer a escolha

mais justa e a quem caberia o ato de decidir.***
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Igualmente, os parametros de determinacdo de morte geraram conflitos que
foram evidenciados com o desenvolvimento da técnica de transplantes. A criacdo em
1968 de um novo critério para a determinacdo de morte, a morte encefalica, permitiu a
retirada de o6rgdos com o coracdo ainda em atividade melhorando a sobrevida dos
pacientes transplantados. *° A modificagio do conceito tradicional de morte, que
atualmente tem o cérebro como o elemento definidor do fim de uma pessoa ¢, ainda
hoje, tema de intenso debate com questionamentos sobre sua validade e a ndo
aceitagdo por parte de alguns grupos religiosos onde o diagnostico de morte sé pode ser
realizado quando todas as funcgdes vitais tiverem cessado.”’

Soma-se a este avanco tecnocientifico, a emergéncia de movimentos de
reivindicagdes de direitos civis de minorias, como negros € mulheres que inspiraram a
luta a favor da autonomia do individuo. O paternalismo médico passa a ser questionado
e pacientes exigem maior esclarecimento e respeito as suas decisdes no que se refere ao
diagnostico e tratamento de sua doenga.**

A invasdo tecnoldgica na medicina permitiu a resolu¢do de problemas de forma
mais eficaz e¢ rapida, mas também exigiu médicos mais especializados.”® A
radicalizagdo da especializacdo acabou provocando mudangas na relacdo médico-
paciente com os primeiros cada vez mais preocupados com a patologia circunscrita a
determinado 6rgdo e sistema, esquecendo-se do paciente como um todo e de sua
responsabilidade com o seu bem-estar.***

Segundo Duran, o deslocamento de populacdes e o desenvolvimento da
educagdo tornaram possiveis os contatos entre pessoas de culturas e normas morais
diferentes. Esta nova gama de valores que comecou a ganhar espaco entre a populagao,
pois em questdo o sistema de valores vigentes. Como determinar quais sdo os valores

2% O reconhecimento da existéncia, em um

certos ou errados numa sociedade pluralista
mesmo espaco, de crengas e doutrinas morais diversas e o aprendizado da tolerancia vao
ser essenciais para a garantia da autonomia do paciente no contexto médico.”®

Muitas pesquisas feitas em nome do progresso da ciéncia, € que vieram a
publicos anos mais tarde, também chocaram a populacao e a comunidade académica. O
descaso de médicos e pesquisadores com a dignidade e o valor da vida humana
demonstrada nas atrocidades dos campos de exterminio nazistas, nas pesquisas sobre a
hepatite com doentes mentais e em varios outros “escandalos cientificos” estimularam a

reflexdo das pessoas sobre os limites éticos das pesquisas cientificas.***
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Estas e outras situagdes se refletiram na pratica médica, com profissionais
inseguros sobre aquilo que ¢ moralmente justo fazer. Centros de discussdo sobre a ética
médica comegaram a surgir.”* De especial relevancia foi a fundagdo, em 1971, do
Kennedy Institute of Bioethics pelo médico holandés André Hellegers. Hellegers além
de reivindicar a paternidade do termo bioética, produz uma mudanga gradual em seu
significado, restringindo sua atuagao a ética aplicada ao campo médico e bioldgico. Essa
restri¢do a bioética foi muito criticada por Potter que se manifesta a favor do termo para
além das acdes biomédicas.®® Muitos autores pregam a integracio e relacio de varios
campos do conhecimento, como a ética, a moral, o direito, a ciéncia ¢ a técnica
defendendo uma bioética abrangente como a proposta por Potter.”’

No Brasil, a bioética, campo que necessita de uma populagdo aberta ao didlogo e
ao respeito as diferencas, s6 comecou a ganhar espaco com a redemocratizacao do pais.
A criacao da revista Bioética em 1993, e da Sociedade Brasileira de Bioética em 1995
permitiram uma maior divulgacdo deste campo de saber entre a sociedade brasileira.
Marco historico foi a aprovacdo, apos intenso debate, da Resolu¢do 196/96 que
regulamenta as pesquisas envolvendo seres humanos como sujeitos de pesquisa em todo

o Brasil.”’

2.2 Principais dilemas éticos

A bioética surge, portanto, como um canal de comunicagdo entre a sociedade,
incluindo aqui ndo somente os profissionais de satde, mas de uma forma geral toda a
populacdo e os problemas morais do processo satide-doenga. As decisdes tomadas neste
novo campo de estudo se baseiam na andlise argumentativa a favor e contra
determinadas praticas, levando em consideragdo nao somente o olhar individual mas
também o bem coletivo.”

As praticas podem ser analisadas por intermédio de varias correntes, nao
havendo uma determinagdo de que esta ou aquela pratica seja melhor do que as demais.
Durand ** em seu livro Introdugdo Geral & Bioética afirma que este novo campo do
saber ¢ um lugar de divergéncias importantes de idéias onde a participagao de todos ¢
essencial. Segundo este autor seis elementos devem estar sempre na base do debate : a
clareza, o objetivo de colaboracdo, a preocupacao ética, o sentido de pessoa, a educagdo
das liberdades e a preocupacdo com os particularismos.

Dentre as principais correntes bioéticas estao o principialismo, a ética da virtude,

o modelo utilitarista, a ética da responsabilidade, a ética do cuidar e a bioética da
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protecao. O modelo principialista sera o modelo utilizado na analise deste estudo e sera
descrito em detalhes posteriormente nesta dissertagao.

Os dilemas éticos mais encontrados no campo da medicina dizem respeito a
problemas da pesquisa médica, medicina dos transplantes, procedimentos relacionados
ao inicio da vida e ao fim de vida.

Nao se pode separar os avancos da medicina com o desenvolvimento das
pesquisas clinicas, entretanto ¢ impossivel negar os abusos cometidos nestas mesmas
pesquisas com o intuito de se avangar no conhecimento. Pesquisas emblematicas como
as de congelamento nos campos nazistas com o intuito de se estudar formas de
reaquecimento e o caso Tuskegee em que individuos de minorias sociais portadores de
sifilis foram impedidos de acessar tratamento indubitavelmente eficaz, chocaram a
populagdo e acabaram por reformular a regulamentagdo das pesquisas médicas. O
Codigo de Nuremberg (1947) foi o primeiro documento de validade mundial a tentar
normatizar as questdes éticas referentes as pesquisas clinicas. Ele enfatiza a necessidade
da pesquisa ter relevancia social e de ser realizada de uma forma idonea com
participacdo voluntdria dos sujeitos da pesquisa. Apos o Codigo de Nuremberg outras
propostas foram formuladas na intengdo de regulamentar as pesquisas, sendo a
Delaracdo de Helsinque (1964) e o Relatorio Belmont (1978) os mais seguidos . Ambos
defendem o consentimento livre e esclarecido, com especial preocupagdo com os
individuos de autonomia restrita e a criacdo de Comités de ética em pesquisa®*%. No
Brasil, atualmente estd em vigor a resolucdo 196/96 com as diretrizes € normas
regulamentadoras de pesquisa envolvendo seres humanos e a criagdo de uma Comissao
Nacional de Etica em Pesquisa .

O conceito de morte encefalica, como ja comentado anteriormente, impulsionou
a medicina dos transplantes com consequente aumento do numero de receptores
contemplados. Entretanto, os critérios de morte encefélica sdo vistos ainda hoje com
certa desconfianga por alguns profissionais de satide e por parte da populacdo, ndo
apenas por questdes médicas mas também por motivos culturais e religiosos.”>>* No
Japdo, por exemplo, a auto-identidade ¢ vinculada ao coracdo ¢ ao abdome e nao ao
cérebro. Uma outra questdo ética abordada nesse tema diz respeito a liberdade e
autodetermina¢do do individuo de ter a escolha de se denominar um doador versus a
determinagdo de se considerar todos os individuos potenciais doadores a ndo ser que se
digam contrarios, previamente, a doagao. Muitos debates também questionam a maneira

mais justa de distribui¢do dos o6rgaos. Muitos paises consideram a idade um fator
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limitante para um individuo receber um orgao transplantado, mas seria justo um
individuo que durante toda a sua vida utilizou moderadamente a assisténcia de saude ter
seu acesso negado quando dela precisa com mais urgéncia ? Serd que o valor da vida
diminui coma a idade avancada®*?

Os conflitos relacionados ao inicio da vida também vao se tornando cada vez
mais complexos com o avancar da medicina. Antes calcado principalmente na questao
do aborto, hoje ele abrange intimeras técnicas de reprodugdo assistida, as pesquisas
com células tronco embriondrias e os testes genéticos no embrido, para citar apenas
alguns. O debate sobre o status moral do embrido permanece o centro do dilema. A
partir de quando nos tornamos seres humanos dignos de protecdo ? O que fazer com os
embrides supranumerarios que nunca serdo usados nas técnicas de reprodugio®? Os
testes genéticos, utilizados a principio para identificacdo de patologias graves, também
merecem uma reflexdo mais apurada. Apesar de parecer eticamente defensavel a sua
utiliza¢do principalmente por casais com predisposi¢do a doengas graves, seu uso pode
violar a dignidade humana ao desvalorizar a vida de pessoas com deficiéncias,
favorecendo portanto a discriminacio de individuos incapacitados®.

Os dilemas referentes ao fim de vida dizem respeito ao paciente terminal e as
praticas médicas envolvidas no seu tratamento. Segundo Rego as questdes abordadas
neste tema refletem a tensdo existente entre dois principios: o da sacralidade da vida e o
do respeito a autonomia da pessoa. Enquanto o primeiro afirma ser a vida um bem
sagrado e portanto ndo podendo ser interrompida nem pelo seu detentor, o segundo
apdia a autodeterminacdo e a liberdade de escolha, inclusive sobre o processo de
morrer.”’ Como o dilema referente ao fim de vida é o nucleo central deste estudo
abordaremos este tema em maiores detalhes mais adiante.

As questdes exemplificadas aqui representam apenas uma pequena parte de
todos os conflitos éticos que podem estar presente na pratica médica. O importante €

que todos os profissionais sejam capazes de percebé-los e que exercitem uma visdo

critica das praticas adotadas.

2.3 A morte como fenoémeno social e historico
Mudangas aconteceram em relacdo a morte. No passado as pessoas sofriam de

uma morte “aguda”, ou seja, ou morriam ou ficavam curadas. O tempo médio entre o
adoecer e a morte durava em torno de 5 dias e o acontecimento era esperado no proprio

leito do doente, se desenrolando em uma cerimdnia publica com a participacdo de
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familiares, do circulo social, da vizinhanga, da cidade. As pinturas que retratam este
momento, comumente apresentam a presenca de criangas que participavam do
acontecimento de uma forma natural. Os ritos existentes eram cumpridos e aceitos de
uma maneira simples ¢ sem excessos de dramaticidade.*®

Hoje o espago entre o diagnostico da doenga e a morte aumentou de forma
expressiva € muitas vezes passamos a usar o termo “processo de morrer” . Ninguém
sabe como lidar com as pessoas que estdo vivendo e morrendo simultaneamente. Os
modelos atuais de competitividade, consumo e acontecimento da sociedade moderna
atual transformou a morte em um processo disfuncional e portanto culturalmente
reprimido.”® Muitas religides enxergam as doengas como formas de castigo e punigdo e
o tema “morte” acabou se transformando em um tabu, com as pessoas tentando negé-la,
assumindo a postura de poupar e ocultar a gravidade do doente, ou seja, transformando
a verdade em um problema.*® O doente deixou de permanecer em seu leito domiciliar e
foi deslocado para o hospital, dando ao processo de morrer um carater privado e
medicalizado. Esta medicalizagdo trouxe, segundo Kress, uma inseguranga existencial. ™

Concomitantemente a esta inseguranga das pessoas com a propria morte ¢
interessante analisar o comportamento dos profissionais de saude com este novo
paciente que surge. A construcdo social dos profissionais de saude ¢ representada por
individuos que tém a incumbéncia de zelar pelo cuidado da satide das pessoas,
postergando o momento de sua morte. Esta imagem faz com que os profissionais da
area percam de vista o fato da morte ser inerente a condi¢do humana. Segundo Souza e
colaboradores® o trabalho em satide apresenta dois sentimentos opostos e ndo-
excludentes. Primeiro o prazer relacionado a valorizagdo social destes profissionais
que tratam de quem esta sofrendo e segundo a angustia frente a morte, que se torna
fonte de stress emocional e psiquico com profissionais frustrados por ndo serem
capazes de salvar a vida daqueles que lhe foi confiado. A morte ¢ vista como uma
intrusa na vida da pessoa € como uma ameaca a onipoténcia dos profissionais de satde.
As experiéncias pessoais com a morte advem sempre da morte do outro e isto faz com
que percebamos, que em algum momento teremos que passar pelo nosso proprio
processo de morrer. Este mesmo autor cita padrdes de inter-relagdes que se estabelecem
entre profissionais e doentes nestas situacdes, com o objetivo de negar essa
possibilidade existencial.’” Os profissionais de saude tendem a se apegar a protocolos
terapéuticos, tratando o doente como um objeto, sem possibilidade de reflexdo ou

decisdo conjunta sobre a melhor escolha de tratamento ou ainda a crenca que o nao
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esclarecimento para o doente de sua real condicdo ¢ a melhor forma de cuidado e
protecdo do individuo a ser oferecida. Esta “conspiracdo do siléncio”, segundo o autor,
d4 a falsa impressdo de se tratar de uma situagdo cotidiana e facilmente contornavel.’”*

A resposta a essas angustia e frustragdes, por parte dos profissionais de saude,
em especial os médicos, ¢ a utilizagdo cada vez mais frequente e desmedida de aparatos
tecnologicos, com o intuito de manter os pacientes vivos, numa tentativa de trapacear a
morte e algumas vezes satisfazer seu ego profissional. Acaba-se perdendo os limites da
real necessidade de intervencdo, na ansia de promover a cura quando isto ndo ¢ mais
possivel, e o resultado ¢ um processo de morrer demasiado longo e repleto de
sofrimento. Todas estas dificuldades acabam trazendo a tona a discussdo sobre o que
seria uma morte digna. Segundo Poles e colaboradores uma morte digna inclui:
qualidade de vida, cuidado centrado no paciente e sua familia, conhecimento especifico
sobre cuidados paliativos, decisdo compartilhada, alivio do sofrimento do doente,

comunicagio clara, relacionamento de ajuda e ambiente acolhedor.”

2.4. O Paciente Terminal

A condi¢dao humana ¢ definida, por Engerlhardt, pela finitude, ndo somente em
relagdo & mortalidade, mas também pela finitude de conhecimentos e de recursos.*” Para
se definir um paciente terminal ¢ necessario que o individuo seja portador de uma
doenga em estagio que evolua inexoravelmente para o 6bito, independente dos esforgos
empregados, € que nao apresente possibilidades terapéuticas que possam melhorar a
qualidade de vida, por mais curta que seja.”=*

Existe uma grande dificuldade na determinagdo do paciente terminal e talvez o
maior problema ndo seja, necessariamente, reconhecer o estado terminal, mas sim
objetiva-lo.*! Apesar das inimeras tentativas de se estabelecer indices progndsticos que
auxiliem nesta conceitua¢do, que encerra um carater definitivo, ela estara sempre
envolta na possibilidade de riscos e frequentemente ndo podera ser confirmada.***' Os
riscos, segundo Engelhardt*’, sdo fruto do carater probabilistico de um conhecimento
empirico, neste caso o cientifico. Sua avaliagdo deveria englobar ndo apenas os danos e
perigos, mas também a reflexdo de quem influencia a exposi¢do de terceiros a estes
riscos € quem pagard pela consequéncia de determinada opc¢do. Sua comparagdo e
escolha, para o referido autor ¢ uma constru¢do social, contaminada por valores

particulares o que fala a favor da participacio do paciente neste debate™*'.
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O diagnéstico de terminalidade, deve portanto ser feito caso a caso, levando em
conta ndo apenas critérios clinicos e laboratoriais, mas também a experiéncia clinica da
equipe, que deve estar integralmente envolvida no processo. Mesmo ciente da
dificuldade do estabelecimento deste diagndstico, estes percalgos, ndo devem
comprometer os beneficios que este paciente, familia e profissionais possam ter no
reconhecimento desta condigao**.

Para Lago e colaboradores, a definicdo de um paciente terminal deveria se
iniciar por um consenso entre a equipe médica, sendo o proximo passo a informacao do
diagnostico de irreversibilidade para o paciente e para a sua familia, quando o doente
assim o desejar e nos caso de criancas e pacientes incapazes.” A tarefa de comunicagio
de estagio terminal ¢ vista por muitos profissionais como uma ardua obrigag:ﬁo.44 Para
Mendes e colaboradores isto ¢ reflexo da visdo da morte de uma grande parte das
culturas ocidentais, tema considerado ainda um tabu nos dias de hoje. Esta dificuldade
pode esconder o receio do médico de ter sua admiracdo diminuida e o do envolvimento
no sofrimento que essas situagdes representam™’.

Nao ¢ infrequente que o médico acabe por se afastar do paciente terminal. Nao
sendo mais possivel curar, muitas vezes o médico sente o “peso” da frustragdo e se
percebe como um profissional sem valor, relatando esta experiéncia frequentemente
como “embaragosa”.***>* No entanto, para Leopoldo e Silva, existe uma ligagdo intima
entre o curar ¢ o cuidar e entendendo este cuidado como atengdo a pessoa, o médico
retornard a ter papel importante no seguimento do doente. Este cuidado deve se
prolongar no didlogo, direito do paciente, € que por mais penoso que possa parecer, ¢
indispensavel a assisténcia para “viver” a experiéncia do processo de morrer. Pouco se
sabe ainda sobre os sentimentos e atitudes dos profissionais médicos sobre este
processo. Estudos futuros que auxiliem na melhor compreensdo destes sentimentos
podem favorecer a relagio médico-paciente terminal.*

Em pesquisa realizada com pacientes terminais, medidas como o
estabelecimento da verdade na relagdo médico-paciente, a continuidade do cuidado e o
ato de evitar medidas que prolonguem a vida sem necessidade sdo tidas como os
principais elementos no cuidado do fim de vida.*® O processo de comunicagio ¢ fator
primordial, devendo esta comunicagdo ser feita de forma clara e compreensivel. O
médico e toda a equipe devem exercitar a capacidade de ouvir nestas ocasides.’

Soares’’ ressalta a importancia do cuidado da familia do paciente terminal.

Segundo este autor, existem evidéncias que estratégias com os familiares, como a
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melhoria de comunicagdo e o conforto espiritual podem ajudar a prevenir conflitos,
melhorar a compreensdo do diagnostico e o grau de satisfagdo na assisténcia ao paciente
com doenga terminal. As principais preocupagdes dos familiares em relacdo aos
cuidados destes pacientes foram: estar proximo ao doente, ter ciéncia das modificagdes
do quadro clinico, estar seguro quanto a decisdo da limitacao do tratamento curativo, ter
garantias do controle do sofrimento e da dor, poder expressar seus sentimentos e ser
confortado e consolado. Atender a todas estas necessidades ¢ uma responsabilidade de
toda a equipe. Ainda segundo Soares, a filosofia de humanizagdo, com um ambiente
mais acolhedor pode ser um elemento positivo para a diminui¢do do stress do paciente e
sua familia, assim como uma politica de visitas mais liberal*’.

Estudos relacionados com familiares de pacientes terminais identificaram uma
correlagdo entre maior satisfagdo com os cuidados em geral e cuidados espirituais. Para
Soares’ a espiritualidade é uma caracteristica humana que pode possibilitar o individuo
a encontrar significado e proposito para a sua vida. Apesar deste resultado, segundo
Heyland e colaboradores*, a necessidade de ter sua espiritualidade satisfeita foi um dos
itens menos importantes em pesquisa realizada por este autor, que frisa ter encontrado
diferencas significativas no ranking de prioridades entre os pacientes terminais, o que
corroboraria ainda mais, para uma atuac¢ao individualizada em cada caso.

No caso de pacientes pediatricos terminais, a definicdo do momento de
irreversibilidade pode ser ainda particularmente mais dificil, principalmente quando
frente a doengas congénitas incurdveis mas ndo imediatamente fatais. Nessas situagoes,
em que ¢ dificil determinar o momento em que o tratamento deixa de ser curativo para
ser paliativo, os objetivos deste tratamento a curto, médio e longo prazo devem ser
discutidos continuamente com a familia*’. Estabelecido o diagnostico de terminalidade,
a familia deve ser comunicada e estimulada a participar da decisdo quanto as condutas
restritivas. Como defensores legitimos dos interesses dos filhos, a priori, sdo os pais
que possuem o poder de decisdo apds todos os esclarecimentos necessarios por parte da
equipe de saude.”* Em situa¢des onde as opinides dos responsaveis conflitam com a
da equipe, serd necessario que recebam mais apoio e informagdes quanto ao
diagnostico, prognostico e terapéutica. Persistindo a discordancia, as Comissdes de
Etica , e mesmo a justi¢a podem ser acionadas. Mais uma vez uma relagio de confianga,
baseada na verdade, em uma boa comunicagdo e no respeito podem ser facilitadores do
processo.”® Segundo Lago e colaboradores,” dificilmente a familia terd no primeiro

encontro esclarecimento suficiente para a decisdo. E importante que as reunides
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acontegam em local tranquilo, de preferéncia com o mesmo profissional de satde e que
seja dispensado tempo suficiente para esclarecimento de todas as duvidas com

informagoes claras e numa linguagem adequada para os familiares.

