UNIVERSIDADE DE BRASILIA
FACULDADE DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM BIOETICA

DARIO MARTINS PALHARES DE MELO

CUIDADOS PALIATIVO EM CRIANCAS PORTADORAS DE
MALFORMAGCOES CEREBRAIS

Tese apresentada como
requisito parcial para
obtencdo do Titulo de Doutor
em Bioética pelo Programa de
Pos-Graduacdo em Bioética da
Universidade de  Brasilia.

Orientador: Prof. Dr. Anténio Carlos Rodrigues da Cunha

BRASILIA = DF
2016



DARIO MARTINS PALHARES DE MELO

CUIDADOS PALIATIVO EM CRIANCAS PORTADORAS DE

MALFORMACOES CEREBRAIS

Tese apresentada como
requisito parcial para obtencao
do Titulo de Doutor em Bioética
pelo Programa de  Poés-
Graduacdo em Bioética da
Universidade de Brasilia

BANCA EXAMINADORA

Presidente:

Prof. Dr. Anténio Carlos Rodrigues da Cunha

Membros:

Dr. Nélson Diniz de Oliveira

Profa. Dra. Ceres Nunes Resende Oyama

Prof. Dr. Gabriele Cornelli

Profa. Dra. Tereza Cristina Cavalcanti Ferreira de Araujo



Dedico este trabalho a todas as familias que se regozijam de suas criancas
crescendo felizes, fortes e saudaveis e, sobretudo, as familias que enfrentam o
desafio de cuidarem de criancas em condicdes graves de saude.



AGRADECIMENTOS

A meus pais, por tudo.

Ao Programa de Pos-Graduacao em Bioética, pela oportunidade oferecida.

Ao expoente bioeticista, Prof. Dr. Volnei Garrafa, pelo pioneirismo, pelo
trabalho de exceléncia e pela oportunidade oferecida.

Ao Orientador, Prof. Dr. Antbnio Carlos Rodrigues da Cunha, por todo o
suporte ao longo desta jornada.

A todos os professores das disciplinas, pelos ensinamentos.

Aos palestrantes das conferéncias, pelas atualizacdes e pelo estimulo a
reflexao.

A companheira iris, por ter-me encorajado a desbravar o caminho da Bioética.

Aos funcionarios atuais e que ja atuaram nas Secretarias, pela fluéncia e
paciéncia com as lides administrativas

Aos colegas do curso, pelas conversas, pelo brainstorm e pelo
companheirismo.



RESUMO

A limitacao terapéutica das criancas portadoras de malformacdes cerebrais é
uma intersecao entre pelo menos trés grandes topicos da Bioética: os cuidados
paliativos, a neuroética e a heteronomia da infancia. Dessa forma, foi preciso
sintetizar os principais topicos de discussao para a proposta geral e especifica
para esse grupo de pacientes pediatricos. Os principios éticos dos cuidados
paliativos surgem concomitantemente ao extraordinario desenvolvimento
tecnolégico na area biomédica. Os cuidados paliativos chegam a conclusao
ética que, para doencas muito graves, o melhor tratamento passa a ser o de
ndo utilizar tratamentos invasivos e ater-se aos cuidados de alivio dos
sintomas. Em um contexto mundial, os paises que contam com um sistema
publico de saude bem consolidado sdo os que mais investem nos cuidados
paliativos. Em um panorama mundial, os paises menos desenvolvidos
vivenciam um duplo conflito bioético: por um lado, a grande maioria dos
habitantes ndo consegue acesso adequado aos servicos de saude; por outro,
0S que tém acesso ao hospital véem os cuidados de fim de vida serem
caracterizados por obstinacéo terapéutica e aplicacao inadequada de cuidados
intensivos. Nesse contexto, a situacao do Brasil € intermediaria: estdo surgindo
aos documentos com valor legal para colocar freio a obstinacao terapéutica e
ja ha alguns servicos estruturados de cuidados paliativos, mas, no geral, os
pacientes graves morrem em um contexto clinico de obstinacdo terapéutica.
Quando se trata da faixa etaria pediatrica, a crianca vivencia uma situacao de
heteronomia que ndo adquire 0 mesmo valor ético para o adulto, uma vez que
a condicdo heterbnoma da crianca € essencialmente uma situacédo de tutela e
protecdo, tanto dos riscos externos como de sua propria imaturidade. As
criancas portadoras de malformacdes cerebrais, em geral, apresentam curta
expectativa de vida, na qual a deterioracdo de saude nédo € continuada, mas
ocorre apos cada intercorréncia clinica. Ou seja, se nos cuidados paliativos do
cancer ja existem indicativos de irreversibilidade clinica, para as criancas com
malformacdes cerebrais esses dados ainda ndo estdo consolidados. De todo
modo, cabe a equipe médica reconhecer a situacao de terminalidade de vida e
com isso propor a limitacdo terapéutica. E uma decisdo tomada em um
processo dialdgico, o qual exige algum tempo e mais de uma reunido entre a
equipe médica e 0s pais ou responsaveis pela crianca. A primeira decisdo a ser
tomada é a ordem de ndo-reanimacado cardiorrespiratoria, a qual representa
mais um marco ético e simbdlico do que uma limitacdo de esfor¢cos. De modo
guase concomitante, essa decisdo se associa, administrativamente, a nao-
indicacdo de internacdo em unidade de terapia intensiva, pois, sdo locais de
tratamentos intensivos, e esses pacientes necessitam de cuidados paliativos.
Os tratamentos passiveis de restricdo sdo essencialmente suporte respiratorio
avancado, cirurgias de grande porte e a questdo neuroética inclui no debate se
suporte nutricional por sonda é passivel ou ndo de limitacdo. As unidades de
saude que atendem a criancas portadoras de malformacdes cerebrais devem,
portanto, se organizar no sentido de promover ambiente para que a limitacdo
terapéutica seja consolidada como pratica rotineira de cuidados de fim de vida.

Palavras-chave: terminalidade de vida, anencefalia, hospital, futilidade
terapéutica.