2.5. Futilidade Terapéutica e Distandsia

Segundo Pessini,*® o primeiro codigo de ética médica utilizado no Brasil, data de
1867, ¢ foi uma adaptagdo portuguesa do Codigo de Etica Médica da Associagio
Médica Americana. A sua redagdo, transcrita a partir de artigo deste autor, demonstra a

visao da profissao médica como algo sacerdotal:

Art. 1°  § 4. Para ser ministro de esperancga e conforto para seus doentes, é preciso que
o médico, alentando o espirito que desfalece, suavize o leito da morte, reanime a vida que
expira e reaja contra a influéncia deprimente destas moléstias que, muitas vezes,
perturbam a trangiiilidade dos mais resignados em seus ultimos momentos. A vida do
doente pode ser abreviada ndo so pelos atos, como também pelas palavras ou maneiras
do médico. E, portanto, um dever sagrado proceder com toda a reserva a este respeito, e
evitar tudo que possa desanimar o doente ou deprimir-lhe o espirito.

$ 5. O médico ndo deve abandonar o doente por julgar o caso incuravel; sua
assisténcia pode continuar a ser muito util ao enfermo, e consolar os parentes, ainda no
ultimo periodo de uma moléstia infausta. Aliviando-o da dor e de outros sintomas e
acalmando-lhe a afli¢do do espirito.(Pessini, 2004, p.40)

Os paragrafos acima, apesar de darem um tom divino a profissdo médica, sdo
claros quanto a caracteristica humanitaria e a importancia de uma relagdo médico-
paciente solida, baseada na confianga assim como a impossibilidade de cura para todos.
O que se notou, entretanto com o avango tecnoldgico e as novas descobertas acerca das
técnicas de reanimagdo foi o evitar de muitas mortes, mas também a permanéncia de
alguns doentes indefinidamente no processo de morrer.”** Este novo paradigma
cientifico-tecnologico, transformou valorizagao de vida em sindnimo de prolongamento
da quantidade de vida biologica.”® A morte, antes parte do ciclo da vida humana, passa
a ser percebida pelo profissional médico como um inimigo a ser vencido e a sua

ocorréncia relacionada, erroneamente, como uma falha.” Segundo Horta":

“Quando a vida fisica é considerada o bem supremo e absoluto, acima da liberdade e da
dignidade, o amor natural pela vida se transforma em idolatria. A medicina promove
implicitamente esse culto iddlatra a vida, organizando a fase terminal como uma luta a
todo custo contra a morte.” (Horta, 1992, p.222)

O uso irrestrito da maquina como alicerce para a manuten¢do da vida a todo

custo impde tratamentos dolorosos a pacientes ja sem perspectiva de cura. Essa pratica ,
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conhecida como futilidade ou obstinagdo terapéutica, ¢ definida por Mota®' como “toda
acdo médica cujos potenciais beneficios para o paciente sdo nulos ou tdo pequenos ou
tdo improvaveis que ndo superam os seus potenciais maleficios.”(Mota, 1999, p.1)

Além da dificuldade de defini¢do de paciente terminal e do sentimento
profissional de que “tudo deve ser tentado”, o fator econdomico também ¢ citado como
uma justificativa, normalmente utilizada para o emprego da futilidade terapéutica.
Segundo Pessini, na Optica do paradigma comercial-empresarial, onde o poder
aquisitivo do paciente ¢ o que determina a extensao do seu tratamento, a obstinagao
terapéutica passa a ter outro sentido: gerar lucro. Justificativa essa, encoberta pela
defesa do valor da vida humana, que serd defendido enquanto perdurar os recursos
financeiros do doente. Esse aspecto econdmico pode gerar também o risco oposto para
aqueles economicamente ndo rentaveis, que ¢ a restri¢do de tratamentos teis.*®

Esse prolongamento exagerado do processo da morte de um paciente numa
abordagem terapéutica inutil, que ndo permite o desfecho da vida ¢ considerado

. L . 2352
distanasia.”™

Do grego “dis” afastamento e ‘“thanatos” morte, o termo foi
primeiramente proposto por Morcache, em 1904 e ¢ frequentemente relacionado a
manutencdo da vida de modo artificial com a wutilizagdo de tratamentos
desproporcionais.'®

Pessini, defende em seu artigo Distanasia: algumas reflexdes bioéticas a
partir da realidade brasileira, o paradigma da benignidade humanitaria e solidaria,
onde o ser humano deve ser visto como o valor fundamental e central na visdo da
medicina, desde a sua concepgdo até a sua morte. Este modelo trabalha o conceito de
satde como bem estar e ¢ ponto de partida da medicina paliativa, que busca uma morte
digna e sem sofrimento.*® Para a Organizacio Mundial de Saude, a medicina paliativa
abrange o cuidado de pacientes cuja doenga nao mais responde ao tratamento curativo,
sendo da maior importincia ndo apenas o controle da dor e de outros sintomas mas
também o apoio psicoldgico, espiritual e social, objetivando a aquisicao de uma melhor
qualidade de vida para os pacientes e seus familiares.”

A reflexdo em relagdo ao tema ¢ mandatoria na pratica médica atual que se
encontra cada vez mais tomada pelos avangos tecnologicos. O respeito a autonomia do
paciente, com a participagdo deste em todo o processo decisorio, ¢ pega-chave em todo
o debate que envolva a morte, principalmente nos ambientes de terapia intensiva.'® A
discussdo acerca da futilidade terapéutica e consequentemente da distandsia tenta

resgatar a dignidade humana, que deve ser reverenciada durante todo o percurso da
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vida, incluindo, e porque ndo, o ultimo acontecimento de todos nods: a morte. Em
resposta a estas praticas que impdem o sofrimento, Diniz ressalta também a necessidade
de debates acerca do termo “boa morte” e acredita que a bioética possa ser um

instrumento que facilite o direito de deliberar sobre sua propria morte.>*

2.6. A boa morte

Eutanésia ¢ o termo utilizado como antagonista a distanasia. Etimologicamente
“eu” significa bem e “thdnatos” morte, o que confere a palavra eutanasia o sentido de
morte calma, morte sem dor ou boa morte. Na antiguidade o direito de morrer ja era
reconhecido, o que pode ser comprovado com a leitura das Cartas de Séneca (63 d.C.).
Nesta obra o autor afirma que os sadbios podem se separar da vida por motivos bem
fundados, como salvar a patria e os amigos, ou ainda quando acometido por mal
incuravel ou com dores muito fortes que representem uma agonia sem fim. Platdo e
Aristoteles também admitem a pratica com os recém-nascidos portadores de mas-
formagdes que sio abandonados.’® Durante este periodo a eutandsia ¢ realizada,
principalmente, com o objetivo de “retirar o peso” que estas vidas poderiam representar
para os individuos que o cercam e para a sociedade de uma forma geral.

Apesar da posicdo contraria do cristianismo a sua pratica, em 1516 Toémas
Morus, um filésofo e santo da Igreja Catélica, defendeu em sua obra Utopia que nas
enfermidades incuraveis e naquelas que impdem um martirio ao doente, a morte poderia
ser facilitada O tema retorna em 1605 com Francis Bacon introduzindo, na medicina, o
termo eutanasia com o conceito de alivio do sofrimento nos pacientes terminais que
podiam apelar para a ajuda externa, se necessario.>*>

Mas ¢ j4 no século XX que o termo se desvirtua e avanca carregado de
preconceitos, alguns que persistem até os dias de hoje. Esta alteragdo em seu sentido
aconteceu como resultado das politicas publicas do governo nazista realizadas na
primeira metade da década de 40. O programa financiado pelo governo tinha por
objetivo a eliminagdo de vidas que ndo valiam a pena ser vividas, que eram
representadas, na sua propria visao pelas criangcas com variados graus de incapacidade,
doentes mentais, criminosos, € por fim todos nao alemaes, a saber os negros, judeus e
ciganos. Esta “higienizagdo social” acabou por influenciar negativamente a opinido
publica sobre o termo que passou a ser condenavel em qualquer circunstancia.”™

Segundo Siqueira-Batista, com o avancar dos anos alguns acontecimentos

recolocaram o tema eutandsia novamente em debate: o avango tecnologico que trouxe a
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tona situacdes de sofrimento em pacientes ja sem perspectiva de cura mas mantidos
vivos na dependéncia de aparelhos sofisticados; situagdes clinicas relacionadas ao
suicidio assistido que ganharam visibilidade como os casos de Karen Ann Quinlan e de
Jack Kevorkian, o doutor morte, entre outros; a prerrogativa de legaliza¢ao da eutanasia
e/ou suicidio assistido em paises como a Australia e Holanda; o envelhecimento da
populacdo que favorece o surgimento de doengas degenerativas e cronicas e
consequentemente prolonga os processos de morrer com maior risco de sofrimento e o
surgimento da bioética que aparece com o intuito de refletir e auxiliar as préaticas
relacionadas aos seres vivos e as ciéncias.”’

Atualmente a palavra eutanasia abrange uma grande gama de modalidades e
existem varias formas de classifica-la, sendo as relacionadas ao ato em si e ao
consentimento do individuo as mais usadas.

Em relacfo ao ato em si a eutandsia pode ser classificada como:***°

-Eutanasia ativa: ato de provocar a morte sem sofrimento do paciente por fins
humanitarios.

-Eutandsia passiva: omissao proposital de um a¢do médica que auxiliaria a manutengao
da vida do individuo.

-Eutanasia de duplo efeito: quando um ato que visava o alivio do sofrimento termina
provocando a morte do paciente, sem ter sido realizado com este intuito primario, ou
seja, pretende-se um efeito bom mas incorre-se em um outro efeito ndo desejado.

Em relagdo ao consentimento do individuo:

-Eutanasia voluntaria: resultado da vontade expressa do individuo. Utilizado como
sindnimo de suicidio assistido.

-Eutandsia involuntaria: realizada contra a vontade do paciente. Pode ser igualada ao
homicidio.

-Eutanasia ndo voluntaria: a vida ¢ abreviada sem que se conheca a vontade do doente.

Segundo Siqueira-Batista e colaboradores, em relagdo a bioética, argumentos
podem ser construidos na defesa das mais variadas categorias de eutandsia, com
excecdo da eutandsia involuntaria, que representa um desrespeito a autonomia do
paciente. O principio da autonomia ¢é portanto um dos pilares na discussdo deste tema.”

Existem outros termos que estdo relacionados ao processo de morrer e que
merecem esclarecimentos. Em primeiro lugar a distanasia, que como ja explicada

anteriormente, refere-se ao processo de morrer com imposi¢ao de sofrimento resultado
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de uma obstinacao terapéutica, ou seja, do uso desmedido de tecnologia sem melhorias
em relagdo a qualidade de vida.>

Outro termo que vem sendo empregado € a ortotandsia, que significa a morte em
seu tempo certo, quer dizer sem sofrimento (distandsia) e sem abreviacdo da vida
(eutanasia). O conceito de ortotanasia pode trazer alguma confusdo tornando muitas
vezes dificil a diferenciagdo da morte no tempo certo (ortotandsia) com a eutanasia
passiva ( no caso de se optar pelo ndo inicio de alguma droga, por exemplo).***

A mistanasia vem sendo utilizada para descrever o processo de morrer doloroso
fora e antes do tempo certo e se enquadra em situacdes como a falta de condigdes
minimas de vida, os erros médicos, as omissdes de socorro e as praticas de eliminacao
de individuos indesejados.*

As argumentagdes a favor e contra a eutandsia serdo baseadas em quatro
principios: a sacralidade da vida, a ladeira escorregadia, a qualidade de vida e a
autonomia. O principio da sacralidade da vida, como ja discutido anteriormente nesta
dissertacdo, parte da premissa de que a vida ¢ um bem sagrado e de que toda a vida vale
a pena ser vivida independente de sua condicao e da vontade de seu detentor. Esta ¢ a
principal argumentagdo da ética religiosa, em especial a crista, nos debates referentes
ao inicio e fim de vida. Lepargneur em artigo publicado, menciona o receio de que uma
licenca legal possa diminuir o zelo do médico para com os pacientes graves,
pressionando indevidamente pacientes terminais a aceitarem uma antecipacao letal. O
“valor sagrado da vida” entretanto, ndo impediu que as religides aceitassem a guerra
defensiva, a legitima defesa e a pena de morte™.

O conceito da ladeira escorregadia leva em consideragdo que algumas situagdes
nao devam oferecer concessdes, com risco de que a abertura de precedentes favoreca a
praticas consideradas maléficas. Em relagdo ao tema, isto poderia ocorrer em situagdes
onde as verdadeiras razdes para eutanasia sejam: questdes financeiras como herangas
e/ou seguros de vida, a sele¢do de individuos com aniquilacdo daqueles com graus
variados de incapacidades, a sensagdo de estorvo do paciente para com a sua familia. A
contra-argumetacdo para este pensamento ¢ de que o mal uso de uma atuagao ndo
deve ilegitimar o seu uso’’.

O debate pro-eutanasia tem como um dos alicerces o principio da qualidade de
vida, onde a vida tem um valor quando relacionada a qualidades construidas sdcio-
culturalmente. A defini¢do de uma qualidade de vida adequada dependera da sociedade

em determinado tempo e espaco e da percepcgao individual de cada um sobre sua propria
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vida. E esta subjetividade do elemento qualidade de vida que alavanca o outro principio
que serve de base para as argumentacdes favoraveis a eutandsia: a autonomia.

A autonomia ¢ o principio que se refere a liberdade individual de cada um
decidir o que ele considera melhor para a sua vida, incluindo aqui o seu processo de
morrer. Como legitimar uma qualidade de vida sem considerar e respeitar os valores da
pessoa que vai viver aquela vida em questdo? A autonomia pressupde que cada
individuo tem o direito de dispor da sua vida como melhor lhe convier e cabe aos
demais respeitar esta escolha. Entretanto, o respeito a autonomia esbarra em alguns
problemas, que cabe aqui mencionar. O primeiro ¢ a certeza de que o individuo de fato
compreendeu suas opgdes e teve oportunidade de elucidar suas dividas para decidir,
pela sua propria convicgao, qual a melhor escolha a fazer. O segundo ¢ o poder médico,
que acredita que a inegavel diferenca de competéncias em relagdo a satde entre
pacientes ¢ médicos permite ao profissional de saude decidir o que sera melhor para o
doente. E por ultimo, a questdo das pessoas ndo-autbnomas, como as criangas, que
dependem de um terceiro para a tomada de decisdo, ou seja o julgamento da qualidade
de vida em questio sera feita através da subjetividade de um outro”®®.

A Holanda foi o primeiro pais a permitir a eutanasia. Apesar desta permissao €
importante salientar que a morte assistida por médico neste pais ainda ¢ considerada
crime, a ndo ser que sejam preenchidos critérios precisos e pré-determinados por uma
lei outorgada em 2002%°. S3o seis os critérios a serem observados pelo médico:

1. A solicitagdo para a morte assistida por um médico, deve ser feita de forma
voluntaria e previamente bem ponderada.

2. Deve haver sofrimento fisico ou mental que seja inaceitavel ou insuportavel.

3. O paciente deve ter sido bem informado sobre sua condicao de saude e suas
opcoes.

4. Deve haver uma conclusdo conjunta com o doente de que ndo hé alternativas
razoaveis para a situagdo do paciente em questao.

5. Parecer por escrito de pelo menos mais um médico independente do caso, que
tenha consultado o paciente e atestado as condi¢des acima.

6.A intervencdo para realizacdo da eutandsia deve ser feita de uma forma
médica apropriada.

O processo de intervengdo deve ser relatado a autoridade médica local através de
questionario, que sera transmitido por esta ao promotor do distrito. Serd esta autoridade

legal que determinara, apos estudo do caso, se havera ou ndo acusagdo contra o médico.
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Ja ¢ também permitido neste pais, apds esta lei, a eutanasia em adolescentes de 12 aos
16 anos desde que, além de obedecidos aos critérios acima, exista a autorizacdo dos
pais. Segundo Kimsma®, todo este processo para a decisdo da realizagio da eutanésia,
fortalece a relacdo médico-paciente. O distanciamento médico observado em casos de
terminalidade, ndo ¢ passivel de acontecer nos moldes de solicitacdo de morte assistida
por médico, na Holanda. O preenchimento dos critérios que validam a eutanésia, obriga
a um embricamento entre o médico e seu doente para que seja avaliado o grau de
sofrimento da pessoa assim como o conhecimento e a legitimagdo dos valores proprios
de cada individuo.

No Brasil a eutanasia ainda é considerada crime. Entretanto em 17 de margo de
1999 o governador do estado de Sdo Paulo, Mario Covas, promulgou a lei n° 10.241
sobre os direitos dos usudrios dos servicos e das acdes de saude no estado de seu
governo, de autoria do deputado Roberto Gouveia . Esta lei conhecida como Lei Mario
Covas, em seu artigo n° 2 declara que os usudrios dos servigos de satide do estado de
Sdo Paulo tém o direito de recusar de forma livre, voluntaria e esclarecida, com
adequada informacao, qualquer procedimento diagnodstico ou terapéutico a eles
oferecidos incluindo tratamentos dolorosos ou extraordinarios que tentem prolongar sua
vida®'.

Em 13 de abril de 2010 entrou em vigor o sexto Codigo de Etica Médica do

Brasil® , que admite a ortotanasia :

Paragrafo tnico: “Nos casos de doenca incuravel e terminal, deve o médico oferecer
todos os cuidados paliativos disponiveis sem empreender agoes diagnosticas ou
terapéuticas inuteis ou obstinadas, levando sempre em consideragdo a vontade expressa

do paciente ou, na sua impossibilidade, a de seu representante legal.”(Conselho Federal
de Medicina, 2010)

Uma resolucao regulamentando a pratica ja havia sido aprovada pelo Conselho
Federal de Medicina em 2006. No entanto, uma liminar na justica suspendeu a
resolucdo por entender que a ortotanasia ndo esta prevista na legislacdo brasileira e que
sua regulamentagdo estimularia os médicos a praticar o homicidio. Em dezembro de
2010, apds revisao pelo Ministério Publico Federal, foi derrubada a liminar que
suspendia a regulamentac¢do da ortotandsia no Brasil, através de novo parecer 63. “Sobre
muito refletir a proposito do tema, chego a convic¢do de que a resolugdo, que
regulamenta a possibilidade de o médico limitar ou suspender procedimentos e

tratamentos que prolonguem a vida do doente na fase terminal, realmente ndao ofende o
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ordenamento juridico”, disse o juiz em sua decisao.

E importante salientar que para a ortotanasia ser praticada é essencial que a
decisdo seja feita pelo proprio paciente ou seu representante legal. Esta nova
determinagéo esta em conformidade com o novo codigo de Etica Médica e representa a
manifestacdo de uma nova ética nas ciéncias médicas, quebrando antigos tabus e
enfrentando os conflitos com o foco na dignidade humana.®
2.7. Limitagdo do Suporte de Vida

O deslocamento da morte do ambiente familiar para o hospitalar, fruto do
avanco tecnologico no campo das ciéncias médicas, fez com que o processo de morrer
comecasse a receber mais atengdo a partir dos anos 90. O aumento do numero de
pacientes cronicos nas unidades de terapia intensiva, assim como o sofrimento de
alguns enfermos resultado da futilidade terapéutica, comegaram a levantar questdes
éticas, como a moralidade de se combater a morte a qualquer preco.**

Para Engelhardt, todo ser humano tem o direito de ser deixado em paz, de ndo
ser tocado a menos que tenha sido dada a sua permissao e assim, de recusar um
tratamento que lhe salvaria a vida, se isto ndo for de seu interesse.”” Cabe ao médico e a
toda populacdo combater o prolongamento do morrer. Debates sobre a finitude humana
e sobre as limitagdes do médico, como um agente curador, devem ser estimulados e

podem ajudar no esclarecimento de todos quanto a questio.

Apesar da bioética ser uma ferramenta que pode auxiliar nesta nova realidade,
artigos publicados sobre esta ¢ética aplicada ainda representam uma pequena
porcentagem de todos os artigos publicados em revistas especializadas em terapia
intensiva. No entanto, dentro da tematica bioética presente em revistas de grande
repercussao dentro da medicina intensiva, os artigos relacionados ao fim de vida sdo os
mais ’frequentes.49 Paralelamente a isto, nos ultimos anos, a criagdo de guidelines, a
implementa¢do de forgas- tarefas, a criagdo de websites por centros académicos e a
grande repercussao de casos emblematicos como a da moga Schiavo demonstram por
parte de todos, o aumento de interesse no campo dos cuidados do fim de vida.”’