ABSTRACT

Therapeutic limitation of children with brain malformations is an intersection
between at least three major topics of bioethics: palliative care, neuroethics and
childhood heteronomy. In a historical context, the ethical principles of palliative
care arise concurrently with the extraordinary technological development in
biomedical consolidated throughout the twentieth century. Palliative care is
subversive because they show the technical and ethical limits of intensive care
and concluded that for very, very serious illnesses, the best treatment becomes
not to use invasive treatments and stick to the relief care of symptoms .
However, in a global context, it is precisely those countries with a public health
system more consolidated those who invest more in palliative care. Limit
treatment does not mean abandoning the patient to their own devices, but in a
world panorama, the least developed countries experience a double bioethical
conflict: on the one hand, the vast majority of people can not have adequate
access to health services; on the other, those who have access to the hospital
see the end of life care is characterized by therapeutic obstinacy and
misapplication of intensive care. In this context, Brazil's situation is
intermediate: are emerging gradually ethical codes with legal value to put brake
to therapeutic obstinacy and there are already some structured palliative care
services, but, in general, critically ill patients die in a clinical context of obstinacy
therapy. When it comes to the pediatric age group, discussions on heteronomy
also undermine one of the fundamental values of Clinical Bioethics that is
respect for patient autonomy. The child, however, experience a heteronomy
situation that does not get the same value for the adult, since the child
heteronomous condition is essentially a situation of guardianship and
protection, both external risks as their own immaturity. Children with brain
malformations are faced with value issues relating to neuroethics, ie the current
bioethics that sees the brain as the organ-seat of the human condition in its
fullest expression. These children generally have a short life expectancy, in
which the deterioration of health is not continuous, but occurs after each clinical
complications. That is, if the cancer palliative care are already indicative of
clinical irreversibility, for children with brain malformations such data are not yet
consolidated. In any case, it is for the medical staff to recognize the situation of
terminally life and therefore offer a therapeutic limitation. It is a decision taken in
a dialogical process, which takes time and over a meeting between the medical
staff and the parents or guardians. The first decision to be made is the order of
cardiorespiratory non-resuscitation, which is more an ethical and symbolic
milestone than a limitation efforts. Almost concomitantly, this decision is
associated administratively non-statement of admission to the intensive care
unit - ICU - because, as the name implies, are places of intensive treatments,
and these patients require palliative care. Treatments subject to restriction are
essentially advanced respiratory support, major surgeries and neuroethics
includes question in the debate is nutritional support for probe is capable or not
of limitation. Health facilities that serve children with brain malformations should
therefore be organized to promote environment for therapeutic limitation is
established as routine practice of end of life care.

Key words: end of life care, anencephaly, hospital, therapeutical futility
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INTRODUCAO GERAL

Os cuidados de final de vida de criancas portadoras de malformacgdes cerebrais se
posicionam em uma perspectiva concernente a intersecéo dos topicos de Neuroética, Etica
dos Cuidados Paliativos e Etica dos cuidados pediatricos. Normalmente, a crianca doente
deve receber toda a atencdo e toda a tecnologia médica disponivel, tendo em vista
encontrar-se na fase inicial do ciclo vital. Contudo, algumas criangcas apresentam-se como
sofredoras de doencas incuraveis que nao as permitirdo viver por muito tempo. Ao mesmo
tempo em que apresentam crescimento corporal e o desenvolvimento progressivo de
habilidades, essas criancas perpassam por um processo cronico de danos a saude que
culminardo com sua morte antes da chegada a vida adulta. Para tais criancas, 0 uso
intensivo da tecnologia médica pode significar ndo uma esperanca de cura, mas um

transtorno, um sofrimento a mais em suas vidas.

O avanco da tecnologia biomédica se deu baseado em intervencdes invasivas sobre
0 corpo, usualmente no ambiente tecnocéntrico do hospital (Pessini 1996, 2004). Agulhas,
injecdes, cateteres, intubacdo orotraqueal, cirurgias, terapias de substituicdo de oOrgéos
(ex: didlise) sédo correntes na pratica médica (Pessini 2005, Pinheiro 2011). Embora todo
esse avanco tenha permitido suplantar um sem-namero de intercorréncias e doencas, tais
praticas sdo dolorosas, desconfortaveis e exigem todo um rearranjo da vida social; em
outras palavras, trazem dor e sofrimento (Horta 1999, Junges et al. 2010). E um sofrimento
por algum periodo, mas que traz a expectativa ou a chance de alivio em futuro préximo: a

tecnologia faz sofrer aqui e agora, com vistas a um alcance futuro (Wanssa 2011).

Mas quando ndo ha a perspectiva de um futuro, em um contexto de terminalidade
da vida, as tecnologias de ponta, com esse aspecto de sofrimento e invasado, tornam-se
obstinacao terapéutica, ou seja, mesmo que a tecnologia exista e esteja disponivel, ha um
limite ético em ndo indicar para alguns pacientes determinados procedimentos biomédicos,
pois, nesses casos, ao invés de tais procedimentos significarem uma expectativa, um
alento vindouro, significam apenas uma somatoéria de dores e sofrimentos que sao

infligidos a pacientes ja em fase terminal (Menezes 2004, Moritz 2005, Franca et al. 2010).



As malformacdes congénitas se expressam em um espectro que vao desde quadros
mais leves e sem repercussfes a saude até quadros mais graves que permitem
reconhecer um contexto de terminalidade da vida ja ao nascimento (Constantino &
Hirschheimer 2005). Ora, se o ciclo vital consiste em nascimento, crescimento e
desenvolvimento, por fim a decrepitude e a morte, entdo criancas portadoras de
malformacfes graves encontram-se em um contexto de terminalidade da vida. E uma
situacdo muito peculiar, pois a0 mesmo tempo em que a crianga cresce e se desenvolve,
as consequéncias das malformacdes se manifestam, atrasando o desenvolvimento da

crianca e culminando com sua morte.

Os recém-nascidos portadores de malformacdes cerebrais encontram-se em uma
condicdo ainda mais complexa. Afinal, a partir do momento em que a vida humana seja
indissocidvel da vida do encéfalo (Lucena et al. 2009), a presenca de uma malformacao
cerebral grave deixa 0 pequeno paciente em um estado intermediario entre vida e morte
(Agamben 2007). Na definicdo de Kipper (2011), os estados intermediarios sdo condi¢cdes
em que a vida e a morte cerebral de aproximam, como exemplificado no coma profundo e
no estado vegetativo persistente. Assim, uma crianca portadora de malformacdes cerebrais
graves nao apenas se encontra em um contexto de terminalidade de vida como também se

encontra em um contexto limitrofe entre vida e morte.