A Limitagdo do Suporte de Vida (LSV) corresponde a ndo oferta ou retirada de
medidas curativas nos pacientes terminais, evitando o prolongamento do morrer.
Publicagdes recentes mostram um aumento do emprego de medidas de Limita¢do do

Suporte de Vida nos ambientes de terapia intensiva para até 90%"°. Este numero pode
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variar entre paises e até mesmo dentro do mesmo pais. A pratica se encontra mais
presente em paises como EUA e Canada, onde a autonomia ¢ vista como um principio
sagrado, enquanto em paises de origem latina, como a Espanha, a LSV pode cair para
34%.% Além de causas culturais, o fator religido também pode influenciar seu emprego.
Médicos mais religiosos tendem a limitar menos as medidas curativas assim como as
religides judaicas e mulgumanas que ndo permitem a retirada do suporte vital de
pacientes considerados terminais.”*®

As medidas de LSV compreendem a ordem de ndo reanimar (ONR), a ordem de
retirada(OR) e a ordem de ndo oferta (ONO). A ordem de ndo reanimar se caracteriza
pela manutengdo de todas as medidas curativas até que a morte ocorra por parada
cardio-respiratoria. A ordem de retirada significa a suspensdo de uma ou vérias medidas
ja4 em uso, que estejam prolongando o processo de morte. A escolha das medidas que
serdo retiradas varia de acordo com a UTI estudada. A ordem de ndo oferta seria a ndo
iniciacdo de medidas de suporte curativo que possam prolongar a morte do
individuo.”"

Em estudo brasileiro sobre a pratica da LSV em pacientes de uma UTI adulta,
Othero® observou que 86% das mortes eram precedidas por algum limite de suporte,
sendo que em 75,1% dos casos a medida foi a ONR. Este achado ndo ¢ exclusivo da
realidade brasileira, e segundo o autor pode ter as seguintes razdes: as dificuldades de
prognosticar a morte, a inseguranga médica frente a OR e ONO, o receio de contestagao
judicial, o baixo nivel de comunicagdo com as familias e a falta de importancia que se
da a participacdo da familia nestas decisdes. A predominancia deste tipo de atitude
pode, entretanto, aumentar os custos da internagao e perpetuar o sofrimento do enfermo,
indo em direcao oposta a verdadeira intencao da Limitagdo do Suporte de Vida. O autor
acredita que este achado deve estar relacionado a confusdo conceitual entre ordem de
retirada, ordem de ndo oferta e eutandsia, pratica considerada ilicita na maioria dos
paises por se equiparar ao homicidio”. A segunda atitude mais encontrada foi a ordem
de retirada, considerada por Othero uma surpresa, ja que esta pratica ¢ considera pelos
médicos de mais dificil realizagdo, apesar de moralmente equivalente a ordem de nao
oferta.

O medo de consequéncias legais quanto a adogdo da LSV, também ¢ motivo
para explicar a pratica do registro inveridico, presente em mais da metade dos casos de
restri¢des ao suporte de vida encontrado em estudos nacionais € internacionais, mesmo

70,71,72

que estas mortes ja sejam esperadas Torredo’' cita também a falta de
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conhecimento, por parte dos profissionais de saude, da importancia do registro médico.
Em termos brasileiros, o receio de implicagdes legais, ¢ segundo o autor, fruto da
importancia dada por médicos ao artigo 135 do Coddigo Penal Brasileiro, onde
interpretam a escolha de nao adotar medidas de ressuscitagdo como omissao de socorro.
Todavia, a impossibilidade de cura da doenga terminal impede que nos refiramos a ela
como uma situacdo de risco iminente e prevenivel de morte, ndo sendo portanto,
aplicavel a situagdo. Se todo o processo de LSV for feito de uma maneira democratica e
registrado corretamente, a documentacdo ira refletir uma verdade estabelecida entre
médico e paciente, com consequente diminui¢ao dos riscos legais.

Viérios aspectos bioéticos podem ser considerados durante 0 momento decisdrio
da LSV, mas segundo Torredo dois serdo sempre contemplados: o melhor interesse do
paciente (relacionado aos principios da beneficéncia e ndo maleficéncia) e o principio
da autonomia’'. Em estudos com pacientes adultos com doenca terminal, o principio da
autonomia tem se tornado preponderante sobre os demais, o que poderia representar a
tentativa de se respeitar os ultimos desejos do paciente. Em pesquisa realizada pelo
mesmo autor, o uso inapropriado de recursos esteve presente, junto de outras
argumentacdes, em 72% das justificativas para o uso da LSV. Levando-se em conta os
recursos finitos dos dias atuais, esta justificativa, baseada no principio da justica ndo
deve ser menosprezada ou considerada antiética'®.

Rego & Palacios™, no entanto, levantam a davida em relacdo a intencdo da
limitagdo do suporte de vida. Seria, na realidade uma forma de reduzir custos ou
verdadeiramente um gesto de humaniza¢io? Assim como alguns autores®”’' que
condenam a justificativa isolada da falta de recursos para indicar a LSV , Rego &
Palacios® acreditam que indicadores econdmicos ndo podem substituir a capacidade do
individuo de determinar qual o conceito de qualidade de vida que cada um quer para si.

A relacdo médico-paciente/familia ¢ um aspecto importante em relagdo as
condutas restritivas do fim de vida. Estudo brasileiro revela que a decisdo ¢
compartilhada com o paciente e sua familia em apenas 26% dos casos e que as familias
gostariam de participar mais deste processo’". Em pesquisas de satisfagio com os
familiares, a comunicagdo foi citada como o mais frequente elemento de insatisfagao.
As familias relatam ndo terem entendido, na maior parte das vezes, o diagndstico, o
progndstico e o plano terapéutico, ndo tendo liberdade para o esclarecimento de
davidas® . Pesquisa realizada por Levy e colaboradores demonstrou que durante a

comunica¢do de noticias, os médicos permaneceram com a palavra durante 73% do
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tempo da reunido®’. As diferencas culturais podem ser um obstaculo a implementacio
de uma melhoria nesta relagdo médico-paciente/familia e este desafio pode exigir uma
dose extra de tempo, abertura e respeito, mas ¢ fator primordial para se garantir a
autonomia do paciente e facilitar o processo decisorio®**.

Os primeiros trabalhos sobre LSV em pediatria foram realizados com
prematuros de muito baixo peso. Mas antes disso, na Conferéncia de Lucey, em 1968,
que reuniu médicos e fildsofos, j4 se iniciaram as primeiras reflexdes éticas acerca do
tratamento de recém-nascidos com paralisia cerebral>. Apesar de ja passados 30 anos, a
discussdo sobre o limite do suporte médico em pediatria ainda é pouco desenvolvida.”

Segundo Truog e colaboradores, a baixa mortalidade (5 a 15%) dos pacientes
pedidtricos, devido a maior propor¢do de internacdes de patologias agudas, pode ser
uma das causas do pouco interesse sobre este assunto no ambito pediatrico’’. E este
também pode ser um motivo complicador da determinacdo de terminalidade na faixa
etaria pediatrica®.

E preciso ressaltar que, além de todas as dificuldades referentes ao tema morte,
ja descritos anteriormente, a morte de uma crianga provoca um dos lutos mais dolorosos

da cultura ocidental’

. As particularidades na relagdo da crianga com seus familiares,
seu desenvolvimento psicoldgico e suas diferentes necessidades também irdo influenciar
o cuidado do fim de vida pediatrico”.

Assim como nos pacientes adultos, a maioria das mortes das criangas internadas
em UTIPs ¢ esperada. Em estudo realizado no Canadd, 72,2% dos 6bitos em Unidade
de Terapia Intensiva Pediatrica foram precedidas por medidas de limitagdo’.

Apds o consenso de terminalidade ¢ importante a reunido com a familia para
decidir as medidas que serdo adotadas. Garros cita a necessidade desta familia estar
tendo encontros periodicos, de preferéncia com o mesmo médico. Para o autor ¢
importante que a familia passe pelos mesmos estagios de racionalizacdo que a equipe
passou para entender o estagio atual do ente querido’’.

Um fato descrito como motivo de preocupacao para os médicos que trabalham
em UTIP, ¢ conseguir um equilibrio entre o interesse ¢ as necessidades da familia e
aqueles da crianca’”. Sempre que possivel a crianca deveria participar neste processo de
decisdo com o apoio da psicologia e/ou psiquiatria. Acredita-se que a partir de 9-10
anos, a crianga ja tenha formado um conceito de morte e portanto seja capaz de realizar
a propria morte. Mesmo tendo os pais a maior responsabilidade nas decisdes, as

opinides da crianga, sempre que pertinentes, devem ser levadas em consideragdo’”.
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A principal diferenca entre os paises, em relagao a tomada de decisdes, esta no
grau de participagdo familiar no processo. Diversidades culturais, filosoficas e religiosas
podem estar envolvidas nesta diferenca. Para Garros, a crenca religiosa foi a principal
dificuldade para obtencdo do consenso entre médico e familia sobre a LSV’’. Nos paises
de origem anglo-saxdo, o respeito a autonomia faz com que a participagao da familia
seja elemento crucial no processo. Ja nos paises de origem latina, sdo os médicos os
detentores da palavra final. Estudo realizado na Argentina, aponta a participacdo dos
pais em apenas 5% dos casos”". Esta pratica é defendida por paises, como a Franga por
exemplo, com a justificativa de proteger os pais a serem obrigados a decidir sobre o
final de vida dos proprios filhos, e ¢ conhecida como “paternalismo benigno”. Este
conceito segundo seus defensores, se refere fortemente ao principio da
beneficéncia®®’>’%. Carnevale e colaboradores76, no entanto, em estudo em relacao a
tomada de decisdao, demonstrou que o sentimento de culpa que este processo pode
provocar, ¢ um fenomeno individual. Segundo o autor, alguns pais que tiveram a
possibilidade de exercer sua autonomia prefeririam que os médicos tivessem decidido
por eles, e outros pais que foram “protegidos” pelo paternalismo benigno mostraram
que gostariam de ter tomado a decisao pelos filhos.

Ao contrario dos estudos sobre o fim de vida realizados com adultos, nos
estudos pediatricos, os principios da beneficéncia e ndo-maleficéncia parecem ter mais
importancia no processo decisorio, chegando a 83% dos casos’"’®. O principio da
qualidade de vida foi citado em apenas 50% e reflete o carater individual do conceito,
que tem sua aplicacdo dificultada nos pacientes com doengas cronicas pré-existentes,
principalmente nos portadores de sequelas neurologicas’.

Estudos nos EUA e Europa, onde a LSV ¢ pratica mais rotineira, demonstraram
uma discrepancia entre o que os médicos acreditam e suas praticas profissionais em
relagdo aos pacientes portadores de doencas terminais’ . Muitos que consideram ter um
bom conhecimento em assuntos éticos, acreditam ter diferenca moral entre retirar € nao
oferecer medidas curativas a pacientes considerados terminais, assim como relatam que
em varios momentos sentiram que estavam investindo tecnologicamente em criangas
em estagios irreversiveis de doencas’®.

Para Rego & Palacios ¢ necessario um investimento maior na formacdo de
profissionais, com o desenvolvimento de competéncias clinicas e morais em relacdo aos

cuidados de fim de vida. O respeito e o incentivo a autonomia de cada pessoa deve ser
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baseado no dialogo, modificando a agdo do profissional de saide a um cuidar mais

. - 64
amplo, visando o paciente como um todo™".

2.8. Protocolos de Limitacdo do Suporte de Vida

Os conflitos existentes no tema Limitacdo do Suporte de Vida se refletem em
dificuldades na pratica médica. Com o objetivo de esclarecer e na tentativa de auxiliar
as tomadas de decisdo, varios protocolos e recomendacdes que abordam esses assuntos
foram criados .

Em 1999, o conselho de ética da American Medical Association sugeriu 4 etapas
que deveriam ser seguidas para um acordo entre médico e paciente/familia em caso de
disputas sobre pacientes terminais e futilidade terapéutica. A primeira etapa consistia
em tentar um consenso O mais precoce possivel, sobre quais terapias seriam
consideradas futeis. O segundo passo referia-se ao esclarecimento do tratamento
proposto aquele paciente e suas taxas de sucesso levando-se em conta a literatura
cientifica. O estagio seguinte seria a consulta a outros médicos e especialistas que
ajudassem ambas as partes a tragar um curso de acdo e por ultimo um comité de ética
que pudesse representar de forma plena os pacientes e/ou sua familia. Se ainda assim, o
acordo ndo fosse alcancado a American Medical Association aconselhava a
transferéncia dos cuidados para outro médico na mesma instituicdo ou mesmo a
mudanca de hospital”’.

As diferencas de interagdo entre médicos e pacientes, a base cultural local e o
pluralismo acabam trazendo diferentes solugdes para um mesmo problema. Por esse
mesmo motivo apesar de desejavel para alguns, a meta de criagdo de protocolos
universais em relacdo a LSV, parece pouco provavel de ser atingida. No entanto, o
objetivo que ¢ diminuir o sofrimento de pessoas consideradas em estdgio terminal em
sua patologia, ndo deve ser esquecido ou colocado em segundo plano. E importante que
cada servico crie seu proprio protocolo, baseado na experiéncia mundial mas também na
realidade e caracteristicas de cada instituicdo e sociedade a que pertence™.

O Protocolo de Groningen foi publicado em 2005, pela universidade de mesmo
nome na Holanda, referindo-se a LSV em recém-nascidos. Assim como a liberacao da
eutandsia para maiores de 12 anos neste mesmo pais, o referido protocolo defendia as
mesmas praticas em neonatologia. Segundo o documento ndo era ético que,
simplesmente, pelo fato de um recém-nascido nao poder solicitar por si s6 a eutanasia,

que o seu sofrimento ndo tivesse a mesma consideragdo que os demais. Pelo Protocolo
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de Groningen os neonatos onde a decisao de Limitagdo do Suporte de Vida poderia ser
aventada, podem ser divididos em trés categorias: aqueles que morrerdo em breve
mesmo com a utilizacgdo de tecnologia médica invasiva; os pacientes que
potencialmente poderiam sobreviver mas cuja expectativa de vida apds o periodo de
cuidados intensivos seja muito curta e aqueles com progndstico ruim que nao dependem
de tecnologia para estabilidade fisiologica mas que permane¢cam em sofrimento severo e
continuo sem perspectiva de alivio. A LSV, nestes casos, compreende ndo apenas a ndo
oferta e a retirada de terapias que podem manter a vida, como a eutandsia ativa,
representada pelo uso de drogas letais para abreviar o sofrimento dos pacientes. Os
critérios a serem preenchidos para se iniciar o processo sdo os mesmos para os adultos
no pais. Da mesma forma, ¢ obrigatdrio o preenchimento do relatério do procedimento
que sera enviado a autoridade legal, que determinara se o médico devera ou nao ser
acusado’®. O protocolo de Groningen levantou questdes éticas e recebeu intimeras
criticas baseadas principalmente na dificuldade do julgamento da qualidade de vida por
terceiros e na precariedade do principio da autonomia quando relacionado a pacientes
n3o autbnomos’”.

Grande parte dos protocolos relacionados ao fim de vida condenam a pratica da
eutandsia ativa mas admitem a ordem de retirada e a ordem de ndo oferta, o que
caracteriza a eutanasia passiva. Eticamente ambas as priticas sdo consideradas
equivalentes. Serdo discutidos aqui as principais consideragdes éticas abordadas nos
protocolos. Nao daremos destaque neste estudo a parte clinica do processo, como a
escolha de esquemas de sedoanalgesia por exemplo, por ndo fazer parte dos objetivos
deste trabalho.

O primeiro ponto importante dos protocolos ¢ a informagdo clara e acessivel
para o paciente da sua real condi¢ao clinica, desdobramentos evolutivos e possibilidades
de tratamento. Um paciente tem o direito de saber sobre sua satde e escolher as
terapias que serdo utilizadas a partir de seus proprios valores e preferéncias®®®. Todo
paciente autonomo, ou seja capaz de compreender, reter a informagdo e ponderar os
riscos ¢ beneficios de determinada acao, tem o direito de aceitar ou refutar tratamentos
de suporte de vida, mesmo que sua decisdo acarrete sua piora clinica e morte. Cabe ao
médico respeitar a autonomia do paciente e acatar sua escolhas, mesmo que esta seja
diferente da opg¢do pretendida pela equipe médica e sua familia. Pacientes com
capacidade de decisdao ndo devem sofrer interferéncia da familia, se assim ndo a

desejarem. E ¢ dever do médico manté-lo informado sobre a melhora ou deterioragao
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do seu quadro clinico para reajuste em suas escolhas. Pacientes terminais podem ter
piora em sua capacidade de decisdo com o avancar da doenc¢a, sendo importante tragar
diretrizes antecipadas sobre seu tratamento de suporte de vida e a nomeacdo de um
decisor substituto caso necessario™. Dyer reafirma que um paciente nio deve ser
considerado incapaz apenas pelo fato de sua decisdo parecer irracional aos médicos,
principalmente do ponto de vista dos melhores interesses®.

Arnold et cols® defendem a familia como decisores no caso de pacientes nio
autonomos. Para o autor, a familia ¢ a figura com maior capacidade de conhecer os
desejos do paciente de acordo com sua personalidade e valores. Estudos também
demonstram que 90% dos doentes optam por membros da familia quando questionados
sobre sua preferéncia quanto a escolha do decisor substituto®. Entretanto, o guideline
do Sistema de Saude de Sydney, Australia preconiza o modelo de decisdo
compartilhada para pacientes ndo autonomos, ou que perderam sua autonomia durante o
processo de morrer sem deixar evidente suas escolhas . Neste modelo, familia e equipe
devem chegar a um consenso sobre o melhor plano de tratamento, perseguindo sempre
medidas que visem o melhor interesse do paciente. E importante tentar evitar stress
familiar adicional quanto ao sentimento de culpa em determinar medidas de limitagao
do suporte de vida em um ente querido®’.

Algumas vezes ¢ dificil o consenso no diagnodstico de irreversibilidade entre
médico e familia e até mesmo dentro da equipe médica. Opinides diferentes entre os
profissionais de saide devem levar a reflexdo e a procura de pareceres entre outros
profissionais experientes. E apropriado, que o membro em desacordo nio continue os
cuidados daquele paciente. Em algumas situagdes, familiares de pacientes nao
auténomos podem solicitar a ndo interrup¢do do tratamento, mesmo ap6s o diagnostico
de terminalidade. Esta ndo aceitagdo do diagnostico ¢ mais comum de acontecer
quando a familia ndo estd engajada precocemente no tratamento ou quando ha algum
sentimento de culpa associado. Neste caso deve-se melhorar o suporte familiar e tentar
resolver as dificuldades referentes a aceitacdo da realidade e da morte do paciente em
questdo. O tratamento deve ser continuado por um periodo € ndo devem ser medidos
esforcos para que os conflitos sejam resolvidos. Um segunda opinido pode ser oferecida
a familia, com a escolha de um profissional sem relagdes com a equipe médica atual.
Em alguns casos pode-se solicitar o auxilio do comité de bioética da instituigio™.

Todo o processo de decisdo, deve ser registrado no prontuario do paciente

incluindo os dados clinicos que levaram ao diagndstico de terminalidade e o
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prognostico, as pessoas envolvidas na discussao, os desejos do paciente se conhecidos e
o tratamento a ser oferecido com seus objetivos. Todo este cuidado na documentacgdo
das etapas do processo vai garantir sua transparéncia podendo auxiliar inclusive em
questdes legais®*™.

Em 2007, em artigo publicado no Jornal de Pediatria, Lago et cols estabelecem
as evolucdes das etapas a serem seguidas frente a um paciente pediatrico terminal®:

-Definicdo de irreversibilidade: o inicio da discussdo deve se dar dentro da
equipe médica baseando-se em critérios objetivos, subjetivos e segundo o autor,
inclusive, intuitivos (experiéncia prévia com casos semelhantes). Apenas apds o
consenso dentro da equipe médica ¢ que se discute o caso com o paciente e seu
representante. A falta de acordo dentro da equipe médica pode trazer resultados
prejudiciais no decorrer do processo como a perda de confianga, a radicalizagdo de
posicdes e a desconfianca quanto as reais intengdes de cada procedimento médico®.
Apesar de no referido estudo, o autor ndo mencionar a equipe multidisciplinar como
participante do processo, inimeros guidelines enfatizam a importdncia dos mais
diferentes profissionais no diagndstico do paciente terminal € no acompanhamento de
todo o processo. Estas participagdes podem trazer informacdes valiosas sobre a escolha
do plano a seguir e devem ser estimuladas, inclusive com a participacdo, sob
supervisdo, de residentes de enfermagem e medicina®.

-Esclarecendo o prognoéstico: apds o consenso de irreversibilidade dentro da
equipe médica, deve ser apresentado ao paciente e familiares a conclusdo da equipe
quanto ao prognoéstico e perspectiva de cura daquele paciente. A importancia desta
comunicagdo exige um ambiente privado com disposi¢do de tempo por parte do
profissional de saude, que deve estar apto a ser solidario, a responder todas as duvidas
quantas vezes forem necessarias € que seja capaz de transmitir as informacdes de
maneira acessivel para o doente e seus familiares. Varios encontros podem ser
necessarios para que o paciente e a familia acompanhem o desenrolar da evolugdo e
compreendam melhor o carater irreversivel da patologia®.