Os cuidados pediatricos séo caracterizados pela heteronomia da crianca, a qual &
representada por um adulto responséavel; geralmente os pais (Freitas & Seidl 2011). A
definicdo de ‘cidadao capaz’ € um constructo social sobre uma base biologica, ou melhor,
sobre o fato biolégico do amadurecimento do cérebro (que se da ao redor dos 14 anos de
idade), a sociedade cria seus critérios para definir o cidadao plenamente capaz, o que, no
atual momento, ocorre aos 18 anos de idade (Fabbro 1999, Leone 1998). Pode-se dizer
gue o cidadao capaz é aquele que, frente a sociedade, apresenta um conjunto de atitudes
autdbnomas, ou seja, aquele que, de uma forma ou de outra, consegue se impor perante a
sociedade, dentro das regras socialmente estabelecidas (Agamben 2007, Almeida 2010b).
Assim, pessoas com lesdes estruturais cerebrais podem ndo ser capazes de decistes
autbnomas, e com frequéncia, a sociedade dispde de mecanismos de tutela desses
individuos (Adorno 2009). Mas quais sdo os limites dessa tutela? Qual a margem de
decisdo em relacéo a heteronomia da crianga? O tutor tem o direito de exigir e ser atendido
em todos os seus desejos? E se a vontade do tutor for, nitidamente, obstinacao



terapéutica? E, ao contrario, se o tutor for negligente, quais e em qual momento

procedimentos invasivos devem ser feitos a revelia?

O tratamento de pacientes terminais requer a aplicacdo de cuidados que tém por
paradigma o paciente sem possibilidade de cura (ANCP 2009). A dignidade da vida
humana que se esvai deve ser respeitada, assim, a tomada de decisdao por tratamentos
adequados para a manutencdo da vida e mitigacado do desconforto sem que haja aumento
da dor e do sofrimento € uma questéo ética relevante no atendimento de criangas com
malformagdes cerebrais graves (Andorno 2009, Almeida & Machado 2010). Em cada
situacdo, para cada paciente, podem ocorrer circunstancias nas quais fica claro o que é
obstinacdo terapéutica e o que é negligéncia (Villas-Bdas 2005). Mas também, sempre
havera zonas de fronteira, com limites imprecisos, nos quais nao fica claro sobre qual o
melhor caminho tomar (Souza 2006). E preciso haver mecanismos éticos que diferenciem
0 ndo-inicio de um tratamento com base na obstinacdo terapéutica de uma atitude de

franca negligéncia profissional (Villas-Béas 2005, Oliveira 205, Oliveira et al. 2011).

Comparativamente a faixa etaria do idoso, as situa¢des de terminalidade da vida no
periodo pediatrico sdo menos discutidas por serem menos frequentes na pratica clinica
pediatrica em geral (Leone 1998, Constantino & Hirschheimer 2005). Em face da dificil
conjuntura que se apresenta para a tomada de decisdo médica por recursos terapéuticos
para manutencdo da sobrevida de criancas com malformagbes cerebrais, busca-se
conhecer, especificamente, quais métodos sdo por demais invasivos contribuindo para o
aumentando do quadro de sofrimento e dor, e quais cuidados sado considerados
indispensaveis e que ndo podem deixar de ser oferecidos (Almeida 2010b , Almeida &
Machado 2010).



PARTE | - FUNDAMENTACAO

1 — Breve sinopse das principais malformacdes cerebrais

O sistema nervoso central € composto pelo encéfalo e medula espinhal. O encéfalo,
por sua vez, pode ser subdividido em: prosencéfalo (telencéfalo e diencéfalo), mesencéfalo
e rombencéfalo (metencéfalo — ponte e cerebelo — e mielencéfalo — medula oblonga e
bulbo). O bulbo, a ponte e o0 mesencéfalo formam o tronco encefélico, o qual, entre outras
funcdes, coordena a atividade cardiorrespiratoria. Lesfes ou malformacdes nessa regiao
sdo, portanto, incompativeis com a vida. O cerebelo coordena principalmente o equilibrio
corporal e a motricidade. O prosencéfalo coordena a motricidade e processa as
informagBes complexas (memoria, emocgdo, etc.). O termo cérebro é impreciso na
literatura, ora se referindo apenas ao telencéfalo, ora ao prosencéfalo, ora a todo o
encéfalo. No presente trabalho, cérebro sera usado como sinénimo de todo o encéfalo
(Swaiman et al. 2012, Volpe 2008).

O sistema nervoso central tem origem embriondria na placa neural. A placa neural
apresenta elevacdo das bordas, as quais inicialmente se fundem na regido medial do
embrido, formando, portanto, dois neuroporos, 0S quais vao progressivamente se
fechando, até que o neuroporo anterior se funde e, cerca de dois dias depois, 0 neuroporo
posterior se fecha, formando o tubo neural. Esse processo encontra-se completo ao redor
do 25° dia de desenvolvimento do embrido. A porcéo anterior do tubo neural se diferencia

em trés e depois em cinco vesiculas, as quais dardo origem aos segmentos do encéfalo.

As malformacdes do sistema nervoso central apresentam uma frequéncia entre 0,5
a 10 casos por 1000 nascidos vivos e em termos de gravidade, segundo Swaiman et al.
(2012), ficam atras apenas das malformacdes cardiacas. A incidéncia é desigual em
relacdo ao sexo do bebé, sendo as meninas acometidas na propor¢céao de 2:1 em relacéo
aos meninos. Swaiman et al. (2012) e Volpe (2008) classificam as malformacdes do
sistema nervoso central nos seguintes grandes grupos: a) desordens do fechamento do
tubo neural; b) malformacbes do prosencéfalo; ¢) malformacdes de cerebelo e tronco
encefalico; d) malformacBes do cortex cerebral. Além desses grandes grupos, existem



outras malformacdes pontuais, tais como cistos aracndideos, neuromas, cistos
epidermdides, etc., cujas sequelas e consequéncias clinicas costumam ser menos

complexas e deletérias.

Mais de uma malformacdo pode estar presente no mesmo paciente. Essas
malformacdes podem aparecer de forma isolada, combinada, até mesmo apresentacao
padrdes estereotipados relacionados a sindromes genéticas diversas. Evidentemente,
guanto mais malformagfes houver, mais grave € o prognéstico geral de sobrevida e de
desenvolvimento intelectual e maior serd a necessidade de tratamentos médicos

complexos e invasivos.

As desordens do desenvolvimento do fechamento do tubo neural podem ocorrer em
gualquer regido, tanto nas porcBes mais superiores (encéfalo) como mais inferiores
(medula espinhal). A ocorréncia de desordens do tubo neural envolve a inter-relacdo de
pelo menos 200 genes entre si e com o ambiente. A ingestdo materna de niveis
adequados de &cido fdlico reduz a chance de ocorréncia dessas malformagfes, mas nao
as elimina completamente. A classificacdo dos problemas do tubo neural é bastante
complexa, pois pode refletir problemas tanto em fases mais precoces do desenvolvimento
embrionario como momentos mais tardios. As desordens mais precoces, ou seja, de
problemas no fechamento do tubo neural, sdo a anencefalia e a mielomeningocele.
Desordens mais tardias incluem a encefalocele, a formagdo de cistos dermoides, de
lipomas, a espinha bifida, a agenesia sacral, dentre outras. Mais comumente, essas
malformacbes mais tardias requerem tratamento meédico especializado, mas s&o
compativeis com a vida e com um bom desempenho intelectual e social (Swaiman et al.
2012, Volpe 2008).

A anencefalia € uma malformac&o incompativel com a vida extrauterina. Segundo
Volpe (2008), ha quatro subtipos de anencefalia: a holoacrania, quando néo o cranio néo
se forma acima do forame magno; meroacrania, se pelo menos as estruturas ao redor do
forame magno foram minimamente formadas; a atelencefalia-aprosencefalia, na qual os
ossos do cranio sdo formados e a iniencefalia, que € o ndo-fechamento do tubo neural,
com a nao-geracdo de estruturas do encéfalo e medula espinhal. Alguns bebés com

atelencefalia sobreviveram até cerca de um ano de idade.



A mielomeningocele é a malformacdo mais complexa do sistema nervoso central, no
gue tange aos aspectos clinicos e terapéuticos. Em algum ponto da medula espinhal, o
defeito do tubo neural gera uma placa de tecido pouco diferenciado, mas que se conecta
com o liquido cefalorraquidiano, gerando hipertensdo intracraniana e subsequente
hidrocefalia, com acometimento do telencéfalo. A frequéncia de ocorréncia de
mielomeningocele tem sido elevada o suficiente para permitir a documentacéo da histéria
natural dessa malformacédo: sem tratamento, a mortalidade é de 50% até os 2 meses de
idade, 80% ao primeiro ano de vida, sendo 90% aos 10 anos. O mecanismo de morte ndo
€ exatamente relacionado ao sistema nervoso, mas sim ao sistema urinario: a
espasticidade da musculatura pélvica obstrui o fluxo urinario da bexiga, o que, em médio
prazo, gera hidronefrose e morte por insuficiéncia renal. Além da doenca renal, € marcante
a deficiéncia e deformidade dos membros inferiores, com a dependéncia de cadeiras de
roda e de cuidados de ortopedia e de fisioterapia (Swaiman et al. 2012, Volpe 2008).

O tratamento da mielomeningocele é cirdrgico, com a correcado ou remocao da
estrutura disforme e colocacdo de derivagdo ventricular para correcdo da pressao
intracraniana. Volpe descreve que o tratamento desses pacientes esbarra em dilemas
éticos sobre obstinacdo terapéutica. Essas criancas crescem dependentes de tecnologia e
de uma série de cuidados gerais, apresentando varias intercorréncias clinicas decorrentes
da incoordenacdo do sistema nervoso: infec¢bes urinarias, retencao fecal e urinéria,
sedentariedade, problemas na coordenac¢do de degluticdo, além de crises epilépticas. No
geral, a mortalidade acumulada é de 50% aos 16 anos de idade, e, dentre os adultos, 55%
sdo dependentes de cadeira de rodas, com severo acometimento intelectual e alta

prevaléncia de epilepsia (30%) (Swaiman et al. 2012, Volpe 2008).

Segundo Volpe (2008), foram feitos ensaios clinicos baseados em marcadores de
bom progndsitco: apds o nascimento, 0s pacientes que apresentassem paralisia severa,
perimetro cefalico acima do percentil 95, e/ou outras malformacdes (cifose ou outras
malformagdes sindrémicas) receberiam apenas cuidados paliativos. Com isso, o grupo de
melhor prognéstico, aos 6 anos de vida, apresentou mortalidade de 30%; mas dentre os
sobreviventes, 80% deambulavam, 90% n&o apresentavam sequelas renais e o quociente
intelectual ficou acima de 75 em 85% dos pacientes. O grupo de pior progndstico, em nao
sendo tratado, apresentou mortalidade de 80% aos trés meses de idade, dentro da historia

natural da doneca. Alguns, no entanto, conseguiram sobreviver, mas chegaram aos 10



anos severamente debilitados e com quociente intelectual abaixo de 75. Ou seja, 0s
fatores de mau progndstico ndo conseguiram detectar, precocemente, 0s pacientes que,
mesmo apresentando esses sinais, teriam ainda assim se beneficiado do tratamento
neurocirurgico, de modo que a tendéncia terapéutica atual é a da intervencao precoce em

todos os pacientes nascidos vivos com mielomeningocele.

A encefalocele é a herniacdo de parte do contetdo encefalico pela regido média do
cranio. Podem ser anteriores, de melhor prognéstico clinico e intelectual, ou posteriores, de
curso clinico mais grave. Encefalocele € mais comumente presente em sindromes
genéticas, sendo a mais comum é a sindrome de Meckel, na qual além da encefalocele do
lobo occipital, ocorrem malformacg@es faciais, polidactilia, malformacdes renais e genitalia

ambigua (Swaiman et al. 2012, Volpe 2008).

As desordens de malformacdo do prosencéfalo sdo, principalmente: a
holoprosencefalia, a agenesia de corpo caloso e a displasia septo-ocular. A
holoprosencefalia € a malformacao do prosencéfalo, que se mostra em variagdes que vao
desde um desarranjo total do prosencéfalo, até o desarranjo de apenas um dos lobos.
Segundo Volpe (2008), a holoprosencefalia pode se manifestar como: a) holoprosencefalia
alobar, a forma mais grave, na qual o prosencéfalo € uma estrutura disforme e
indiferenciada; b) holoprosencefalia semilobar, na qual rudimentos de estruturas s&o
diferenciadas; c) holoprosencefalia lobar, que abrange formas clinicamente mais leves, nas
guais os hemisférios sdo parcialmente separados e as estruturas mais inferiores sao
razoavelmente bem diferenciadas. Segundo Volpe (2008), 75% dos pacientes acometidos
de holoprosencefalia apresentam também outras malformagdes — cardiacas, esqueléticas,

gastrintestinais, renais.