- Identificando as metas para o fim de vida: nesta etapa a equipe médica em
conjunto com o paciente e/ou familia devem tracar os cuidados médicos desejados e as
metas de vida restante de forma clara e aberta. Neste estagio deve-se maximizar a
beneficéncia ( uso de analgesia, politica diferenciada e mais flexivel de visitas e

acompanhamento de familia e amigos, ambiente acolhedor) e a nao-maleficéncia

(restri¢do a coleta de exames e uso de terapias futeis, por exemplo)*.
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Apesar de inimeros protocolos existentes em relagao a este tema, com sugestoes
de como conduzir o tratamento dos pacientes terminais ¢ importante salientar que as
decisdes referentes a LSV devem ser tomadas com avaliagdo individual de cada
paciente em questdo. Esta avaliacao sofrera influéncia de aspectos culturais , religiosos
e econdmicos com a ponderacdo de critérios subjetivos como medidas que geram
beneficio e qualidade de vida, exigindo de toda a equipe uma grande parcela de

tolerancia e reflexdo.

2.9. O Modelo Principialista

Em resposta aos excessos cometidos nas pesquisas clinicas, ja exemplificados
anteriormente neste estudo, em 1974 o governo norte-americano constituiu uma
comissao, solicitando a elaboracdo de um estudo que identificasse os principais
principios éticos que deveriam orientar a experimentacao de seres humanos nas ciéncias
do comportamento e na biomedicina. Foi publicado entdo, apds a reunido desta
comissdo, o Relatorio Belmont em 1978 com a identificagcdo de trés principios basicos:
a autonomia, a beneficéncia e a justica™.

Paralelamente a elaboragdo do Relatério Belmont, Beauchamp um dos
participantes da comissdo deste relatorio se associa a Childress, fildosofo e tedlogo e
ampliando a utilizacdo dos principios para fora da pesquisa clinica, langam em 1977 o
livro Principios de Etica Biomédica. Nesta obra, os principios sdo retrabalhados e
transformados em quatro, com o surgimento da nao-maleficéncia. O modelo
principialista deu aos profissionais de saude, em especial os médicos, um vocabulario
proprio para percepgdes e sentimentos morais ndo verbalizados anteriormente, assim
como meios para auxiliar as tomadas de decisdes em conflitos morais. Esta capacidade
do modelo principialista o tornou popular no campo da medicina, sendo usado como
sindnimo de bioética por estudantes e demais profissionais das ciéncia médicas, que o

88 Ele ¢ composto por quatro

utilizam como um checklist frente aos dilemas éticos
principios validos prima-facie, ou seja, nao absolutos, sem hierarquia de valores pré-
definidas e dependentes do contexto®*’. Estes principios sdo a justica, a beneficéncia, a
nao-maleficéncia e a autonomia e segundo os autores deste modelo, derivam de juizos
ponderados no interior da moralidade comum, com alguns deles sendo reconhecidos no

proprio pensamento hipocratico, como “primeiro ndo causar dano” e “ fazer o bem”,

inspiracao da tradi¢ao médica®.
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O balanceamento dos principios ¢ a melhor forma de aplicar o modelo quando
frente a um conflito. Desta maneira, todos os principios devem ser avaliados e a sua
sobreposicio deve depender de uma argumentacio forte e individualizada caso a caso®.
Os principios devem ser vistos, de acordo com Beauchamp & Childress como
obrigacdes que dio a possibilidade de um julgamento em casos especificos®.

O principio da justica se refere a um grupo de normas para distribuir beneficios,
riscos e custos de forma justa. A maioria das teorias da justica compartilham de uma
idéia, sugerida por Aristoteles, de que os iguais devem ser tratados de forma igual
enquanto os ndo iguais de maneira nio igual®. Este ¢ o pensamento central da justica
distributiva que se caracteriza por um tratamento eqiitativo, dando a cada um de
acordo com suas necessidades e cujos problemas se tornardo mais evidentes em
condi¢des de escassez e competicio’*>. A grande dificuldade deste principio ¢ a
defini¢dao de igualdade e as caracteristicas para tentar caracteriza-la que serdo sempre
materiais como necessidade, contribuicdo, esforco e merecimento. Apesar destas
caracteristicas serem usadas frequentemente para a formulagdo de politicas publicas, o
conflito de prioridade entre elas gera sempre um desafio para o sistema moral®’.

A beneficéncia ¢ a obrigagdo moral de agir ajudando os outros, segundo seus

1,85 . . ,
7185 Existe uma linha continua

interesses legitimos e contribuindo para o seu bem-estar
entre beneficéncia e ndo-maleficéncia, cuja transi¢do pode ser de dificil identificagdo,
entretanto este principio exige mais do que o de nao causar danos, pois implica em agir
positivamente, ao invés de meramente se abster” . A promo¢do do bem-estar dos
pacientes ¢ um compromisso firmado pelos médicos no Juramento de Hipdcrates,
expressando o objetivo, o fundamento e a justificagdo da medicina. Estudos
demonstram que os médicos consideram a beneficéncia como a base moral para as suas
acoes médicas. No entanto focando na maioria das vezes em aspectos funcionais,
esquecem do paciente como um todo®.

A ndo-maleficéncia, principio derivado do pensamento hipocratico, primum non
nocere, “antes de tudo ndo causar mal”, afirma a obrigacdo de ndo se infligir dano, de
forma intencional, a outra pessoa®”’"**. Para Beauchamp & Childress, de uma forma
geral as obrigagdes da ndo-maleficéncia sdo mais rigorosas que as obrigacdes de
beneficéncia. Apesar de muitas vezes a ndao maleficéncia suplantar a beneficéncia, ¢
importante lembrar que o peso dado a cada principio varia caso a caso, ndo havendo
uma regra, a priori, que afirme que evitar dano seja preferivel a proporcionar

beneficio®. Para Torredo e colaboradores’' este deveria ser o principio basico a ser
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levado em conta no caso de pacientes terminais, e esta preferéncia seria uma forma de
se evitar a distanasia, produto da futilidade terapéutica. Conflitos éticos entre
interromper tratamentos iniciados ou simplesmente ndo comega-los, ordem de retirada
e nao oferta respectivamente, ¢ frequente nos debates de limitagdo de vida. Estudos
demonstram que os profissionais de saide se sentem mais desconfortaveis em retirar
algum tratamento do que simplesmente ndo oferecé-lo, isto porque a primeira decisdo
exige uma acdo ativa que pode promover a morte do paciente em um curto periodo de
tempo. A falta da “acdo direta”, ¢ vista pelo médico como uma forma de ndo se
responsabilizar diretamente pela a¢do. Para os autores do modelo principialista, apesar
de compreensivel o sentimento médico para com a ordem de retirada, ambas as acdes
podem causar a morte do paciente, sendo ambas exemplos da acdo de deixar morrer.
Portanto a distingdo entre as duas é moralmente insustentavel e irrelevante®. A ordem
de ndo reanimar um paciente, fato este ndo tao infrequente assim no ambito das UTI, ¢
visto pelo profissional de saide como um exemplo de ordem de ndo oferta. E
importante lembrar que os pacientes determinados para ndo serem reanimados, muitas
vezes estdo sob condi¢do de sofrimento tamanho que a sua situagdo representa muito
mais uma distanasia do que medidas de limitacdo do suporte de vida.

O principio da autonomia tem sua origem entre os gregos antigos e se referia
inicialmente a capacidade das cidades de se autogovernar com o enfoque na
coletividade. Com a Idade Moderna, este conceito se desloca para o individuo e passa a
incluir a liberdade de direitos e a escolha individual”’. Schramm, em seu artigo A
Autonomia Dificil, discursa sobre o carater complexo da autonomia, onde o individuo
socializado tem que conviver com dois olhares, um integrador , importante para a
construgdo da cidadania e o outro diferenciador que ird garantir o interesse pessoal. A
sintonia e equilibrio entre estas duas caracteristicas permitirdo o exercicio da sociedade
democratica dos dias atuais®.

O respeito ao direito da autonomia inicia-se no reconhecimento que todas as
pessoas tém valor incondicional e exige a liberdade e a qualidade do agente como
condigdes essenciais. Uma pessoa autobnoma deve ser capaz de compreender a
informacgdo, raciocinar e deliberar riscos ¢ beneficios e fazer sua escolha de forma
independente utilizando seus proprios valores®. Para Rego” e colaboradores, nio basta
apenas o respeito as decisdes individuais, ¢ necessario garantir que estes individuos

desenvolvam capacidades de sustentar suas escolhas. E importante que os outros
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envolvidos no processo percebam que as pessoas tém expectativas e aspiragdes
diferentes das suas®>*’.

No caso da medicina, o principio da autonomia englobard o conceito do
consentimento informado, onde o paciente recebe explicacdo pormenorizada sobre sua
enfermidade, o procedimento a ser realizado incluindo informagdo sobre riscos e
beneficios e, de forma voluntéria, decide ou ndo pela sua realizagdo’'. Para Beauchamp
& Childress®, o principio da autonomia nio é amplo o suficiente para permitir que ele
seja aplicado as pessoas ndao auténomas. Assim, pessoas nao autdbnomas, como as
criangas, ou cuja autonomia ¢ incerta devem, segundo os fundadores do modelo
principialista, ter decisores substitutos para a tomada de decisoes.

Existem trés modelos de decisdo substituta que podem ser utilizados para
pacientes ndo-auténomos: o do julgamento substituto, o da pura autonomia e o dos
melhores interesses. O modelo do julgamento substituto requer que o decisor substituto
faca escolhas como se fosse a pessoa em questdo. Isto pressupde um nivel de intimidade
suficiente entre paciente e decisor substituto para que as escolhas tomadas representem
realmente as opinides e valores do doente. Ja o modelo da pura autonomia requer que
opgOes sejam feitas baseadas em convicgdes anteriores ou desejos explicitos
previamente pelo paciente enquanto capaz. Desta forma este tipo de modelo s6 possui
valia em casos de pessoas anteriormente consideradas capazes que, por algum motivo,
perderam sua autonomia. O decisor substituto nestes casos, nao substitui
verdadeiramente , mas sim, veicula as opgoes autonomas de outros®.

A opcao mais adequada para as criangas pequenas seria o modelo dos melhores
interesses, onde o decisor substituto faz a melhor avaliagdo possivel do que seria o
melhor conjunto de beneficios entre as op¢des apresentadas® . O grande questionamento
do modelo dos melhores interesses ¢ que, ao escolher a op¢ao que trard mais beneficio,
o responsavel acaba baseando sua decisio em um conjunto de valores e crengas
proprios. Mesmo acreditando que pais e filhos que vivam e dividam o mesmo ambiente
socio-cultural devam repartir dos meus valores, isso nem sempre ¢ verdade e
teoricamente, apenas a propria pessoa em questdo pode ser capaz de mensurar o seu
valor’". Durante uma decisdo em nome do melhor interesse do filho, talvez a dedicacgao,
pré-requisito para ser um “bom pai”, possa acabar dificultando esta escolha. Os pais
deveriam separar o amor € o compromisso que eles t€m com os filhos, tarefa nada facil,

para decidirem a favor do melhor interesse da crianga’’.
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Até a idade adulta, sdo os pais ou representantes legais que devem decidir pelas
criangas, consideradas incompetentes e dependentes antes de alcangar a maioridade®.
Para Zawistowski ¢ colaboradores’, a determinago arbitraria do que seria a idade
adulta, pode deixar adolescentes e criancas ja com certo grau de maturidade, a parte de
decisdes importantes em suas vidas. Estas, apesar de legalmente incompetentes, ja
podem ter adequada capacidade de decisdo. Estudos mostram que bons decisores
devem ter um grau adequado de informacgao, devem estar comprometidos com o melhor
interesse da crianca, assim como possuir estabilidade emocional e habilidade para
realizar julgamentos. Baines, assim com Zawistowski, questiona o fato de nao ser
permitido que adolescentes fagam suas escolhas. Segundo o autor, decisdes de jovens
sdo substituidas pelas de seus responsaveis mas muitas vezes estas decisdes também
parecem ser pouco “inteligentes” para nos, mas nao questionaveis por terem sido
realizadas por adultos. Para Baines, a autoridade dos pais que responde pelas escolhas
do filho ndo tem a mesma forca moral que o respeito pela autonomia’ .

Mesmo amplamente empregada, a corrente principialista ndo estd livre de
criticas. Engelhardt critica justamente, o fato de ndo haver supremacia de um principio
sobre o outro. Segundo o seu ponto de vista, em pessoas auténomas, o principio da
beneficéncia e ndo maleficéncia perdem o sentido, ja que ¢ o sujeito que autogovernara
sua escolhas. Por outro lado, Carnevale critica exatamente a importancia exagerada
dada ao principio da autonomia em relagdo aos demais’®. Para Guillon, apesar de um
defensor da corrente principialista, o modelo dos quatro principios, ndo contempla como
proceder com o conflito entre os principios’. Existem outros autores ainda que criticam
a maneira como ¢ empregado o modelo principialista. Para eles, a uniformidade dada ao
pensamento quando se usa esta corrente, transforma a bioética em disciplina estéril, com
os médicos utilizando os principios como meros slogans para suportar conclusdes que

. . ~ 86,94
foram atingidas sem o verdadeiro uso da ponderacdo entre eles™ .
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3. MATERIAIS E METODOS

A pesquisa realizada teve como hipotese a compreensdao de que os médicos
intensivistas pediatricos ndo fundamentam eticamente suas decisdes sobre a Limitagao
de Suporte de Vida em pediatria.

Seu objetivo geral foi analisar a argumentacdo ética das decisdes tomadas por
médicos intensivistas pediatricos em relagdo a limitar, ou ndo, o suporte de vida em
pacientes pediatricos em fase terminal.

Ja os objetivos especificos eram:

Conhecer os argumentos utilizados por médicos intensivistas pedidtricos que
trabalham na cidade do Rio de Janeiro para justificar suas decisdes em casos de
Limitagcdo de Suporte de Vida;

Analisar criticamente a argumentagao ¢ética apresentada pelos médicos
intensivistas pediatricos que trabalham na cidade do Rio de Janeiro em tais decisoes;

Identificar e analisar criticamente a existéncia de rotinas ou protocolos para
orientar as decisdes de Limitagdo de Suporte de Vida pediatrico em outros paises;

Identificar as dificuldades, sob o ponto de vista médico, durante o processo de

Limita¢do de Suporte de Vida no ambiente da terapia intensiva pediatrica.
Esta pesquisa se propos a apreender e compreender a fala de profissionais e a partir da
analise de seu contetido, conhecer a posi¢cdo de uma categoria profissional, os médicos,
sobre o tema LSV no ambito da terapia intensiva pediatrica do Rio de Janeiro. Uma
analise bioética foi realizada a partir dos argumentos apresentados. Os objetivos
propostos foram atingidos através de uma ampla revisdo bibliografica, conforme
descri¢ao abaixo e com a realizacdao de entrevistas com roteiro semi-estruturado.

A revisao bibliografica foi feita através da busca de artigos nos bancos de dados
do SCIELO, Pubmed e Lilacs. As palavras chaves utilizadas foram terapia intensiva
pediatrica, bioética, doente terminal e limitagdo do suporte de vida com seus termos
correspondentes em inglés: pediatric intensive care, bioethics, terminally ill patient e
life support limitation. Uma maior quantidade de artigos(156) foi encontrada quando os
termos de abrangéncia mais geral, bioética e paciente terminal, foram utilizados. As
demais combinagdes resultaram em nosso maximo 23 artigos. E importante salientar
que existe uma variedade muito grande de palavras chaves para o tema em estudo,
algumas até por simples mudanca de grafia como pediatrica e paediatrica, que acaba

originando nimeros diferentes de artigos durante a busca. Desta maneira foram feitas
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novas pesquisas bibliograficas com a utilizagdo de termos mais especificos que foram
utilizados para o desenvolvimento dos conceitos. Os artigos selecionados tiveram sua
bibliografia também pesquisada. Além desta fonte de pesquisa também foram utilizados
livros textos, dissertagdes e teses através do Banco de Teses da Capes. Foram
desenvolvidos os conceitos de futilidade terapéutica, paciente terminal, Limita¢do do
Suporte de Vida, eutandsia, distandsia, ortotandsia, mistandsia e os quatro principios da
corrente principialista de Beauchamp & Childress: beneficéncia, nido-maleficéncia,
justica e autonomia. Esta revisdo tedrica foi realizada durante todo o processo de
elaboragdo da dissertacdo simultaneamente as outras etapas.

A técnica utilizada para o conhecimento das argumentagdes éticas dos médicos
foi a entrevista. Segundo a afirmac¢do de Minayo, a fala individual pode revelar um
sistema de valores, normas e simbolos e desta forma, funcionar como um porta voz de
determinados grupos em condig¢des sociais, historicas e culturais especificas. Apesar de
o entrevistado fornecer o seu ponto de vista, este tltimo ¢ o reflexo de uma constru¢do
social, sendo impossivel distinguir o componente individual, do coletivo’. A razdo pela
escolha de uma entrevista semi-estruturada foi a possibilidade de compreender as
especificidades culturais mais profundas, facilitando o acesso as informacdes que nao

: . . ~ 96,9
poderiam ser obtidas através de questdes fechadas”™™”’.

3.1 Coleta dos Dados

As informagdes sobre LSV foram levantadas por meio de fonte secundaria,
revisdo bibliografica pormenorizada anteriormente, e de fontes primarias utlizando-se
entrevistas semi-estruturadas que foram realizadas pela pesquisadora com os
profissionais selecionados.

O roteiro da entrevista (Anexo I) foi elaborado pela pesquisadora de forma a
testar as hipoteses apresentadas, atingindo os objetivos especificos propostos. Ele
consiste de uma primeira parte com dados gerais, relativos a formagdo académica e
atuacao profissional, seguido de questdes abertas que visam a pratica médica e suas
opinides em relagdo a LSV. O roteiro foi submetido a um teste piloto com trés
profissionais atuantes na medicina intensiva pediatrica, mas diferentes dos escolhidos
para participar das entrevistas. Esta pratica tem o objetivo de averiguar a formulacdo
adequada das perguntas assegurando que estas foram entendidas, podem ser respondidas

e que nenhum ponto importante ficou a parte no estudo’’. O teste piloto, realizado apos
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a aprovagdo do projeto pelo CEP/Ensp, nos permitiu a reformulagdo de algumas
questdes para que a resposta dos entrevistados contemplassem nossos objetivos.

Os sujeitos da pesquisa foram convidados a participar, ap6s autorizagdo da
unidade escolhida, de forma voluntaria e com garantias de anonimato. Foi explicado a
cada participante, os objetivos, métodos, beneficios e risco da pesquisa, assegurando a
ndo utilizacdo dos dados caso o entrevistado decidisse abandonar a pesquisa. Todos os
entrevistados assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido (Anexo II) antes
do inicio da entrevista. As entrevistas foram realizadas nos meses de setembro e outubro
de 2010 de acordo com a disponibilidade do entrevistado e em local onde nao fosse
possivel a sua interrup¢do. As entrevistas duraram em média 26 minutos, tendo sido
gravadas, apos autorizagdo dos entrevistados, transcritas na integra e permanecerao sob

guarda da pesquisadora por um prazo regulamentar de cinco anos.

3.2 Local de coleta das informagoes

O local selecionado para o cendrio de estudo foi uma clinica pedidtrica de
administracdo privada do municipio do Rio de Janeiro. Ela consta de uma unidade de
pronto atendimento, uma unidade de Terapia Intensiva Pedidtrica e quartos para
internacdes clinicas e cirurgicas.

Em levantamento realizado no periodo de 2005 a 2007 existiam 35 unidades de
terapia intensiva pediatrica no municipio do Rio de Janeiro, sendo 18 mistas (leitos
pediatricos e neonatais) e 17 somente com vagas pediatricas’. Dentre as unidades
intensivas exclusivamente pediatricas excluiu-se aquelas com atendimento direcionado
a um unico tipo de paciente, como as oncoldgicas e cardioldgicas, na tentativa de se
abranger a maior diversidade possivel de patologias.

A unidade escolhida, local de trabalho da pesquisadora, foi selecionada, pela
facilidade de acesso e interagdo com a equipe e por ser um centro de tratamento
intensivo de alta complexidade com internagdes de pacientes submetidos a grandes
cirurgias assim como pacientes clinicos com doengas agudas e crénicas e, portanto onde
o tema LSV pode ser recorrente. A referida unidade era composta, na época do estudo
por 11 leitos de UTI pediatrica. O corpo médico consistia de 18 profissionais, sendo 15
plantonistas e 2 médicas encarregadas da rotina, sendo que uma dessas exercia também
a chefia do servigo. E necessario frisar que as perguntas realizadas nas entrevistas nio
tém como objetivo averiguar as praticas relacionadas ao tema na unidade escolhida, ao

contrario, elas se direcionam de uma forma ampla a todo tipo de experiéncia que tenha
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ocorrido na pratica médica daquele profissional. A escolha da unidade selecionada
apenas reforga a possibilidade do profissional ter participado de situa¢des onde a LSV
possa estar presente.