A mortalidade geral é de 70% ao primeiro ano de vida. Ao longo do periodo de vida,
0os pacientes sofrem de epilepsias de dificil controle, pneumonias e disturbios
neuroenddcrinos relacionados a agenesia ou malformacao da hipofise: diabete insipido,
défice de horménio de crescimento, etc. Praticamente todos os pacientes necessitam de
alimentacédo por sonda, dada a incoordenacdo na degluticdo. A expressao clinica apos o
nascimento € a de hipotonia corporal, com distonia dos membros superiores e
espasticidade dos membros inferiores. Com o advento de neuroimagem — tomografia

computadorizada e ressonancia magnética — tem-se identificado criangas em idade escolar



com malformacdes menos graves do prosencéfalo, por exemplo, com formacgéo incompleta
de apenas parte de um dos lobos, 0 que se expressa por retardo mental ou epilepsia de
dificil controle. Excetuando-se os casos mais leves, 0s pacientes apresentam reduzido
desenvolvimento psicomotor, comportando-se funcionalmente como pacientes em estado

de coma persistente (Swaiman et al. 2012, Volpe 2008).

A agenesia de corpo caloso mais frequentemente € parte de um conjunto sindrémico
de outras malformacdes do encéfalo, 0 que se associa a grande heterogeneidade de
manifestacbes clinicas. Contudo, a agenesia ou malformagdo do corpo caloso,
isoladamente, apresenta varios desfechos clinicos: os mais leves sao imperceptiveis, 0s
moderados apresentam algum acometimento intelectual, com dificuldades de ajustamento
social e comportamento autista-simile, os mais graves se apresentam com epilepsias de

dificil controle e grave acometimento intelectual (Swaiman et al. 2012, Volpe 2008).

A displasia septo-ocular € um grupo diversificado de malformacdes que envolvem o
nervo Optico, a hipofise, o septo pelicido ou outras estruturas do prosencéfalo. Em seu
conjunto, sdo compativeis com uma vida social minimamente razoavel, mas podem se
manifestar por quadros clinicos complexos, por vezes graves (Swaiman et al. 2012, Volpe
2008).

No geral, a disgenesia de cerebelo se associa a desordens do equilibrio e do
movimento corporal, mas, isoladamente, sdo compativeis com vida social. Dentre as
malformacdes de cerebelo e tronco encefalico, a mais comum € a malformacéo de Dandy-
Walker, na qual além de malformacao cerebelar, existe alargamento do quarto ventriculo, e
a sindrome de Chiari, na qual a malformacé&o cerebelar se associa a outras malformacdes

do prosencéfalo (Swaiman et al. 2012, Volpe 2008).

As malformacfes do cortex cerebral podem se manifestar de forma bastante grave:
a lisencefalia € a hipoplasia ou mesmo a ndo-formacdo dos giros corticais. As criancas
acometidas manifestam logo ao periodo neonatal de hipotonia, incoordenacdo de
degluticéo, crises convulsivas, com mortalidade de 50% no primeiro ano de vida. O suporte
nutricional por sondas é essencial no tratamento desses pacientes, mas, comumente, por
volta dos trés anos de idade, inicia-se uma série de pneumonias aspirativas, de modo que

a mortalidade acumulada aos 10 anos de vida € de cerca de 90%. Tanto mais grave sera o



guadro conforme a associagdo com outras malformacdes (Swaiman et al. 2012, Volpe
2008).

Outras malformacdes do cortex cerebral sdo: a esquizencefalia, que € a formacéo
de fendas unindo o cértex cerebral até o epéndima, displasias corticais focais, dentre
outras. S0 mais raras, e em uma revisdo de 11 criancas de 2 a 14 anos diagnosticadas
com esquizencefalia, 1 teve um desenvolvimento psicomotor normal, o restante

apresentava paralisia e/ou convulsdes (Amaral et al. 2001).

Em concluséo, esse breve panorama aqui apresentado nao esgota as malformacdes
cerebrais j& descritas. Em seu conjunto, ha desde malformacdes clinicamente
imperceptiveis até graves dismorfismos claramente incompativeis com a vida. Em seu
conjunto, as malformacgdes do sistema nervoso nao sao por si a causa de morte, mas sim a
lesdo de outros orgaos vitais em decorréncia da incoordenacdo motora — pulmdes
(pneumonia aspirativa), rins, pele (escaras de decubito). Essas intercorréncias clinicas nao
costumam ser fatais logo a primeira ocorréncia, mas vao pouco a pouco promovendo um
declinio organico generalizado até advir o Obito. Assim, os conflitos bioéticos e a

obstinacao terapéutica se evidenciam nos casos de gravidade intermediaria.

2 - Etica dos Cuidados Paliativos e da Limitag&o Terapéutica

Introducéo

Paliacdo significa o ato de paliar (ANCP 2006). Paliar, conforme o dicionario,
significa atenuar, aliviar, mas também apresenta a conotacdo de resolucdo de forma
incompleta ou temporaria. No dicionario de inglés, palliative significa aliviar, mas sem
curar. Dessa forma, a compreensédo para o presente debate deve considerar que paliacao
€ toda medida terapéutica que resulte em alivio do sofrimento, quer seja de forma curativa,
quer seja de forma temporaria. A Organizacdo Mundial da Saude definiu, em 2002,

Cuidados Paliativos como a abordagem terapéutica que promove gqualidade de vida de



pacientes e seus familiares diante de doencas que ameacam a continuidade da vida,

através de prevencdao e alivio do sofrimento (ANCP 2006).

Ainda, segundo a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (2006) e também o
Cremesp (2008), os Cuidados Paliativos sao cuidados prestados por equipes
necessariamente multiprofissionais, ndo apenas médicos, que adotam um modelo
terapéutico cujo foco é a melhora na qualidade de vida do paciente, mediante o controle
dos diversos sintomas responsaveis pelo sofrimento fisico, psiquico, espiritual e social. O
Cremesp (2008) traz os conceitos de interface intrinseca para designar os profissionais
integrantes da equipe de Cuidados Paliativos e interface extrinseca para descrever o
suporte de outros profissionais e especialidades para a resolucéo de problemas, tais como:
médicos anestesistas para a realizacdo de bloqueios anestésicos e instalacao de analgesia
controlada pelo paciente; cirurgibes para a realizagdo de ostomias, toracocentese,
paracentes, debridamento de feridas, clinicos e enfermeiros especialistas ou experientes

na doenca de base do paciente (neoplasia, neuropatias, pneumopatias, cardiopatias, etc.).