O fato da pesquisadora exercer suas atividades profissionais na UTI em questao
facilitou o acesso a clinica, a chefia e aos colegas. Em um primeiro momento houve o
receio que esta intimidade/conhecimento pudesse trazer viéses para o estudo, pelo fato
de estdrmos pesquisando praticas que podem eventualmente serem consideradas ilegais
ou mesmo antiéticas. Este fato foi contornado com a insisténcia na garantia da
confidencialidade das informagdes obtidas e a improbabilidade de vinculagao de algum
depoimento com a identidade do profissional. Apesar da dificuldade do tema, ndo foi
percebido qualquer esquivamento dos profissionais em relagdo a participacdo da
entrevista, nem a gravagao da mesma.

A autorizacdo para a realizagdo das entrevistas com os médicos intensivistas
daquela unidade foi solicitada a chefia médica da Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica. Os resultados da pesquisa, se forem de interesse da unidade serdo oferecidos

ao servigo. Esta possibilidade foi autorizada por todos os entrevistados.

3.3 Sujeitos do estudo

Os médicos foram os sujeitos escolhidos para o estudo proposto, por serem estes
0s principais protagonistas nas tomadas de decisdo quanto a Limitacdo do Suporte de
Vida™. Todos os 18 profissionais que trabalhavam na Unidade de Terapia Intensiva
foram selecionados para a entrevista, independente da fungdo exercida, do cargo, tempo
de formado e de sua formacao especifica em terapia intensiva pedidtrica ou ndo. Todos
os intensivistas desta clinica sdo do sexo feminino. Dos 18 profissionais, apenas 1 nao
foi entrevistado, por se encontrar em licenca médica durante o periodo de coleta dos
dados.

Segundo Lacerda, em estudo sobre o perfil dos médicos intensivistas pedidtricos
do Rio de Janeiro, ainda ndo existe no Brasil a obrigatoriedade de formacao especifica
em terapia intensiva pedidtrica para os plantonistas desses setores, salvo unidades
terciarias , onde se recomenda que metade da equipe seja titulada em medicina intensiva
pediatrica’.

A escolha de um grupo de profissionais com diferentes experiéncias (sociais e
profissionais) teve o intuito de permitir a apreensao de uma maior diversidade possivel

de atitudes em relacio ao tema em estudo’™. A principio pensou-se em excluir os
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médicos com menos de 5 anos de formado. Esta idéia no entanto foi abandonada, ja que
o ensino da bioética nos cursos de graduagdo tem se proliferado nos ltimos anos e
assim deixariamos de coletar dados de uma parcela importante da populagdo médica,
até porque o que tem se visto ¢ um numero cada vez maior de recém formados em

pediatria nas unidades de Terapia Intensiva Pediatrica®.

3.4 Andlise dos dados

A andlise dos dados foi realizada utilizando a andlise do conteudo das
entrevistas, segundo a técnica desenvolvida por Bardin®™. Primeiramente realizei uma
leitura para fazer contato, analisar e conhecer o texto, a leitura flutuante, que resultou
nas minhas primeiras impressdes e orientacdes. Desta primeira leitura consegui
reconhecer os principais sentimentos dos meus entrevistados e suas posi¢des em relagao
ao tema. A partir desta etapa, com leituras repetidas e tendo como ponto de partida
minhas hipoteses e objetivos comecei a desenhar minhas categorias. Foram selecionadas
as seguintes categorias para analise:

- Defini¢ao de Limita¢dao do Suporte de Vida;

- Experiéncia pessoal no tema LSV;

- Participacao e papel dos envolvidos no processo de LSV;

- Registro no prontudrio das praticas de LSV;

- Argumentagao ética dos médicos no processo de LSV;

- Dificuldades no tema LSV;

-Oportunidades de discussdo sobre o tema durante a formagdo médica e
conhecimento de protocolos.

Ao considerarmos os argumentos apresentados para justificar ou nao a
suspensdo de suporte vital, realizamos uma analise bioética, procurando identificar a
matriz tedrica que, eventualmente, fundamenta seus argumentos. Considerando-se a
hegemonia mundial da corrente principialista da bioética, procuramos verificar em que
medida nossos sujeitos de pesquisa procuraram fundamentar suas posi¢des nesta
corrente teorica, procurando oferecer, ao final, uma anélise principialista do problema.

Beauchamp & Childress, na obra Principios de Etica Biomédica, aplicam para a
area clinico-assistencial um sistema de  quatro principios (beneficéncia, ndo
maleficéncia, autonomia e justi¢a) que derivam de juizos ponderados da moralidade
comum ¢ da tradicdo médica®. Essa abordagem classica da bioética, cuja aplica¢io

supostamente favorece a solugdo de dilemas éticos, ¢ tomada como referéncia por
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muitas organizagdes cientificas, servindo de base para a elaboracdo de diretrizes
internacionais e por estes motivos foi escolhida como nosso referencial teorico.

Mesmo acreditando que a minha aproximacdo com as entrevistadas tenha
facilitado o contato e a realizacdo das entrevistas, a possibilidade deste conhecimento
prévio de alguma maneira dificultar o relato de praticas por vezes consideradas
antiéticas ou mesmo ilegais pode caracterizar uma limitagdo do estudo. Da mesma,
forma as entrevistas realizadas apenas com médicos do sexo feminino também podem
trazer um viés ao estudo, jA que caracteristicas associadas ao género poderiam

influenciar os processos de tomada de decisoes.

3.5.Consideracoes éticas

Esta pesquisa estd em consonancia com a Resolugdao 196 do Conselho Nacional
de Saude de 10 de outubro de 1996, que regula os aspectos éticos da pesquisa
envolvendo seres humanos no Brasil, tendo sido aprovada pelo CEP/Ensp em junho de

2010 ( protocolo 82/10; CAAE: 0085.0.031.000-10).
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4. RESULTADO E DISCUSSAO

4.1 Formacdao académica e atividade profissional

Dezessete médicos foram entrevistados, sendo 15 plantonistas, a médica
encarregada da rotina médica e a chefe do servi¢o. Todos os médicos que trabalham na
unidade sdo do sexo feminino. Nao foi possivel entrevistar um profissional do quadro
médico da UTIP pois ele se encontrava em licenca médica durante o periodo de coleta
de dados. As entrevistas foram realizadas entre setembro e outubro de 2010, apos
assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido e de autorizagdo para gravagao
da mesma , em local privado com a presenca apenas do entrevistado e da pesquisadora.
Nao houve interrupg¢des no curso de nenhuma entrevista.

Em relacao a formagao académica, os dados se encontram nos graficos abaixo:

Tempo de Formado

12%(2) 6%(1) 6%(1 )

N 34%(6)

18%(3)
24%(4)
B <=5 anos B 6-10 anos B 11-15 anos
M 16-20 anos Od21-25 anos B >25 anos

Dos 17 profissionais entrevistados 9 cursaram universidades publicas. Todos
fizeram residéncia médica em pediatria e 14 foram aprovados na obtencdo do
certificado de Titulo de Especialista em Pediatria (TEP). Dois ndo se lembram se
possuem ou nao a certificagdo e uma nao a possuiu, sendo esta, a com menor tempo de

formada.
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Titulo de Especialista em Pediatria

12%(2) @SIM

ONao

B Nao se
recordam

82%(14)

Especializagcao em Terapia Intensiva Pediatrica

ESIM

Néo (8) B Nio

SIM (9)

Dentre os oito médicos que ndo possuem especializagdo em Terapia Intensiva
Pediatrica ¢ importante ressaltar que ainda ndo existia, no Rio de Janeiro, a
especialidade quando a entrevistada com maior tempo de formada terminou sua
especializacdo em pediatria. Todos os médicos com menos de 10 anos de formado
possuem residéncia médica em Terapia Intensiva Pediatrica, dado este que estd de
acordo com estudo levantado por Lacerda * em 2008 sobre o perfil dos médicos
intensivistas pediatricos no estado do Rio de Janeiro. Segundo a autora, este aumento de
profissionais especializados em Terapia Intensiva Pediatrica reflete o aumento do
numero de vagas oferecidas em programas de residéncia médica nesta especialidade
nos ultimos 10 anos, a partir da segunda metade da década de 90*. A proporcio de
profissionais com especializagdo adequada também ¢ a recomendada para unidades

terciarias, ou seja de alta complexidade, como a do estudo em questdo. Apenas quatro
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profissionais possuem o Titulo de Especialista em Terapia Intensiva Pediatrica. Quatro
médicas possuem outras especialidades pediatricas ( cardiologia, oncologia e terapia
intensiva neonatal) e duas possuem outras especialidades ndo pediatricas (medicina do
trabalho e anestesiologia).

No momento da entrevista, quatro médicas trabalhavam com terapia intensiva
exclusivamente na clinica selecionada, seis exerciam a fungdo em mais uma unidade,
cinco médicas em mais 2 unidades e dois profissionais tinham mais 3 empregos como
intensivistas pediatricos. Dos 17 profissionais, todos, sem excecdo, ja tiveram a
experiéncia de trabalhar em hospital publico sendo que no momento da pesquisa 11
desempenhavam esta fun¢do simultaneamente com a unidade privada escolhida para o

local do estudo.

4.2 A visdo do intensivista pedidatrico sobre o tema LSV

A entrevista era iniciada, apds a obten¢do dos dados académicos e profissionais,
com a pergunta sobre o que era para o entrevistado Limitagdo do Suporte de Vida e se
ele j& ouvira falar neste termo. A grande parte das respostas “comegava” por um
periodo de siléncio. Sete entrevistadas admitiram nunca terem ouvido falar no termo,
algo preocupante quando estudos demonstram que mais de 70% das mortes em UTIP
sdo precedidas de alguma medida de Limitagdo do Suporte de Vida’. As expressdes
utilizadas para se referirem ao termo foram listadas e podem ser entendidas como uma
dificuldade do grupo em falar sobre o tema. Uma sensacdo de desconforto foi sentida
nas entrevistas como se a pratica de LSV fosse, na verdade, considerada um ato pouco
louvavel na profissdo, mesmo que os entrevistados demonstrassem a clara preocupagao
com o sofrimento do doente. A dificuldade em se determinar o que ¢ um paciente
terminal e admitir que novas terapias ndo irdo beneficiar o doente, sdo passagens

recorrentes na fala dos profissionais:

“Eu ndo sei se a gente tem essa capacidade de ser tdo lucido a ponto de dizer que
aquele doente é..., e isso é uma coisa muito complicada de vocé julgar... E... porque
vocé ndo tem na medicina, uma, uma, uma matemdtica tdo perfeita . A medicina é
mais do que isso . E uma arte, ndo é? Eu acho que é um assunto muito ,muito dificil...

Até aqui vocé vai, até aqui vocé ndo vai. Eu, eu acho complicado.” (médico 3)
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Acredito que a formagao médica dirigida para o “tratar” ensinada na maior parte
de nossas faculdades de medicina, principalmente no ambiente da terapia intensiva,
propiciem esta dificuldade médica de compreender que nossa profissdo exige muito
mais do que curar simplesmente, exige o cuidar do paciente como um todo, e que
muitas vezes, apesar de todos os esforcos o curar ndo é possivel. Segundo Masri e col.”,
¢ dificil para o intensivista aceitar a morte. Para o autor, facilitar uma boa morte deveria
ser considerada um motivo de satisfacdo, de um dever cumprido, algo semelhante em
alguns aspectos a salvar uma vida. Esta dificuldade dentro da terapia intensiva, foi bem

exemplificada pela médica 13 que possui a oncologia pediatrica como subespecialidade:

“A nossa educagdo dentro da medicina ndo foi... a gente ndo foi criada para também
passar essas questoes de mas noticias, ou determinar, olha eu ndo vou mais investir no
seu filho. Eu acho que a gente tem um certo bloqueio também para dizer isso. E existe o
outro lado também. Vocé sendo intensivista, vocé estd pass... E como se vocé estivesse
caminhando para o lado oposto, ndo é? Porque, vocé é intensivista para que? Para
salvar... o que esta la, mais grave. E vocé esta propondo uma outra estratégia, para
aquela pessoa. Entdo eu acho que foge muito do, do objetivo, ndo é? Do que, do que
leva uma pessoa a fazer Terapia Intensiva. Vocé jogar a toalha, ndo é a caracteristica
de quem faz Terapia Intensiva... Mas e, qual a sua obrigagdo ali? E de vocé ressuscitar.
Mesmo que ele esteja quase morto é de ressuscitar. Entdo existe esse perfil muito
diferente de quem faz oncologia e quem faz Terapia Intensiva. Eu acho que é por isso,
que quem faz Terapia Intensiva dentro da oncologia, sofre muito. Porque é muito

contra a natureza dele. Do que ele se propos a fazer.” (grifo meu)

4.3 Definicdo de Limitacao do Suporte de Vida

Segundo Constantino e colaboradores® a Limita¢io do Suporte de Vida seria a
ndo oferta ou a retirada de medidas curativas nos pacientes terminais, evitando o
prolongamento do morrer. Apesar de seis das médicas entrevistadas alegarem nunca
terem ouvido falar no termo, a definicdo dada por todos os entrevistados, de uma forma
geral, considera que limitar o suporte de vida seria ndo investir mais no paciente
considerado fora de possibilidades terapéuticas. Quando solicitados a descrever o que
seria em seus pontos de vista o ndo investir, as respostas foram claras quanto a ndo
oferta de novas terapias que pudessem prolongar a vida. A manutengao de medidas de

suporte, segundo os intensivistas pediatricos entrevistados, como nutri¢do, ventilagao



51

mecanica ou mesmo terapias mais agressivas, mas ja iniciadas, deveriam ser mantidas

até que o paciente evoluisse para o 6bito, neste caso sem medidas de reanimacao.

“... a gente ndo iria tirar nenhuma medicagdo, mas a gente ndo iria aumentar nenhuma

medica¢do.”( médico 11)

“Eu acho que ndo adianta vocé acrescentar é...por exemplo, ser mais agressiva com o
que vocé ja estd fazendo. Vocé quer saber se eu ja limitei ou se eu suspendi? ”

( médico 1)

A fala acima explicita bem a confusdo gerada pelo termo LSV. Nenhum
entrevistado citou a possibilidade de suspender qualquer terapia frente a um paciente
considerado terminal, mesmo que a definicdo classica do termo abranja esta acao.
Quando questionados diretamente sobre a possibilidade de se retirar algum tratamento
j& em uso, percebi que alguns profissionais pararam para refletir sobre a possibilidade
da pratica e se suspender seria diferente de ndo iniciar. Mas mesmo aqueles que
consideraram que ambas as agdes pudessem ser moralmente equivalentes ndo se
consideravam capazes de fazé-la. Esta atitude ¢ ratificada em estudos em vérias partes
do mundo e provavelmente estd relacionada ao sentimento médico de que a ordem de
retirada parece influenciar ativamente o desfecho do caso, ou seja a morte do paciente,
enquanto a ordem de ndo oferta fornece a sensagao aos médicos de que “a morte nestes

. 85,100
casos seguiu seu curso natural”™> .

“Eu acho que limitar é diferente de desligar o ventilador. Eu acho. Eu acho diferente.
Nao sei. Eu ndo consigo. Desligar ? Eu sei que é a mesma..., mas o ato em si...”"

(médico 6)

Em termos éticos ndo existe diferenca moral entre matar e deixar morrer o que
poderia ser extrapolado para a eutanésia ativa e passiva respectivamente. Santos Filho'"!
em artigo elaborado em 2006, cria um enredo que tenta tornar mais clara esta auséncia
de diferenga moral. Ele cria duas situagdes hipotéticas. Na primeira Jodo ¢ herdeiro de
uma grande fortuna de seu av0. Ao ver seu avd na banheira, ele o afoga e herda o

dinheiro. Na segunda situa¢dao, Mario que também ¢ herdeiro de uma fortuna do avo, o

v€ escorregar na banheira e cair. Ele deixa o avd se afogar e recebe o dinheiro. Jodo
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matou o avd e Mario deixou seu avé morrer. Sera que seria justificavel condenar Jodo e
absolver Mario? Para alguns autores tanto cessar um tratamento quanto omiti-lo acaba
por provocar intencionalmente o término da vida de um ser humano. O ponto crucial
aqui ¢ a intencdo do término da vida'®"'*. Kuhse em 1998 ja compartilhava esta mesma
idéia e do seu ponto de vista os médicos deveriam ser motivados a praticar o que seja o
“bem” para o seu paciente ao invés do “bem” para si proprios e, desta forma, muitas
vezes cessar um tratamento pode ser moralmente melhor'®. Para Santos Filho, a
eutanasia, seja ela ativa ou passiva, deve ser considerada homicidio. Entretanto, alguns
homicidios podem ser justificaveis, como ¢ o caso da legitima defesa . Talvez a melhor
opcdo, apds o estabelecimento de critérios especificos como a manifestacdo do desejo
de forma antecipada e a motivag¢do por compaixao, também seja transformar a eutanasia
em uma excecdo em termos judiciais tal qual a legitima defesa'®".

Siqueira-Batista'**

em artigo publicado em 2004, ja cita a compaixdo como um
argumento a ser utilizado a favor da eutandsia. Segundo o autor, a compaixdo quando
vista como um ato de se tornar sensivel ao sofrimento alheio procurando oferecer,
sempre que possivel, o que ¢ relevante e apropriado ao outro, sem julgamentos proprios
e com responsabilidade, pode ser utilizado para justificar uma morte sem sofrimentos. E
importante ressaltar que a compaixao a que o autor se refere, nada tem a ver com o
sentimento de piedade que acaba ratificando um relacionamento de superioridade para
com um outro em situagdo de pentria. A compaixao aqui citada deve se dar entre iguais
e significar um ato de fraternidade no que diz respeito a sensibilizagdo e compreensao
da dor do outro'**'%,

Outro ponto interessante ¢ que 7 médicos citaram a morte cerebral como um
exemplo de situacdo onde a LSV poderia ser aventada. Como a prépria expressao
revela, a Limitacdo do Suporte de Vida ¢ uma medida a ser considerada naqueles
pacientes em estdgio terminal mas ndo onde o diagndstico de morte ja tenha sido
realizado. Desde 1997 o Conselho Federal de Medicina publicou as normas para o
diagnostico de morte encefalica, tendo inclusive apoio legal a retirada de ventilagao
mecanica € inotropicos naqueles pacientes com diagnostico confirmado, sem
possibilidades de se tornarem doadores de 6rgdos e apds a comunicacdo da familia'®.
Desta forma a LSV ndo se aplica a pacientes em morte cerebral e a demora na conduta
adequada frente a estes casos representa gastos desnecessarios, além de gerar sofrimento

nas familias. Este dado demonstra um desconhecimento de conceitos por parte dos

intensivistas entrevistados ou ainda receio de alguma punigao legal.
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Quatro médicos, dos dezessete entrevistados, reconheceram que a decisdo de
Limita¢do de Suporte de Vida deve ser realizada caso a caso e que ndo ha situacdes
onde esta decisdo possa ser tomada sem excegdes. Este resultado esta de acordo com os
protocolos publicados sobre o tema e pode revelar o cuidado destes profissionais em
agir apenas apos uma reflexdao mais detalhada da condi¢dao de saude do paciente com a
pondera¢do minuciosa de cada agdo possivel e suas consequéncias, para posteriormente
tomar a decisdo em prol de condutas terapéuticas que visem o melhor interesse do

paciente em questao.

4.4 Experiéncia pessoal no tema LSV

Onze médicos admitiram j4 terem praticado a Limitagdo do Suporte de Vida,
sendo que mais da metade destes apenas em situagdes pontuais. Todos os médicos com
menos de 10 anos de formado, com excecao de um, informaram ja terem praticado a
LSV. Trés entrevistados admitiram ja terem praticado medidas compativeis com o
conceito de futilidade terap€utica, ou seja agdes médicas cujos potenciais beneficios sdo
tdo improvéaveis que nio superam seus potenciais maleficios °'. Todos os trés com a
justificativa da incerteza do diagndstico de terminalidade e com a dificuldade de lidar
com a morte. Seis negaram a pratica mesmo que trés desses seis afirmassem ja terem
ouvido falar no termo LSV. Deste grupo que negou a pratica, apenas um entrevistado
tem menos do que 12 anos de formado, e quatro deles acabaram lembrando de alguma
situagdo onde houve alguma forma de LSV, no entanto a maioria destas situagdes eram,
na verdade, criancas em morte encefdlica. Das duas médicas que negaram
terminantemente a experiéncia em LSV, uma reagiu de forma exaltada como se a
pergunta representasse uma ofensa a sua profissdo ou a ela propria, e que a medida fosse

pratica totalmente condenavel no meio médico.