Os Cuidados Paliativos podem ocorrer tanto em todas as alas do ambiente
hospitalar — enfermarias, UTIs, ambulatérios - como também no préprio ambiente
domestico, inclusive mediante visitacdo domiciliar, e sdo indicados independentemente de
faixa etaria ou de possibilidade de cura, sendo indicados a todos os pacientes portadores
de doencas cronicas com potencial de encurtar a vida, podendo ocorrer conjuntamente
com as terapias destinadas a cura e ao prolongamento da vida (Moritz et al. 2011). O foco
da atencdo néo é a doenca a ser controlada, mas o paciente com direito a informacéo e
autonomia para as decisbes a respeito de seu tratamento. A pratica adequada dos
Cuidados Paliativos preconiza atencao individualizada ao paciente e a seus familiares, em

uma busca pelas melhores condutas para o controle de seus sintomas.

A Academia Nacional de Cuidados Paliativos (2006) e a Fondazione Maruzza
Lefebvre D"Ovidio Onlus (Capelas 2009) denunciam o equivoco, comum, que os Cuidados
Paliativos se resumem aos cuidados dispensados ao final da vida. Ao contrario, a
concomitancia da abordagem paliativa com o tratamento curativo é viavel. A¢des paliativas
desenvolvidas desde a fase do diagnéstico da doenca podem ser desenvolvidas por todo
profissional de salude, ou seja, ndo é preciso uma equipe especializada. Conforme a

doenca for progredindo e o tratamento curativo ndo apresentar mais a possibilidade de



controle ou cura, os Cuidados Paliativos crescem em significado, surgindo como uma
necessidade na fase final. Nesse ponto, a qualidade do atendimento prestado pode ser
significativamente melhorada se houver uma equipe de profissionais treinados e com
experiéncia ndo apenas no controle dos sintomas, mas, sobretudo, na comunicagdo e no

didlogo com o paciente e seus familiares.

O Cremesp (2008) conjuntamente com a ANCP (2006, 2009), sugerem que se evite
0 uso do termo ‘'paciente terminal’, por ser considerado estigmatizante e gerador de
confusdes, pois ndo ha consenso na literatura sobre o que exatamente esse termo
significa: se a simples existéncia de doenca incuravel, mesmo que em fase inicial; se o
periodo de falha total do tratamento; se o periodo relativo aos ultimos seis meses de vida;
se o periodo relativo as Ultimas semanas ou Ultimas horas de vida. Em consenso, o grupo
de trabalho recomenda que se adote a terminologia de 'paciente elegivel para cuidados
paliativos', definida como todo paciente portador de doenca crbnica, evolutiva e
progressiva, com prognostico de vida estimado para poucos meses ou anos. O mesmo
grupo reconhece que h& doencgas crénicas de evolucdo muito lenta, para as quais a
terminalidade pode ser definida como um perfil funcional menor que 40% da escala de
Karnofsky (ANCP 2009). A terminologia de 'paciente em processo de morte' se refere ao
paciente que apresente rapida deterioracdo da doenca. E por fase final de vida entendem-
se os Ultimos dias ou entdo as Ultimas 48 horas de vida. De forma semelhante, dada a
cronicidade das doengas, a terminologia a ser empregada nao é exatamente ‘possibilidade

de cura’, mas a ‘possibilidade de controle/mudanca de curso da doenca’.

Historico

A histéria dos Cuidados Paliativos se confunde com o termo inglés hospice, sem
traducdo direta precisa para o portugués (Pessini 2001). Na Europa, na ldade Média,
hospices eram albergues, geralmente posicionados em areas de intenso trafego de
peregrinos e viajantes, e que davam assisténcia, a principio gratuita ou por caridade,
agueles que se viam enfermos. O relato mais antigo € o do Hospice do Porto de Roma, no
século V. A Idade Meédia viu surgir na Europa varios hospices, mantidos por ordens

religiosas. A principio, esses estabelecimentos surgiram ao longo de trajetdrias de



peregrinacdo, como o caminho de Santiago de Compostela. Ressalte-se que a ocorréncia
de Obitos era comum nesses locais (Cremesp 2008).

A partir do século XVII, além de estabelecimento para peregrinos, surgiram também
abrigos para 6rfaos, pobres, doentes, mantidos por instituicbes religiosas e comumente
contavam com financiamento governamental e serviam também como locais de suporte
social. A partir do século XIX, os hospices comecaram a ter caracteristicas dos hospitais
modernos, ou seja, a se voltarem mais precisamente para o cuidado dos doentes, com
alas destinadas aos doentes de tuberculose e alguns com cancer. O cuidado a esses
doentes era essencialmente voltado para o cuidado espiritual, controle de dor e suporte
social (alimentacdo, hospedagem). Exemplos desses hospices foram, em 1805, o St
Joseph Hospice, na Gra-Bretanha; em 1842, o Hospice de Lyon, destinado exclusivamente
a pessoas em franca terminalidade de vida; em 1846 em Dublin, aberto pelas Irmas
Irlandesas da Caridade; em 1885 o St. Columba, criado em Londres; em 1893, também em
Londres, o St Luke’s, inaugurado pelo médico Howard Barret (Cremesp 2008, ANCP
20009).

Essencialmente, até o avanco médico surgido ao redor da década de 1940, a morte
era essencialmente um evento domiciliar, assistido principalmente por clérigos; somente
uma pequena elite dispunha de supervisdo médica em seus ultimos momentos. A ida para
um hospice era um ato de caridade para com a populacéo pobre (Foucault 1963, Pessini
2001).

Com todo o avanco da tecnologia médica, e dos fatores sociais em saude, a
expectativa de vida da populagdo como um todo aumentou significativamente e a
sobrevida dos doentes foi incrementada. O que no século XIX era descrito como sinal de
morte iminente — tal como a auséncia de pulso, a reducdo da respiracdo (bradipneia),
dentre oturos — foi entendido e abordado por ventilacdo mecanica, drogas vasoativas e
toda uma alta tecnologia que possibilita monitoramento continuo desses pacientes. Assim
gue ao final da década de 1960 € que a auséncia de funcdo do tronco encefalico ficou
definida como o derradeiro critério de morte (ANCP 2009).