“Como ? Jamais. Nunca. Nunca houve isso. Eu nunca vi uma chefia limitar. No meu
caso ndo. Mesmo em morte cerebral a gente viu ... aumentando adrenalina,

aumentando noradrenalina.” (médico 3)

Viérios estudos, que revisam as condutas médicas por um periodo anterior ao
obito de pacientes internados, ja demonstraram que alguma forma de LSV esté presente
em até 90% das mortes nas unidades de terapia intensiva. Este nimero varia de acordo

com o pais, sua diversidade cultural, o registro no prontudrio, mas ¢ também uma
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realidade nas unidades de terapia intensiva pediatrica®’*'°’. Como médica intensivista
pediatrica acredito que a dificuldade de admitir a pratica de Limitagdo do Suporte de
Vida seja resultado de um desconhecimento do tema e de uma pratica médica onde
muitas agdes sao realizadas sem a devida reflexdo. Muitos profissionais ao nao
iniciarem uma medicagdo ou ao decidirem ndo mais aumenta-la aguardando, as vezes
por dias, a faléncia dos 6rgaos do doente e consequentemente sua morte nao acreditam
estarem praticando a LSV. Além de ignorar o conceito, esta postura acaba por propiciar
uma ma pratica. A LSV baseada na ordem de ndo oferta ou na ordem de nao
reanimacao, favorece na verdade a distandsia, ou seja, a morte com sofrimento.

O ultimo Codigo de Etica Médica® do Brasil aprovado em abril de 2010, cita em
paragrafo nico:

“ Nos casos de doenca incuravel e terminal, deve o médico oferecer todos os cuidados
paliativos disponiveis sem empreender agdes diagndsticas ou terapéuticas intliteis ou
obstinadas, levando sempre em considera¢do a vontade expressa do paciente ou, na sua
impossibilidade, a de seu representante legal.”(Conselho Federal de Medicina, 2010)

Este paragrafo, representou para muitos médicos e parte da sociedade um grande
avango no quis diz respeito ao processo de Limitacdo de Suporte de Vida. Apesar do
reconhecimento dos cuidados paliativos como peca chave no cuidado do paciente com
doenca em estagio terminal, o novo cddigo é pouco claro em relagdo as agdes
permitidas para com este paciente. Mesmo reconhecendo que o médico ndo deva fazer
uso de tratamentos que representem a futilidade terapéutica e que a autonomia do
paciente deva ser respeitada, ele se contradiz no artigo 41 quando afirma que ¢ vedado
ao médico abreviar a vida do paciente ainda que a pedido deste ou de seu representante
legal. Como discutido anteriormente, a ordem de nao oferta que parece ser o que o
codigo entende como ““sem empreender agoes diagnosticas ou terapéuticas inuteis ou
obstinadas”, ou seja deixar morrer ou mesmo eutandsia passiva ndo ¢ moralmente
diferente da eutandsia ativa, pratica esta ndo autorizada, pelo menos de forma clara, no
novo codigo.

Paradoxalmente ao novo codigo, a resolugdo do Conselho Federal de
Medicina(CFM) 1805/2006, que teve a liminar que a suspendia revogada em dezembro
de 2010, ¢ clara em seu artigo 1° ®: “E permitido ao médico limitar ou suspender
procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida do doente em fase terminal, de

enfermidade grave e incuravel, respeitada a vontade da pessoa ou de seu representante

legal.”( Conselho Federal de Medicina, 2006)
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Tomando como exemplo um paciente em estagio terminal em uma Unidade de
Terapia Intensiva que esteja sendo ventilado de forma artificial e em uso de aminas
vasoativas e cujo paciente ou seu representante legal tenham declarado o desejo de
limitar o suporte de vida, a suspensdo destas duas terapias estaria de acordo com esta
resolucdo. Levando-se em consideragdo que a suspensdo das referidas terapias
associadas a otimizacdo de uma sedacdo para evitar o sofrimento, acarretariam a morte
do paciente de maneira imediata e que a definicdo de eutandsia ativa, ja citada neste
artigo, compreende o ato de provocar a morte sem sofrimento do paciente por fins
humanitérios, poderiamos concluir que este médico estaria praticando a eutanasia ativa
de forma “autorizada” pelo proprio CFM. Apesar disso, o Conselho Federal de
Medicina e a maioria dos médicos se diz contra a pratica da eutanasia ativa. Toda esta
discussdao tem como objetivo esclarecer o carater confuso e pouco claro dos conceitos
de eutanasia ativa, passiva, ortotanasia e distanasia . E necessario que amplos debates
sejam realizados ndo s6 no meio académico como a nivel de sociedade de forma
transparente e esclarecedora. O que nao se pode perder de vista € que o centro do debate
deve permanecer sendo a dignidade do ser humano que deve ter o direito de decidir
sobre a sua propria morte independente da defini¢ao de conceitos.

O dado que revela que médicos com menor tempo de formado reconhecem mais
facilmente terem praticado a LSV, pode ser reflexo da maior insercao de disciplinas que
discutam dilemas éticos durante a graduacao e pos graduagcdo. Mesmo com o avangar
deste novo campo na formacdo médica ja descrita por alguns autores, o tempo
despendido com este novo saber ainda ¢ visto pelos profissionais, inclusive pelos

L . . 2510
médicos deste estudo, como insuficiente®>'"’,

4.5 Participacio e papel dos envolvidos no processo de LSV

A participagdo da familia no processo de LSV foi considerada importante por
todos os médicos. Seis entrevistados acreditam que a LSV deva ser decidida com o
auxilio de uma equipe multidisciplinar. A justificativa para a participacdo de varias
categorias ¢ ariqueza de opinides em um processo decisorio considerado dificil. Além
disso alguns profissionais, como enfermeiros e fisioterapeutas, por permanecerem mais
tempo a beira do leito, acabam obtendo informagdes importantes sobre anseios, valores
e crencas daqueles pacientes e sua familias. Alguns, reconhecem que a pluralidade de

valores pode dificultar o processo, mas mesmo assim acham valida a participagao.
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No lado oposto, os 11 médicos restantes afirmam que decisdes relacionadas a
LSV devem ser tomadas pela equipe médica juntamente com a familia, sendo que 5 sdo
mais especificos em apontar a rotina médica como a figura responsavel pela decisao.
Para este grupo, a participagdo de outras categorias tulmutua o processo € o torna

improdutivo, como exemplificado na fala abaixo :

“Eu acho que essa decisdo é muito mais do médico. Eu acho que a enfermagem tem
uma dificuldade grande em aceitar isso. Acho que falta um pouco de embasamento

teorico.” ( médico 14)

Estudos que se propdoem a detalhar os passos nas condutas de um paciente
terminal, enfatizam que o consenso de terminalidade deva se dar inicialmente dentro da
equipe para depois ser discutido com o paciente ¢ sua familia®. Este periodo de
consenso dentro da equipe permite a troca de informagdes referentes ao paciente tanto
em termos objetivos como subjetivos, ao intercambio de valores e pontos de vista para
que a decisdo em si seja tomada de uma forma conjunta. A participacdo de varios
profissionais garante uma decisdo coesa € uma equipe que caminha com um s0
proposito. A falha nesta etapa do processo pode comprometer o plano terapéutico do
paciente e favorecer ao surgimento de conflitos dentro da propria equipe minando a
relagdo com a familia e dificultando o processo de LSV.

A postura médica dos entrevistados de nao reconhecer o valor da participagdo
de outras categorias em um tema repleto de subjetividade, onde o intercambio de
valores pode contribuir para uma melhor ponderagdo dos caminhos a seguir, ratifica a
imagem onipotente que o médico tem de si, pouco aberto ao didlogo e intolerante com
opinides discordantes. O julgamento de valores morais, passo importante neste processo
independe de grandes conhecimentos tedricos, mas exige respeito e tolerdncia”.

Apenas um entrevistado citou que o doente deveria participar do processo
decisorio. Considerando que a pesquisa tem como sujeito de estudo intensivistas
pediatricos e como objetivo do estudo uma pratica em criangas, podemos supor que os
entrevistados levaram em consideracdo pessoas nao auténomas cujo poder legal de
decisdo se encontra centrado na figura dos pais. Isso ndo significa que ndo sejam
favoraveis a autonomia do paciente, mas ndo ameniza o fato, ou o pouco habito, que
pediatras t€ém de ndo consultarem as criangas, quando possivel, em assuntos

relacionados a sua saude.
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A capacidade de compreender a consequéncia dos seus atos se inicia
normalmente aos seis anos de idade e tende a amadurecer progressivamente até a
adolescéncia'®. Em abril de 2000, no Simpésio Internacional sobre a Bioética e os
Direitos das Criangas realizado em Monaco, foi redigida uma declaragdo, conhecida
como a Declaracdo de Monaco que versa sobre uma série de consideracdes em respeito
a prote¢do dos direitos das criangas. Nesta declaracdo, as criancas devem participar na
tomada de decisdes relativas a sua saude de maneira crescente conforme o
desenvolvimento de sua autonomia, cabendo aos pais aceitar esta necessidade'””. No
Brasil, o direito a liberdade de expressdao, que compreende entre outras coisas, a
liberdade de opinido ¢ garantido pelos artigos 15 e 16 do Estatuto da Crianga e do

Adolescente'!°

. Desta forma, as criancas e especialmente os adolescentes deveriam ser
melhores informados sobre seus diagndsticos e tratamentos e os médicos deveriam
sempre buscar o assentimento destes pequenos pacientes'®.

Quanto a participacdo familiar, o assunto se torna um pouco mais complexo.
Todos os médicos sem excecdo afirmaram que a opinido familiar na decisdo era muito
importante. No entanto, durante o questionamento de como proceder frente a opinides
discordantes, apenas dois entrevistados manteriam o tratamento oferecido e insistiriam
no acordo. Para os demais, a decisdo médica deveria preponderar sobre a da familia. As
razdes para a nao concordancia da familia com o diagndstico de terminalidade do
doente ¢ vista pelos médicos como problemas do lado familiar no bindmio médico-
familia: incapacidade intelectual dos pais de compreenderem o real estado dos filhos ou
um grande envolvimento emocional que os faz, na verdade, decidirem o que seria
melhor para eles e ndo verdadeiramente para seus filhos.

Trés médicos citaram que nao acham justo e/ou que percebem que muitos pais
ndo querem sentir a culpa de terem decidido pela morte dos filhos. Esta ¢ também a
justificativa dada por alguns paises, como a Francga, para legitimar a pratica conhecida

: L 1: 52,75
como paternalismo médico >’

. Paises que tem na autonomia, o seu grande pilar
bioético, como os EUA e Canadé questionam esta posicao, e reafirmam que sdo os pais
que devem decidir pelos seus filhos. Outro modelo oferecido ¢ o da decisao
compartilhada, onde médicos, apds explicarem pros e contra de cada opgao terapéutica,
fazem a recomendacdo do que julgam mais apropriado para a apreciacdo da familia.

Estudos norte-americanos demonstram que 85% das familias gostariam de ter a palavra

final durante a LSV do seu familiar e de que o processo de luto ¢ mais bem elaborado
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naqueles pais que acompanharam o tratamento e participaram das discussdes sobre
Limitacdo do Suporte de Vida®.

Nas entrevistas realizadas, os médicos, principalmente os com menor tempo de
formado, relataram se sentirem despreparados na tarefa de comunicacao com a familia.
Segundo os proprios, esta dificuldade de comunicagao acaba provocando o afastamento
destes profissionais do paciente e seus familiares, realimentando uma cadeia que

resultard em desconfianca, familiares descontentes e tratamento prejudicado.

“Eu acho que falta um pouco até... Eu acho que a gente é pouco treinada pra lidar com
isso. Lidar, lidar com fa... Em falar com a familia. Mesmo que ndo seja uma situag¢do
dessa, de uma situacdo extrema. A gente nunca estda preparada para os varios
questionamentos da familia. E ai eu acho que é por isso que a gente ¢ uma... Na maior
parte do tempo acaba se afastando da familia, nao permitindo um bom relacionamento,
que permita uma confianga mutua para a gente conseguir alcancar esse nivel de
conhecimento, esse nivel de relacdo. Eu acho que é um defeito tan... E como se a gente
se defendesse dos questionamentos e dos problemas que a familia possa trazer... Que os

familiares possam trazer e que a gente ndo quer lidar com isso.” ( médico 2)

A dificuldade e falha na comunica¢do pode ser, na verdade, a razdo para a
instalacao de conflitos e a manutencao de posi¢gdes opostas durante o processo decisorio
de LSV. Alguns estudos demonstram que a comunicagao ¢ um dos principais problemas
neste tema, sob o ponto de vista de pacientes e familires'’®’. A justificativa de
incapacidade intelectual do familiar pode, na verdade, ocultar uma baixa qualidade de
comunicacdo entre profissionais de saude e paciente/familia. A vida de um doente nao
pode ser decidida em conversas pelos corredores do hospital e pode necessitar de
multiplas reunides para a obten¢do de um consenso, exigindo tempo para conversas de
esclarecimento sobre as condi¢des do doente, suas possibilidades terapéuticas e o plano
de tratamento a ser escolhido.

Apesar de muitos médicos afirmarem que as decisdes sobre LSV devam ser
realizadas em conjunto com a familia e garantam o respeito a decisdo contraria quando
esta ocorrer, seus discursos, em realidade, revelam subterfugios, para que as suas
opinides prevalecam. O fato de ndo serem explicitos quanto a proposta de tratamento,
deixando de oferecer medidas terap€uticas que nao acham validas sob o seu ponto de

vista alimenta esta proposicdo. Assim como a interpretacdo propria que fazem da
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expressao “ eu ndo quero que se retire nada’”, que muitos pais pronunciam como forma

de se expressarem contra medidas de LSV.

“ 86 que algumas familias falam para que se... Ndo, ndo se retire nada, nao é? E ai ndo
se retirar nada é uma coisa assim, a priori, vocé ndo poderia realmente retirar nada,
ndo é? Entdo vocé poderia ndo aumentar nada. E ai eu acho que nesse momento talvez
a gente acabe... Eu acabe, é, deixando de fazer algum medicamento, ou retirando
algum medicamento, sem que a familia, é...concorde que aquilo ali seja o melhor para

a crianga.” (médico 11)

“ Criangas que a gente achava, até que tinha que retirar o suporte, o suporte nao foi
retirado. SO ndo se avangou. Tipo drogas de é...doses altas... de aminas, a gente ndo
avangou mais. Mas tirar sem a familia estar concordando, a gente ndo fez ndo. Até

porque a gente ndo se sente com respaldo legal para fazer isso.”’(médico 14)

Este tipo de conduta ratifica o argumento do desconhecimento médico sobre o
tema LSV, além de reforcar a idéia de que os médicos se colocam como a pessoa mais
capaz para realizar a escolha adequada. Na verdade, a posi¢do da familia frente a este
assunto ¢ vista pelo médico muito mais como uma familia que deve ser participada da

decisdao do que realmente participante.

4.6 Registro no prontudrio das prdticas de LSV

Onze entrevistados acham que a decisdo de Limitacdo do Suporte de Vida
deveria ser registrada nos prontuarios. Destes onze, menos da metade confessa registrar
a determinagdo, sendo marcante o registro por parte daqueles com experiéncia no
tratamento de pacientes com cancer, onde este tema ¢ muito mais recorrente e discutido.

A dificuldade profissional de reconhecer que o conhecimento médico, apesar de
em franca evolugdo, ndo ¢ ilimitado e a formacdo médica atual, pouco generalista, que
insiste que morte ¢ sinénimo de fracasso faz com que o registro médico sobre LSV

reflita, a vista médica, a prova escrita desta impoténcia.

“Vocé simplesmente falar: olha, essa crian¢a ndo tem mais jeito, assim, ndo tem mais
como investir. Vamos diminuir tudo. Isso dai, eu acho que é muito trabalho em cima

para vocé conseguir aceitar aquela situagdo... entdo, para ele (médico) chegar a
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escrever que ndo, ndo... Eu vou limitar. E como se ele tivesse dando punhalada nele

mesmo.”(médico 13)

O receio pela falta de amparo legal ¢ a razdo mais citada para justificar o ndo
registro das medidas de limitagdao do suporte de vida. Este também ¢ um dado relevante

707172 Em 2000, Torredo e col redige

observado em pesquisas publicadas anteriormente
artigo cujo estudo constata que mais de 70% das criangas que ndo foram reanimadas, de
acordo com entrevista realizada pelo médico presente durante a parada
cardiorespiratoria, tiveram registro contrario em seus prontuarios ou seja, com a
afirmagdo de que foram realizadas manobras de ressuscitagio'''. O medo das
consequéncias legais perante ao registro nos prontuarios de acdes que representem a
LSV, pode refletir também a inseguranca do profissional médico na determinacdo do
que seria um paciente em estagio terminal de uma doenga.

A falta de concordancia entre o registro médico e o que ¢é feito traduz, segundo
alguns autores o medo dos profissionais em infringir o artigo 135 do Cddigo Penal

7011 Entretanto como ja citado

Brasileiro que penaliza a omissdao de socorro
anteriormente neste estudo, a omissao de socorro nao deveria ser aplicada a situagao,
pelo fato do estado de terminalidade ndo representar uma situa¢do onde a morte possa
ser prevenida. E importante frisar que desde de dezembro de 2010 a ortotanasia foi
regulamentada no Brasil estando, inclusive, de acordo com o novo Codigo de Etica
Médica de abril do mesmo ano, o que torna este receio infundado.

A questdo crucial, quanto ao registro inveridico nestes casos, ¢ a realizagdo de

praticas que ndo foram discutidas anteriormente com a familia.

“ Ndo, ninguém tem coragem. Porque ndo, ndo... Primeiro ndo fica claro para a
familia. Fica...é, até vocé escrever, vocé pode se comprometer mais lda na frente. Ai
acaba... Em termos é, juridicos...a familia processar, porque ndo se estd fazendo mais
nada. A partir do momento que ndo estda claro para a familia como é que vocé vai

escrever no prontuario?” (médico 9)

Pacientes terminais possuem, na maior parte das vezes, internagdes com periodos
longos suficientes para que o diagndstico de terminalidade seja feito. E imperativo
que as familias tomem conhecimento do fato e que seja discutido com elas e com o

paciente, quando possivel, o plano terapéutico a ser seguido.
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Esta discrepancia entre o registro € o que aconteceu de fato, além de éticamente
condenavel, estimula a desconfianca entre paciente/familia e os profissionais de saude,
0 que acaba comprometendo a relacdo entre os dois. Esta quebra de confianca pode
trazer a curto e longo prazo consequéncias no diagnostico, tratamento e na credibilidade
da profissdo médica. E essencial que o médico tenha, durante sua formagao, informagao
e consciéncia de que o prontuario ¢ um documento médico e que desta forma ele deve

ser claro e expressar a verdade dos fatos.

4.7 Argumentacdo ética dos médicos no processo de LSV

A argumentagdo ética sobre a pratica de LSV foi estudada através da analise do
conteudo das falas dos entrevistados. No questionario, elaborado para esta pesquisa,
existiam dois grupos de perguntas diretamente relacionadas a esta categoria de analise.
A primeira fazia mencao ao tipo de situagdo que justificaria, do ponto de vista do
entrevistado, o limite do suporte de vida e o segundo tentava identificar em que valores
os médicos se baseavam para a tomada de tal decisdo. Foram identificadas palavras ou
expressoes, ndo limitadas apenas a estas perguntas, que remetessem a argumentacoes
éticas.

Como mencionado anteriormente, sendo a corrente principialista a corrente
hegemonica da bioética no mundo, inclusive no que tange a publicagdes de pesquisas
internacionais, acreditivamos que, se presentes, as argumentagdes éticas utilizadas pelos
intensivistas pediatricos em relacdo a LSV incluiriam  argumentos referentes aos
principios desta corrente.

Todos os entrevistados mencionaram expressdes que refletem a utilizagdo de
mais de um principio nas tomadas de decisdo. Apenas uma entrevistada mencionou
todos os quatro principios e outra utilizou nominalmente os principios da corrente
principialista, apesar de ndo relacionar todos os quatro. Esta ltima médica frequenta
esporadicamente reunides de bioética em outro hospital.

A nao maleficéncia foi o principio mais presente nos discursos médicos, citado
por 13 dos 17 entrevistados. Os médicos parecem preocupados com os procedimentos
dolorosos impostos aos pacientes, na maioria das vezes invadidos por cateteres e
drenos, dependentes de tecnologia e principalmente com o prolongar deste sofrimento.
Segundo artigos relacionados, este deveria ser o principio determinante para a escolha
de condutas terapéuticas nos casos de terminalidade’’. Este principio presente no

pensamento hipocratico de primeiro ndo causar o mal (“primun non noccere) parece
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ser a principal justificativa dos intensivistas pediatricos da pesquisa para a ndo oferta de
tratamentos considerados futeis para o paciente em estdgio terminal mas ndo parece
forte o suficiente para legitimar a suspensdo dos mesmos. Paradoxalmente, trés
entrevistados admitiram ja terem praticado medidas compativeis com a futilidade
terapéutica, sendo que todos os trés levavam em conta o principio da nado-maleficéncia.