Em poucas décadas, a morte, que era domiciliar, passou a ser um evento
essencialmente hospitalar, e, portanto, medicalizado. O esforco para prolongar a vida a
todo custo tornou-se uma obsessao cientifica, ja que o tempo de sobrevida é facilmente
possivel de ser mensurado, mas ndo a qualidade de vida. Dificilmente a equipe médica

diria que ‘ajudou o paciente Fulano a morrer bem’. Quando a evolugdo da doenga



derrotava todas as possibilidades terapéuticas, a equipe médica nada mais fazia para
promover a cura (Pessini & Bertachini 2006).

Os Cuidados Paliativos surgiram, portanto, em uma resposta a hipermedicalizacao
do processo de morte. Em 1967, na Inglaterra, Cicely Saunders, médica, enfermeira e
assistente social, fundou o St. Christopher Hospice, dedicado ao cuidado e alivio da dor
dos doentes terminais de cancer. Cicely Saunders dedicou boa parte de sua carreira a
pesquisa nesse campo, tendo criado o conceito de dor total, em referéncia a morte de
pacientes terminais isolados em hospitais, longe de familiares, submetidos a
procedimentos médicos agressivos e dolorosos que apenas prolongavam a agonia do
paciente sem |hes trazer beneficios significativos (Cremesp 2008, ANCP 2009). A estrutura
do St. Christopher Hospice ndo apenas assitia aos pacientes, mas tinha esfor¢cos de ensino
e pesquisa, tendo recebido estudantes de varios paises. Na década de 1970, nos Estados
Unidos, a psiquiatra de origem suica Elizabeth Kliber-Ross tomou conhecimento do
movimento e fundou em 1975 o primeiro hospice norte-americano. E dela o modelo das
cinco fases do luto: negacdo, raiva, negociacdo, depressdo e aceitacdo. Em 1982, o
sistema legislativo norte-americano validou o Hospice Care como sendo reembolséavel
(Cremesp 2008).

Dessa forma, o conceito moderno dos Cuidados Paliativos surgiu em um periodo de
extrema medicalizacdo do paciente terminal: ndo bastasse o sofrimento inerente a propria
doenca, um exagero de procedimentos e tratamentos agravava a condicdo degradante do
paciente. Os Cuidados Paliativos nao foram uma negacdo total ao processo de
medicalizagcdo da morte, mas sim uma adaptagdo, uma racionalizagdo desse processo.
Como todo movimento social, foi preciso que os Cuidados Paliativos criassem uma
linguagem simbalica sobre o processo de morte que orientasse sobre as condutas médicas
a serem tomadas.

Em 1982, o Comité de Cancer da Organizacdo Mundial da Saude criou um grupo de
trabalho para definir politicas para o alivio da dor e dos cuidados do tipo hospice que
pudessem ser recomendaveis a todos os paises. A expressao ‘Cuidados Paliativos’ passou
a ser adotada, em funcdo das dificuldades de tradu¢cdo do termo ‘Hospice’ em varios
idiomas. Em 1986, a OMS publicou sua primeira definicAo de Cuidados Paliativos:
“Cuidado ativo e total para pacientes cuja doenca ndo € responsiva a tratametno de cura”.
Em 1987, o primeiro pais a reconhecer a medicina paliativa como especialidade da area

médica foi o Reino Unido.



Em 2002, a OMS reviu a definicdo do conceito com o objetivo de ampliar o conceito
e torna-lo aplicavel a todas as doengas, 0 mais precocemente possivel: “Cuidados
Paliativos é a abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e seus familiares
diante de doencas que ameacem a continuidade da vida, através de prevencao e alivio do
sofrimento”. Ainda em 2002, a OMS publicou dois documentos importatnes: The Solid
Facts of Palliative Care e Better Care of the Elderly; ambos recomendando os Cuidados
Paliativos como estratégia de acdo em sistemas nacionais de saude. Ou seja, os Cuidados
Paliativos sairam da esfera do cancer e adentraram outras areas do conhecimento, como
pediatria, geriatria, HIV/Aids, doencas crbnicas, etc.

Na Inglaterra existem hoje por volta de 470 hospices e nos Estados Unidos o
namero ultrapassa 5.000. Na Europa, Canada, Australia e Japéo, eles estdo em expansao.
No Brasil existem diversos servigos cadastrados como prestadores de Cuidados Paliativos,
com caracteristicas préprias e peculiares e que nasceram, em sua maioria, de servigos de
dor. A Hospedaria de Cuidados Paliativos do Hospital do Servidor Publico Municipal de
Sao Paulo foi um servigo pioneiro em nosso pais, principalmente no modelo de instalagdes
e funcionamento (ANCP 2006).

Em 2006, o Documento intitulado “Mapping levels of Palliative Care Development: a
Global View”, elaborado pelo International Observatory on End of Life Care — IOELC — da
Universidade de Lancaster, no Reino Unido, identificou a presenca e complexidade de
servicos de Cuidados Paliativos nestes paises e os classificou em quatro niveis distintos:
Grupo IV (35 paises) - possuem servicos de Cuidados Paliativos e uma politica estruturada
de provisdo destes servicos; Grupo Il (80 paises) - presenca de servicos isolados de
Cuidados Paliativos, entre os quais se encontra o Brasil; Grupo Il (41 paises) - néo
possuem servicos estruturados, mas tém iniciativas, no sentido de formarem profissionais
e equipes; Grupo | (79 paises) - onde ndo ha registro de nenhuma iniciativa de Cuidados
Paliativos (ANCP 2006).

O IOELC identificou no Brasil 14 servicos, sendo que nha participacdo em
congressos, existem 40 servigos implantados ou em implantacédo. Normatizacdes nacionais
incluem: a) a criacdo de uma Camara Técnica em Controle da Dor e Cuidados Paliativos,
criada pela portaria n° 3.150 do Ministério da Saude em 12 de dezembro de 2006; b) a
criacdo de uma Camara Técnica sobre a Terminalidade da Vida no Conselho Federal de
Medicina, que em 2006, aprovou a resolucdo 1.805/06 que dispbe sobre a ortotanasia no

Brasil; c) a proposta de formacdo de um Comité de Medicina Paliativa na Associagéo



Médica Brasileira — AMB, com intencdo de propor o reconhecimento da medicina paliativa
como area de atuacao do médico numa equipe de Cuidados Paliativos e d) a existéncia da
Academia Nacional de Cuidados Paliativos — ANCP, associacdo de profissionais atuantes
na area de Cuidados Paliativos e que participa ativamente de todas estas instancias
politicas.