Apesar de pesquisas demonstrarem que a beneficéncia ¢ considerada pelos
médicos a base moral de suas agdes, ela foi mencionada em apenas 9 das 17 entrevistas.
Muitos médicos embora pretendam fundamentar suas decisdes com a preocupacao de
fazer o bem para seus pacientes, por interpretar que isto significa “fazer o que temos
disponivel em nosso arsenal terapéutico” acabam, de fato, por provocar a distandsia em
pacientes considerados em estagio terminal. A maioria dos médicos que diz fazer uso
deste principio utiliza simultaneamente a ndo-maleficéncia como uma forma de pesar
riscos e beneficios para determinar o tratamento que sera utilizado, o que parece estar
em conformidade com a tradicao da ética médica.

Considerando atualmente o emprego desmedido da tecnologia, os recursos
escassos ¢ falta de leitos de UTI, muitos autores pretendem fundamentar a decisdo da
LSV com o principio da justica. Em 2004 Torredo’' constatou, ao realizar uma pesquisa
no Brasil sobre o manejo de pacientes em estagio terminal, que 72% dos médicos
citaram o uso inapropriado de recursos como uma elemento que contribuiu para a
decisdo sobre a Limitagao do Suporte de Vida. Mesmo sendo considerado um principio
relevante, a justica ndo deveria , segundo alguns pesquisadores, ser o fator determinante

para a Limitagio do Suporte de Vida'>'®¢+6771

. Mais do que indicadores econdmicos, a
decisdo sobre limitar a vida de um paciente em estagio final de doenga engloba valores
subjetivos como fazer o que seja “melhor” para o paciente em questdo, do ponto de
vista do proprio. Rego & Paléacios, em artigo publicado em 2006 sobre a finitude
humana e a satide publica questionam se a principal inten¢do do movimento de
incentivo ao morrer em casa nao seria na verdade, mais a redu¢do de custos do que a
humanizagdo do processo de morrer”*.

No presente estudo, apenas 3 dos 17 entrevistados mencionaram agdes que

refletem o principio de justica:

“ O custo , eu acho que é uma coisa que poderia se pensar. O custo dessa pessoa, de

manter a vida da pessoa, se daqui para frente... Um dinheiro que esta se gastando ali
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em um monte de medicagdo, de coisas caras e que ndo vai levar a nada ? Eu penso

assim. As vezes vocé fica investindo nesse monte de coisa e... ndo tem futuro.”

( médico 9)

“As vezes vocé tem um paciente que ndo tem nenhuma condicdo clinica de sair da
situagdo dele. Vocé precisa daquele leito de CTI Aquilo ali ¢ uma coisa muito
importante. As vezes vocé estd precisando para uma outra crian¢a vidvel. Ndo é
determinante, mas a questdo de vocé precisar daquele leito adianta a situa¢do”

(médico 11)

Todos os entrevistados que mencionaram expressdes que remetiam ao principio de
justica, assim como as pesquisas citadas anteriormente, ndo o consideram o fator
decisivo na tomada de decisdo.

A consideragdo dos entrevistados frente ao principio da autonomia foi descrita
anteriormente durante a discussdo sobre a participagdo e o papel dos envolvidos no
processo de LSV. A autonomia do doente, e especialmente dos familiares nos casos
pediatricos, ¢ “respeitada” quando condizente com as expectativas dos referidos
médicos. As familias, do ponto de vista médico, devem ser comunicadas das decisdes e

ndo participarem delas. Alguns entrevistados consideram até que a auséncia da familia

pode facilitar o manejo destes pacientes.

“Eu acho que é até mais facil quando esta rela¢do (médico-familia) ndo existe. Quando
vocé ndo tem relacdo nenhuma com a familia, entdo, passa a ser até mais facil. Eu
acho que se a familia estiver junto, vocé demora mais a limitar aquilo. Se é um paciente

que ndo tem familia é um paciente que ndo tem ninguém por ele.”’( médico 11)

Duas entrevistadas calcadas na posicdo de que o médico pelo seu saber
especifico e diferenciado ¢ a melhor pessoa para tracar um plano terapéutico,

condenaram o respeito a autonomia até daqueles pacientes verdadeiramente autonomos.

“Porque eu acho assim, naquele momento ele ndo tem o direito de optar. Ele ndo estd
em condig¢oes de opinar nada. Quem vai decidir sou eu. Obvio! Se ele me pede para

morrer aqui, morrer vocé vai, mas ele vai se matar ld na frente, porque eu ndo vou
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matar ele ndo. Ele ndo quer morrer? Mas ndo é comigo. Eu vou salvar ele para ele

morrer la na frente. Eu ndo tenho nada a ver com isso.”’(médico 8)

A fala acima ¢ um exemplo classico de um paternalismo médico difundido pela grande
maioria de nossas institui¢des médicas, disfarcado de beneficéncia.

O termo paternalismo se origina da palavra latina “pater”, que significa pai e
faz referéncia ao modelo de familia patriarcal onde todas as decisdes sdo tomadas pelo

85 <

pai de familia. Segundo Beauchamp & Childress™ “o paternalismo é a agdo de intervir

intencionalmente nas preferéncias, nos desejos ou nas agoes de outra pessoa, com o

b

proposito de evitar que lhe ocorram danos ou de beneficia-la.” Muitas vezes, os atos
paternalistas podem envolver mentiras, manipula¢des de informagdes ou mesmo a forga
e a coercao.

A relagao paternalista do médico para com seu paciente foi baseada ao longo da
historia médica no pensamento hipocratico de beneficéncia e ndo-maleficéncia. Este
conceito comegou a ser questionado com a valorizagdo crescente dos direitos
individuais e do maior respeito ao conceito de autonomia. Existem varias classificagdes

para o paternalismo. Almeida''?

cita as formas branda (“soft” paternalismo) e dura
(“hard” paternalismo). A primeira ndo viola necessariamente a autonomia da pessoa,
como por exemplo a vacinagdo obrigatéria das criangas e o uso do capacete para os
motociclistas. Ja o paternalismo duro pode ser subdividido em fraco e forte. O fraco
consiste no controle das decisdes de uma pessoa e pode ser justificado, segundo o autor,
em situagdes onde a pessoa em questdo ndo tem sua autonomia completamente
desenvolvida, ou a perdeu de forma temporaria ou definitiva. Desta maneira o
paternalismo fraco ira englobar ndo somente as criangas, doentes mentais e pacientes
senis, como também outros pacientes teoricamente autonomos, mas envolvidos em
situacdes especiais como por exemplo momentos de grande comog¢do emocional, ou
quando existe exagerada influéncia externa ( cultural, religiosa ou econdmica) ou ainda
quando ha falta de informagdes ou conhecimento necessario para que a pessoa decida de
maneira apropriada. O paternalismo forte, em contrapartida, envolve interferéncias com
o objetivo de beneficiar a pessoa em questdo, mesmo que a escolha desta pessoa seja
considerada voluntaria, informada e auténoma''?.

Além de ser passivel de abusos sob a alegacdo de beneficéncia, o paternalismo

forte desrespeita de forma clara a autonomia do sujeito e ¢ condenavel do ponto de

vista bioético, pois restringe a livre escolha e viola os direitos individuais impondo uma
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concepgdo particular do bem a um sujeito moralmente apto a exercer sua autonomia.
Nao respeitar a autonomia de uma pessoa ¢ deixar de reconhecer que todas as pessoas
tém um valor incondicional®. J4 o paternalismo fraco, apesar de possuir defensores,
deve ser examinado com cautela. Suas justificativas sdo amplas em demasia e em alguns
momentos pode ser utilizado pelo fato da escolha dos pacientes parecer, a primeira
vista, pouco razoavel sob o olhar do médico. Estar sob forte carga emocional ou
influenciado por fatores culturais, econdmicos ou religiosos podem ser fatores de dificil
avaliacdo, assim como a falta de conhecimento ou informagao que pode esconder, na
verdade, uma dificuldade médica na relagdo médico-paciente. = Beauchamp &
Childress™ ressaltam que nenhum individuo, paciente ou médico, estd completamente
livre de influéncias externas e nem por isso pode ser considerado menos auténomo. E
importante que haja uma ponderacdo adequada entre os principios da autonomia e da
beneficéncia para que atitudes sejam tomadas sempre em prol da melhor escolha sob o
ponto de vista do paciente.

Na pesquisa realizada, apenas dois médicos revelaram manter o tratamento em
casos de posicdes conflitantes entre médico e paciente/familia, insistindo no consenso.
O restante acabou optando pelo paternalismo, também com a justificativa de uma agao
em beneficio do doente. Alguns autores justificam o paternalismo médico, aqui
classificado como paternalismo fraco, como forma de proteger os pais do peso de uma
decisdo que resultard na morte de seus filhos, outros julgam que a emog¢do dos
familiares frente a essas decisdes pode prejudicar a determinagdo do que realmente seria
o melhor para o seu filho. Os defensores da autonomia da crianga e da familia
defendem que os pais sdo os melhores decisores por considerar que estes compartilham
dos mesmos valores, religido e crenca que seus filhos. Segundo Baines’', a autoridade
dos pais frente aos seus filhos nao deve ter a mesma for¢a moral que o respeito a
autonomia, devendo o melhor interesse da crianga prevalecer sempre. No caso de
pacientes pediatricos, o principio da autonomia ¢ destrinchado no modelo dos melhores
interesses, onde a atitude escolhida deve visar a melhor opg¢do para a crianca em
questdo. O conflito na decisdo por terceiros estd exatamente em se determinar quem ¢ a
melhor pessoa para decidir. Por mais que Beauchamp & Childress, autores da corrente
principialista, tenham desenvolvido modelos de decisdo substituta para pacientes nao
autdnomos, o conceito de autonomia fica, a meu ver, descaracterizado no modelo dos

melhores interesses.
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Significando autogoverno, o conceito de autonomia engloba dois fatores
essenciais: a liberdade e a capacidade do agente de agir intencionalmente®. Segundo
Holm'", para uma pessoa ser considerada auténoma, ela e somente ela deve: ser autora
de seus principios morais, escolher seus proprios principios morais, decidir quais
principios morais vai acatar € com oS quais vai se comprometer admitindo a
responsabilidade por estas suas escolhas. Enquanto o modelo do julgamento substituto e
o da pura autonomia, propostos por Beauchamp & Childress®, se aplicam a pessoas
anteriormente autdnomas e portanto que ja tiveram a possibilidade de revelar aos seus
proximos, seus valores € muitas vezes seus desejos nas situacdes que estdo em analise, o
modelo dos melhores interesses apesar de tentar objetivar a melhor opg¢do para a
crianga, pode ndo traduzir em nada o desejo da propria, ficando desta maneira muito
distante conceitualmente da palavra autonomia. Levando-se em consideragdo que o
terceiro que ira realizar a escolha pela crianga deverd, pelo menos moralmente, fazer
esta escolha com o objetivo de potencializar beneficios e diminuir maleficios, o modelo
dos melhores interesses acaba muito proximo de um paternalismo fraco, seja ele
exercido pelos proprios pais, médicos ou tutores. A pratica do  assentimento,
incentivada pela Declaragdo de Monaco ou pelo proprio Estatuto da Crianga e do
Adolescente no Brasil ¢ uma forma de diminuir o “poder patriarcal” aqui exercido,
tentando garantir uma “autonomia”, ou pelo menos o exercicio para o desenvolvimento
de alguma autonomia, da crianga em questdo. Estudos mais aprofundados sobre a
aplicacdo do principio da autonomia em pacientes ndo autdbnomos seriam necessarios
para auxiliar a conduta de tomada de decisdes nos pacientes pediatricos.

Torredo e cols, em estudo pediatrico sobre o fim de vida, demonstrou que o
principio de beneficéncia e ndo-maleficéncia foram utilizados em 83% dos casos contra
apenas 50% de citagdes sobre a qualidade de vida''. Nesta pesquisa o principio da
qualidade vida, apesar de ndo ser um principio contemplado na corrente principialista,
modelo escolhido para este estudo, foi citado por 12 dos 17 médicos entrevistados. Dos
12 entrevistados que o citaram, apenas dois levantaram a questdo que, assim como a
autonomia, a qualidade de vida ¢ um fator que deve ser julgado pelo individuo em
questdo, fato este conflitante no caso de pacientes ndo autdnomos como as criangas.
Todos os outros médicos realizam o julgamento de qualidade de vida através de fatores
objetivos como a capacidade de realizar determinadas tarefas e formas de interagdo com
0 meio, assumindo mais uma vez uma atitude paternalista e deixando de lado toda a

subjetividade que o principio abarca.
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Analisando as argumentacdes éticas apresentadas pelos entrevistados desta
pesquisa e suas variaveis, pude perceber que apesar dos sujeitos do estudo se fazerem
valer de expressdes que remetam aos principios da corrente principialista, eles ndo
utilizam esta corrente de maneira apropriada, deixando de aplicar o sistema de
ponderacao entre os principios. Na verdade, os médicos entrevistados langcam mao da
deontologia para lidar com os problemas éticos relacionados ao tema Limitagdo do
Suporte de Vida. A deontologia, por definicdo, se refere a reflexdo sobre regras,
deveres e obrigacdes e estd intimamente ligada ao exercicio de profissdes liberais como
a medicina24.Entretanto, atualmente na medicina brasileira, por exemplo, ela ¢
praticamente considerada como sindénimo do codigo de ética profissional, adotado
oficialmente pelo conselho da ordem médica, e vista pelos profissionais médicos como
um conjunto de votos, regras e deveres aos quais os profissionais devem se submeter
para evitar sangdes e serem considerados profissionais corretos. Isto explica a
preponderancia da atitude paternalista e de citagdes relacionadas a beneficéncia e a ndo-
maleficéncia, dois principios presentes no ethos médico desde Hipdcrates e pilares da
corrente deontologica. O problema € que a maioria dos profissionais médicos seguem os
fundamentos do cédigo de ética de maneira acritica o que os torna pouco adequados
para dar conta da complexidade do cuidado do outro. Para alguns autores, a ética
médica tradicional se tornou insuficiente para o manejo dos novos conflitos éticos que
vem surgindo na medicina moderna'®''*. A corrente principialista, apesar de criticada,
pode ser o ponto de partida para a abertura ética destes profissionais, funcionando
como uma caixa de ferramentas que os auxiliem no desenvolvimento da competéncia
moral, ou seja, na capacidade de realizar julgamentos morais de forma autobnoma do
ponto de vista médico, facilitando a tomada de decisdes inclusive no que diz respeito a

LSV.

4.8 Dificuldades no tema LSV

Todos os entrevistados relatam mais de uma dificuldade relacionada ao processo
de LSV. A dificuldade de reconhecer seu limite como médico frente a um paciente
terminal ¢ a mais presente no discursos destes profissionais, s6 ndo tendo sido citada por
duas médicas.

Quando questionada se havia alguma dificuldade em relagdo ao processo de

LSV, a fala apresentada pela médica 10 foi esta:



68

“Porque ele (o médico) tem a nogdo exata da limita¢do dele. De que ele ndo é o
Senhor..., que ele ndo ¢ Deus. A gente é formado para a gente achar que a gente é
médico e que a gente sabe tudo. Sendo médico a gente acaba sendo um ser superior.
Porque a gente detem um conhecimento que o leigo ndo detem. No fundo no fundo, eu

posso decidir se eu posso deixar vocé vivo ou ndo. So depende de mim.”

Segundo Sahler ¢ comum que médicos tenham sentimento de culpa devido a sua
inabilidade de curar '"°. Falcdo & Mendonga publicaram um estudo em 2009 onde
criticam o modelo da biomedicina''®. Segundo os autores, este modelo favorece o
ensino técnico em detrimento de um conceito mais amplo de saide. Mesmo os docentes,
também criados neste modelo e que questionam a falta de preocupacdo com a
integridade do paciente, ndo se sentem responsaveis para mudar a otica dos novos
alunos, replicando o sistema que censuram. O enfrentamento da morte para os
profissionais de saude, em especial os médicos ¢ relatado como acontecimento sempre

16 Muitos

angustiante e uma experiéncia ao mesmo tempo dolorosa e frustrante
médicos frente a um paciente terminal tendem a se afastar tanto emocionalmente quanto
fisicamente do doente e da sua familia. Esta atitude prejudica nao s6 a relagdo médico-
paciente, como também o tratamento do wltimo.

A dificuldade profissional de se perceber impotente frente ao processo de morrer
tem uma intima relagdo com a forma como encaramos a morte. E verdade que nem
todos os médicos da pesquisa que citaram a dificuldade profissional de lidar com a
morte mencionaram uma dificuldade pessoal com o tema. Estes poucos revelaram uma
preocupacdo maior com a possibilidade de decepcionar seu paciente e muito
provavelmente a si proprio por ndo serem capazes de vencer a morte. Em contrapartida,
todas as médicas que mencionaram uma barreira com o tema morte possuem,
simultaneamente, uma dificuldade profissional com o fato . O ato de pensar a morte ¢
algo tido como doloroso por nos remeter a antigas perdas, ao sentimento de finitude e a
um futuro completamente incerto e desconhecido. A morte do outro traz a tona a nossa
propria morte.

Atualmente, grande parte dos médicos citam nunca terem participado de
seminarios ou mesmo disciplinas durante a graduagdo que debatessem o assunto morte.
Este ¢ um fato importante e que merece atengdo durante a formag¢ao médica. Vianna &
Picelli'’’, em pesquisa sobre o tema descrevem que a maior parte dos profissionais de

saude se interessam sobre o assunto e que este interesse se torna mais marcante com o
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passar dos anos da graduacdo, exatamente quando os estudantes entram na clinica e
comegam a presenciar mais amiude a morte de pacientes. E mandatério que os cursos de
medicina comecem a inserir este tema em sua grade curricular, trazendo a reflexdo e
desta maneira colaborando com a formagdo de jovens profissionais mais aptos a se
relacionarem com uma fato presente na vida de todos ndés e em especial de seus
pacientes.

A defini¢do de um paciente terminal também ¢é conduta temerosa para os

entrevistados.

“Eu posso achar que esta tudo certo mas posso estar equivocada. E se eu estiver
equivocada, eu posso dar um passo que eu ndo tenho como voltar atras. E ai, isso pode

ocasionar a morte de uma pessoa.” (médico 10)

“Eu acho que ¢ muito dificil vocé ter certeza. Apesar de vocé ver varios casos que
terminam desse jeito, tem um caso que diferiu. Tem um caso que melhorou. Tem um
caso que se recuperou. Entdo as vezes vocé se apega nisso. Entdo é muito dificil vocé
limitar. Eu acho que ndo ¢ uma receita de bolo. Acho que é da ai que vem a grande

dificuldade.” (médico 12)

Muitos procuram nos exames clinicos, laboratoriais e radioldgicos a resposta para esta
pergunta. Varios estudos tentam propor scores de gravidade capazes de decidir que este
ou aquele paciente, de acordo com o numero alcangado, ¢ passivel ou ndo de
investimento®™*'. A questio ¢ mais ampla e repleta de subjetividade. Ela compreende a
experiéncia profissional prévia além de aspectos culturais e religiosos. Por envolver
riscos, nada mais adequado do que a opinido da propria pessoa envolvida no risco ou a
de seu representante. Mesmo assim, apenas 25% dos entrevistados mencionaram que

esta decisdo deveria ser analisada de forma individual, como relatou a médica 11:

“E muito dificil, eu ndo acho que seja uma coisa tranquila limitar o suporte de vida. Eu
ndo acho que eu faga isso e que eu ndo pense depois: Serd que eu... serda que essa ¢ a
coisa melhor a fazer? A cada paciente que vocé vai propor isso, ou que vocé acha que
isso tem que ser proposto, eu acho que tem que ser um questionamento a cada paciente.
A gente tem dados técnicos, ndo é? Mas cada paciente é um paciente... Entdo essa é

uma coisa que fica muito na minha cabega.”
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Assim como a definicdo do paciente terminal, a falta de consenso dentro da
equipe quanto a terminalidade do doente também preocupa os intensivistas pediatricos.
Nao ter um equipe que esteja certa quanto ao diagnostico do doente impede que todos
caminhem na mesma dire¢do, facilitando a instalagdo de conflitos dentro da propria
equipe e entre equipe e paciente/familia. Estes conflitos acabam atrasando o plano
terapéutico do doente e gerando desconfianca e insatisfagdo. Persistindo as opinides
contrarias deve-se procurar a ajuda de outros médicos experientes ou at¢ mesmo do
Comité de Bioética da instituicao®.

Os Comités de Bioética sdao comissdes multiprofissionais e multidisciplinares
com fungdes educativas, formuladoras de politica e consultivas. O primeiro Comité de
Bioética surgiu nos Estados Unidos para avaliar a disputa por vagas para hemodialise,
fato j& mencionado anteriormente nesta dissertacdo. A fun¢ao educativa destes comités
inclui a promogao de debates, a sensibilizacdo e mobiliza¢do de todos em relagdo ao
assunto bioética englobando ndo somente o corpo médico, mas também todo o restante
dos funcionarios da unidade e a populagdo em geral. No que diz respeito a formulagao
de politicas, o Comité ¢ encarregado de estabelecer e revisar as determinagdes sobre
manuten¢do de tratamentos regulares ou excepcionais nos pacientes da institui¢do a que
pertence. Ja a fun¢do consultiva corresponde a emissdo de pareceres sobre conflitos
éticos em casos especificos da sua institui¢do. A funcao destes pareceres ¢ melhorar o
cuidado oferecido ao paciente em questdo. Desta maneira o comité pode intermediar o
didlogo entre profissionais, paciente e familiares fornecendo recomendagdes que sirvam
como contribuicdo para a reflexdo dos envolvidos no conflito, ndo devendo ter, no
entanto, o carater de responsabilidade pela decisdo final. O primeiro Comité Hospitalar
de Bioética no Brasil, surgiu no Hospital das Clinicas de Porto Alegre em 1993. Dados
deste hospital revelam que as consultas ao referido comité aumentam a cada ano.
Apesar da Declaracdo sobre Bioética e Direitos Humanos aprovada pelos paises
membros da Unesco em 2005 recomendar a criagcdo de comités de ética e da
comprovada demanda destas comissoes, poucos dados estao disponiveis no Brasil sobre
os comités ja existentes e suas atividades™.

Outra dificuldade muito citada pelos entrevistados alude a falta de amparo legal,
jé discutida durante o debate do registro de LSV no prontudrio. Apesar de ja
mencionado o fato de que, desde 2010, a ortotanasia foi regulamentada no pais, este

dado ainda nao era disponivel aos sujeitos de pesquisa durante o periodo das entrevistas.
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O que causa certo espanto ¢ que a regulamentacao pode obviamente trazer o assunto
para mais perto da sociedade e até certo ponto facilitar a menc¢do de Limitacdo do
Suporte de Vida com os pacientes e em particular com a familia no caso das criangas.
Mas dificilmente esta “legalidade” facilitara a resolugao dos conflitos éticos envolvidos
no processo de Limitagdo do Suporte de Vida. Ainda assim sera necessario pensar €
pesar qual a conduta mais adequada a ser tomada visando os melhores interesses de
outra pessoa. E para esta reflexdo a lei ndo parece, sob o meu ponto de vista, de muita
serventia.

Por ultimo mas n3o menos importante, esta a relagdo médico —paciente/familia.
Entrevistados relatam uma grande dificuldade nesta rela¢do e reclamam da auséncia de
capacita¢do para comunicar mas-noticias. Segundo os médicos entrevistados, ndo existe
durante a formacao profissional uma preocupagdo das instituigdes em desenvolver tais
habilidades, fato este ja confirmado em outros estudos''®''’. A experiéncia vai sendo
adquirida, normalmente apds a formagao, sem orientacdo, em situagdes limites com o
referido profissional frente a frente a um paciente terminal e sua familia. Durante as
entrevistas a auséncia da familia foi citada como um elemento facilitador no processo de
LSV. Esta posi¢ao deixa clara a falta de preparo dos profissionais para enfrentar tais
situacdes revelando novamente uma educagdo médica centrada na doenga e incapaz de
dar conta do individuo em sua forma plena. Deve-se destacar também que a auséncia do
elemento questionador, neste caso a familia, refor¢a a posicao onipotente do médico,
deixando-o livre para decidir conforme seus valores e crengas. A decisao sobre LSV
ndo ¢ e nem nunca devera ser tarefa facil. Ela exige ponderacdo, respeito e tolerancia,
caracteristicas que impdem um esforco continuo e que devem estar sempre em

desenvolvimento em um ser humano.

4.9 Oportunidades de discussido sobre o tema durante formagcdo médica e
conhecimento de protocolos.

Doze médicas entrevistadas relataram ter em algum momento durante sua
formacdo a oportunidade de discutir sobre LSV. Sete referiram que o tempo para
discussao foi insuficiente e direcionado basicamente para morte encefalica e
deontologia. Os exemplos mais citados foram algumas palestras e o levantamento de
questdes, mas sem aprofundamento, perante algum caso de paciente internado, quase
sempre pacientes em morte encefalica. Os outros cinco médicos, que de inicio negaram

terem tido a oportunidade de discutir sobre o tema durante a formagao, lembraram no



72

decorrer da entrevista de alguma situacdo pontual, a maioria referindo-se também a
pacientes em morte encefalica. Cinco entrevistadas relataram ndo terem tido a
oportunidade de discutir sobre Limitacdo do Suporte de Vida em nenhum momento
durante a formac¢ao médica. Destas, apenas uma tem menos de 20 anos de formado, o
que ratifica a maior inser¢do, ainda que insuficiente, de assuntos ligados a bioética no
curriculo médico nos ultimos anos.

Mais da metade dos entrevistados que admitiu ter discutido sobre o tema
durante sua formagdo médica, confessou que esta pouca experiéncia foi adquirida
durante a pds-graduagdo, mais precisamente nos cursos de residéncia em pediatria e/ou
terapia intensiva pediatrica. Os intensivistas pediatricos deste inquérito também se
queixaram da falta de treinamento envolvendo a comunicacdo de mas noticias.

Falcao e col, assim como os achados desta pesquisa, também relatam uma
formacdo médica pouco eficaz no que diz respeito aos pacientes terminais € aos

6 Acredito que maior importancia deva ser dada aos

conflitos relacionados ao tema
pacientes em estdgio terminal durante a formacdo médica. Como visto aqui e muito
influenciado pelo desenvolvimento tecnologico que avanca sem fronteiras pelo campo
da medicina, estes pacientes estdo se tornando cada vez mais presentes na profissao do
intensivista pediatrico exigindo qualificagdo capaz e direcionada para a LSV. Debates
sobre o tema no inicio da graduagdo, apesar de importantes, sdo vistos pelo médico em
formagdo como assunto pouco interessante e sem relevancia, ganhando importancia

conforme o aluno avanca em sua grade curricular'>''®!7,

Seria portanto mais
proveitoso que estes assuntos fossem inseridos ou mais debatidos nos anos em que os
estudantes ja estejam cursando clinica, onde o contato com o paciente aumenta, assim
como o convivio com a morte. Este aprendizado deveria ser feito com profissionais
mais experientes, incentivando a participagdo de todos, a reflexdo e ao respeito a
pluralidade de opinides. Da mesma maneira seria fundamental o desenvolvimento de
capacidades nestes estudantes que melhorassem a qualidade da comunicag¢do entre
médico e paciente-familia, formando uma parceria no tratamento do doente.

Muitos entrevistados se mostraram apreensivos com a falta de normatizacao das
condutas frente a um paciente terminal. Quando questionados diretamente sobre o que
poderia ser feito para facilitar a implementacdo da Limita¢do do Suporte de Vida, ndo
houve duvidas de que a criagdo de protocolos tornaria a decisdo mais tranquila. Apesar
da existéncia de varios protocolos sobre LSV, inclusive brasileiros, somente trés

entrevistadas ja tinham ouvido falar sobre eles e apenas uma tinha lido um destes
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protocolos. Durante as entrevistas pude notar, que o anseio pela normatizacdo desta
situacdo almeja na verdade a elimina¢do do risco durante o processo. O medo na
definicdo de paciente terminal e a possibilidade de erros durante a decisdo do tratamento
deste tipo de paciente faz o médico correr em busca de regras fixas para seguir.
Entretanto a pluralidade de opinides e crencas faz com que seja dificil, praticamente
impossivel, a elabora¢io de normas universais®>. O que estes médicos desconhecem &
que os protocolos existentes partem da premissa de um paciente ja com o diagndstico de
doenca terminal e a partir dai desenvolvem um passo a passo de como proceder com a
equipe multidisciplinar e familiares e como lidar e a quem recorrer nos casos de
conflitos entre médicos e paciente-familia. A dificuldade para a determinagdo do
paciente terminal se mantém. Esta definicdo vai exigir sempre um balanceamento de
valores o que dificulta critérios fixos e desta forma perpetua a possibilidade de riscos.
Por isso este processo deve ser feito caso a caso € os protocolos passam a nao ter a

funcdo esperada pelos médicos.
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CONSIDERACOES FINAIS

O avanco tecnologico e o uso cada vez mais frequente de técnicas sofisticadas
em pacientes internados nas Unidades de Terapia Intensiva Pediatrica provocou
processos de morte prolongados e dolorosos. A Limitacdo do Suporte de Vida
compreende medidas e atitudes que tém exatamente como objetivo dar mais dignidade a
morte destes pequenos pacientes, evitando a utilizacdo de tratamentos considerados
futeis e o sofrimento dos doentes no processo de morrer. A pesquisa realizada buscou
captar a visao do intensivista pediatrico frente a esta pratica, investigando seu
conhecimento sobre o tema, como este conduzia o processo tendo como referéncia a
corrente tedrica do principialismo de Beauchamp e Childress e a percep¢ao desses
profissionais sobre as principais dificuldades por eles enfrentadas.

O tema desta dissertacao, “Limitagdao do Suporte de Vida”, embora presente no
cotidiano desses profissionais ¢ tratado quase que como se lhes fosse estranho a suas
praticas. Se levarmos em consideragdo que o tema “morte” ¢ quase um tabu na nossa
sociedade pior fica quando associado a imagem médica tradicional, baseada atualmente
em uma medicina do curar, fragmentada. A medicina construiu sua imagem profissional
moderna associada antes de tudo a idéia de curar, ao contrdrio da concepgdo pré-
moderna que enfatizava a dimensdo do cuidado, até porque a medicina pouco podia
oferecer além disso at¢ meados do século XIX. Isto, entretanto, prejudica a inser¢ao do
tema no curriculo das escolas de medicina e contribui para formar profissionais inaptos
para lidarem com a situacdo. Os resultados sdo intensivistas que desconhecem a
Limitacdo do Suporte de Vida, tanto conceitualmente como na pratica. Apesar de
praticd-la ndo a reconhecem e desta forma ndo informam e nem discutem
adequadamente a questdo com os familiares de seus pacientes ou mesmo com o0s
proprios, no caso daqueles com autonomia plena.

O desconhecimento sobre o tema inclui a sua dimensdo legal, levando a um
grande receio de eventuais consequencias legais para a pratica da LSV, assim como para
0 obrigatério registro de sua pratica nos prontudrios dos pacientes. Entretanto, a
dificuldade apontada ndo ¢ apenas dos médicos ou dos profissionais de saude, mas de
toda a sociedade. Tome-se por exemplo que o Conselho Federal de Medicina havia
criado uma resolu¢@o que disciplinava a pratica da ortotandsia em 2006 e uma acao do
Ministério Publico Federal suspendeu sua efetividade até¢ dezembro de 2010, quando a

acdo judicial foi finalizada sendo retomada a validade da Resolugdo. Apesar de sua
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legalizagdao favorecer a um debate mais aberto dentro da pratica médica e da propria
sociedade, os problemas éticos referentes a Limitacdo do Suporte de Vida ndo serdo
resolvidos somente através da retirada do obice legal. As questdes éticas permanecem e
¢ necessario desenvolver ferramentas que ajudem o profissional a lidar com elas.

Outro ponto que merece destaque neste estudo ¢ o papel desempenhado pelo
doente, médicos e familiares nos processos decisorios. Enquanto parece ndo haver
duvidas de que a autonomia do doente deve prevalecer, principalmente neste assunto
onde parametros subjetivos imperam, o impasse entre médico versus familia permanece
no caso de pacientes com autonomia ndo plenamente desenvolvida como as criangas.
Estudos tentam mostrar as vantagens e desvantagens de decisdes tomadas por médicos
ou familia mas, na verdade, entendo que esta ¢ uma questdo ainda sem uma solugdo
definida. E imperativo que se ampliem as reflexdes e discussdes sobre a autonomia em
criancas em nossa cultura, para que se possa buscar solugdes aceitaveis para esses casos.
O assentimento das criancas nestas decisdes pode ser um caminho, mas ndo quando se
trata de criancas de baixa idade. Enquanto isso, os intensivistas pediatricos nesta
pesquisa tendem a exercer o paternalismo sem confirmd-lo e demonstraram grande
dificuldade na relagdo médico-familia nos casos de pacientes com doencas terminais.
Por sinal este parece ser um fator agravante para que pais ndo compreendam o
diagnostico de terminalidade dos seus filhos e para que médicos perpetuem a desculpa
de ndo realizar um debate franco com os familiares sobre Limitacao do Suporte de Vida
por falta da capacidade familiar em compreender o estadgio terminal da enfermidade. Por
outro lado, a presuncdo de que o conhecimento médico seja suficiente para torna-lo o
mais habilitado a tomar as decisdes também ndo parece favorecer esta interagao.

Em sua argumentacdo para justificar suas atitudes, os intensivistas pediatricos
aqui entrevistados lancaram mao dos principios da beneficéncia e nao maleficéncia,
valores morais presentes na tradicdo médica desde Hipocrates, mas o fazem de uma
forma acritica, que se mostra pouco eficiente para a resolu¢ao de conflitos morais, como
a LSV, cada vez mais frequentes na pratica médica. Todos os intensivistas entrevistados
consideraram que nao tiveram oportunidade dentro de sua formagao profissional para a
discussdo sobre a LSV ou quando a tiveram, o tempo destinado a este assunto foi
considerado por eles como inadequado. Esta falta de informacao ratifica as deficiéncias
dos cursos de medicina atuais assim como uma educa¢do médica continuada pouco
eficiente. E possivel que a carga moral associada com a idéia de eutanasia como heranca

de suas praticas como a politica de Estado durante o regime nazista seja uma das razoes
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pelas quais o assunto ainda seja tdo pouco debatido no Brasil. Ou, o que parece ser mais
razoavel supor, a idéia da medicina e de seus profissionais como her6is salvadores de
vidas ainda estd no imaginario dos proprios profissionais, fazendo com que a
compreensdo de seu papel na tomada de decisoes relacionadas com o fim de vida ainda
seja mal compreendida. E inconcebivel que profissionais treinados ndo tenham clara
percep¢do de que a morte em uma UTI ndo ¢ um evento inesperado. As decisdes
relacionadas a ela sdo uma obrigacdo profissional e ndo uma escolha e este também
deveria ser um dos focos da formagao profissional tanto na graduagdo quanto na pos-
graduacao. O respeito aos direitos individuais dos pacientes, inclusive o de tomar
decisdes sobre questdes que dizem respeito a uma dimensao tao privada, como a propria
saude, precisa ser discutido e praticado desde a faculdade, mesmo quando estas questdes
relacionam-se a individuos com autonomia reduzida. A Bioética pode e deve ser um
instrumento a ser usado nos processos de formacdo capacitando os profissionais a
tomarem decisdes mais balizadas em suas argumentacdes, mas grande énfase também
precisa ser dada no desenvolvimento da capacidade de dialogar e reconhecer o outro

como um agente moral em todas as fases dessa formacao.
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ANEXOS

Anexo I
Roteiro da Entrevista

N°:
+ Data de nascimento:
*  Sexo:
*  Ano de formatura da graduagao médica? Faculdade:
*  Especializa¢do em Pediatria? oSim oNao
OResidéncia  oEspecializagao 0Outro?Qual?
*  Formagdo em Terapia Intensiva Pediatrica? oSim oNao

0 Residéncia 0 Especializagao oOutro? Qual?
*  Formacgdo em outra especialidade? oSim. Qual? oNao

 Titulo de especialista em Terapia intensiva Pediatrica?
oSim. Ano: oNao

 Titulo de especialista em outra especialidade?

oSim. Qual? oNao

* Em quantas unidades de Terapia Intensiva Pediatrica vocé trabalha?
Quais as caracteristicas destas unidades ?

1* oPublica 2? oPublica 3? oPublica
oPrivavada oPrivada oPrivada
oPediatrica oPediatrica oPediatrica
oNeonatal oNeonatal oNeonatal
oMista oMista oMista

* O que vocé considera limitagdo do suporte de vida ?

* Vocé ja limitou o suporte de vida de alguma crianga ? Por qué ? Em que
situacao?

+ Ja aconteceu de se limitar o suporte de vida de algum paciente pediatrico em um
servico que vocé trabalha? Qual era a situacao?

+ Essas decisdes foram registradas no prontuario ? Por qué ? Em que situagdes
vocé acha que estas decisdes devem ser registradas no prontuario ?

* Vocé acha que existe alguma situacdo em que se justifica o limite do suporte de
vida ? Qual(is)? Por qué ? Por que em algumas situagdes vocé acha que ¢
razoavel o limite do suporte de vida e em outras nao? O que faz a diferenca



entre essas situacdes de modo a tornar em algumas situacdes isso aceitavel e em
outras ndo? Por que vocé acha que nunca ¢ aceitavel/justificavel? Por que vocé
acha que ¢ sempre aceitavel/justificavel optar pela limitagdo do suporte de vida ?

Quem voce acha que deve participar destas decisdes ? Qual deve ser o papel da
equipe médica nestas decisoes ? E a familia ? E o paciente ?

Em sua opinido, que valores devem orientar a tomada de decisdo nestes tipos de
situacao? Por qué?

Vocé acha, no que diz respeito ao limite de suporte de vida, que as suas decisoes
sao diferentes quando vocé esta trabalhando em servicos publicos ou privados?
E a de outros médicos ?

Durante a sua graduacdo de medicina vocé teve oportunidade de discutir sobre

dilemas éticos? oSim ONao
E sobre limite de suporte de vida? oSim oNao
E na sua formagao em pediatria? oSim oNao

E na sua formacdo em terapia intensiva pediatrica? oSim oNao



Anexo I1

Ministério da Saude

FIOCRUZ

Fundacdo Oswaldo Cruz
Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé estd sendo convidado a participar da pesquisa “Argumentacdo dos
Intensivistas Pediatricos da cidade do Rio de Janeiro sobre Limitacdo ao Suporte de
Vida : Uma Anélise Bioética”.

Todos os médicos que trabalham na Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica
desta clinica foram selecionados e sua participagdo ndo ¢ obrigatoria. A qualquer
momento vocé pode desistir de participar e retirar seu consentimento, sem que sua
recusa traga nenhum prejuizo em sua relagdo com o pesquisador ou com a instituigao.

Os objetivos deste estudo sdo:

- Conhecer os argumentos utilizados por médicos intensivistas
pediatricos que trabalham na cidade do Rio de Janeiro para justificar suas decisdes em
casos de limitagdo do suporte de vida.

- Analisar criticamente a argumentacdo ética apresentada pelos médicos
intensivistas pediatricos que trabalham na cidade do Rio de Janeiro em tais decisoes.

- Identificar e analisar criticamente a existéncia de rotinas ou protocolos
para orientar as decisdes de limite do suporte de vida pediatrico em outros paises.

- Identificar as dificuldades, sob o ponto de vista médico, durante o
processo de limitacdo do suporte de vida no ambiente da terapia intensiva pediatrica .

Sua participagdo nesta pesquisa consistira em responder a uma entrevista
realizada pelo pesquisador principal, e que sera, caso vocé autorize, gravada. A
entrevista serd realizada em uma sala reservada da clinica que ndo ¢ utilizada
habitualmente, com garantias de privacidade e sigilo de sua participagdo, em horario
combinado préviamente. Esta gravacdo e sua transcri¢ao serao deletadas apos o prazo

de trés anos.



Os beneficios relacionados com a sua participagdo sao a obtencao de
informagdes que podem gerar um maior conhecimento sobre a limitagdo ao suporte de
vida no ambito pediatrico. Estas informagdes poderdo ser uteis para melhorar a pratica
médica e facilitar a introducdo deste tema no quotidiano da terapia intensiva
pediatrica.

O tema desta pesquisa engloba assuntos de carater ético e legal, o que pode se
refletir em situagdes constrangedoras no caso de identificagdo do entrevistado. Para
minimizar ou impedir estes riscos, todas as informagdes obtidas durante a sua entrevista
serdo confidenciais e ndo serd identificado o local da realizagdo das entrevistas o que
torna improvavel o vinculamento do seu depoimento com a sua identidade. O sigilo
sobre a sua participacdo estd assegurado e os resultados desta pesquisa sO serdo
divulgados na clinica se ndo houver compromentimento profissional do entrevistado e
ap6és sua autorizacdo. Os dados desta pesquisa serdo divulgados em publicagdes
cientificas, semindrios e congressos sem a identificagdo dos participantes e da
instituicdo selecionada.

Vocé receberd uma copia deste termo onde consta o telefone e o endereco
institucional do pesquisador principal ¢ do Comité de Etica em Pesquisa, podendo tirar

suas duvidas sobre o projeto e sua particiagdao, agora ou a qualquer momento.

Nome a assinatura do pesquisador

Endereco Institucional do Pesquisador Principal: Enderego Instituconal do Comité de Etica em Pesquisa:

Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca —

Fiocruz Escola Nacional de Satide Publica Sergio Arouca — Fiocruz
Departamento de Ciéncias Sociais — Sala 914

Rua Leopoldo Bulhdes, 1480-Manguinhos, Rio de Rua Leopoldo Bulhges, 1480- Térreo Manguinhos, Rio de
Janeiro Janeiro

21041-210 Tel: (21) 2598-2987 21041-210 Tel: (21) 2598-2863

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participagdo na

pesquisa, concordo em participar e autorizo a gravagao da entrevista.

Sujeito da pesquisa