Em concluséo, estas iniciativas sinalizam um futuro préximo em que os Cuidados
Paliativos seréo parte integrante e essencial da assisténcia a saide no ambito do Sistema

Unico de Saude e, futuramente, do Sistema de Satde Suplementar.

Futilidade Terapéutica

Conforme Biondo et al. (2009), futilidade terapéutica é definida como a prética
médica de adotar tratamentos invasivos que apenas prolongam a agonia, a dor e a
angustia de um paciente terminal. Diniz (2006) traz as palavras dos pais de uma crianca
severamente doente que distinguiram entre ‘tratamento doloroso’ e ‘tortura médica’: se um
tratamento apresenta potencial de cura ou de melhoria, € um tratamento doloroso. Mas na
auséncia de perspectiva de melhora, Diniz (2006) considera, portanto, que ‘futilidade
terapéutica’ ou ‘obstinacao terapéutica’ sejam apenas eufemismos para ‘tortura’. Kovacs
(2004) traz a etimologia do vocabulo ‘futil', o qual se origina da palavra latina futilis, que
significa furado, aquilo que deixa escapar o que contém. O conceito de futilidade
terapéutica esta, conforme Pessini (2001) e também Simone (2000), relacionado aos
conceitos de eutanasia, distanasia, mistanasia, obstinacdo terapéutica e cuidados
paliativos. Segundo Pessini (2001), esses conceitos devem ser esclarecidos quanto as
semelhancas e diferencas, para que néo haja confusdo nos debates bioéticos que
norteiam conclusdes e decisdes clinicas. Para Biondo et al. (2009), distanasia, tratamento
fatil, tratamento indtil e obstinacdo terapéutica sdo sindnimos. Por sua vez, Floriani &
Schramm (2008) concordam em parte, pois se por um lado reconhecem que ha nuances
no significado de cada um dos termos, por outro concluem que essas pequenas diferencas
ndo apresentam impacto relevante no contexto clinico. Em comum, ndo se fala nesses
conceitos fora de um contexto médico-hospitalar, ou seja, sdo debates bioéticos que

rondam intervengBes médicas em situacdes institucionais. Para Pessini (2001) e também



para Porta | Sales (2000), existem grupos de pacientes particularmente expostos a
futilidade terapéutica: coma persistente ou estado vegetativo persistente; fase terminal de
neoplasias e pacientes dependentes de forma permanente de cuidados de terapia
intensiva, ou seja, 0s pacientes cronicos, de doencas degenerativas. Porta | Sales (2000)
diferenciam esse grupo de pacientes daqueles que sofrem, repentinamente, de acidentes
de trafego, infeccbes agudas, violéncia, e que podem evoluir de forma grave, para quem o

investimento macico de tecnologias de cura ndo constitui obstinacao terapéutica.

O conceito de futilidade terapéutica, segundo Alonso (2012) e também Taboada
(2000), esta relacionado ao valor de morte digna, boa morte e ortotanasia. Ou seja,
idealmente, haveria uma forma de bem morrer que estaria sendo impedida pela pratica
recorrente da obstinacéo terapéutica, pois, conforme Nunes (2009), a hipermedicalizagéao
da morte é o caminho mais facil, com relacdo impessoal com o paciente, estudos
diagndsticos excessivos e agressivos e terapias de alta tecnologia invasivas e ineficazes.
Na confrontacdo desses dilemas éticos surgem os termos de distanasia, mistanasia e
ortotanasia. Enquanto o termo distanasia é sindbnimo de obstinacdo terapéutica, a
ortotanésia se encaixa dentro do valor de boa morte e morte na hora e no momento
correto. Siqueira-Batista & Schramm (2005) questionam se a ortotdnasia, a morte no
tempo certo, seria viavel em um contexto no qual ha possibilidades quase inesgotaveis de
prolongamento da vida. Em resumo, Siqueira levanta que o dilema ético acerca da
futilidade terapéutica, é reconhecer o momento de ndo se usar toda a tecnologia
disponivel. Simone (2000), além disso, descreve o conceito de mistanasia para se referir
ao simples ndo-tratamento de pacientes terminais, o que também se constitui em uma

postura extremista, exagerada e eticamente inaceitavel.

Nesse sentido, Pessini (2001) fundamenta que n&o se pode confundir tratamento
fatii com futilidade da vida. Nunes (2009) ressalta que o objetivo de todo cuidado
transcende a preservar a saude e na verdade é conservar a dignidade da pessoa humana.
Assim, existem limites aos tratamentos porque estes, sobretudo, teriam que fazer sentido
para quem os recebe. A idéia de boa morte esta presente também nas discussdes sobre
eutanasia, que nas palavras de Pessini (2001) e de Floriani & Schramm (2008)
frequentemente distorcem e confundem os debates sobre futilidade terapéutica e decisdes
de limitacdo terapéutica. Siqueira-Batista & Schramm (2005) notam que ha um limite

borrado e impreciso entre 0 que seria uma morte por nao-intervencdo e 0 que seria



ortotanasia. Realmente, Taboada (2000) traz o conceito presente na literatura que
misturaria a limitacdo terapéutica a eutanasia, chamando-a de eutanasia passiva. E
Twycross (2000) traz o conceito de eutandsia indireta para se referir, no contexto do
tratamento clinico de pacientes de cancer terminal, ao uso maci¢co de morfina no combate
a dor, mas que como efeito colateral pode desencadear uma parada respiratéria e a
consequente morte. Esses mesmos autores, embora tragam esses conceitos a tona,

imediatamente os questionam, mostrando que trata-se de confusao de idéias e valores.

Para esclarecer os limites e diferencas entre eutanésia e limitacdo terapéutica, é
importante considerar as conclusdes de Pessini (2001) e também de Floriani & Schramm
(2008) que a eutanésia e a distanasia sédo dois lados de uma mesma moeda, relacionada a
busca e ao desejo inerente do ser humano em controlar os processos da natureza. No
caso, as ciéncias médicas, que, objetivando preservar a vida e aliviar o sofrimento, foram
além de descrever o curso natural das doencas, tendo gerado tecnologias eficazes de
cura, de modo que simplesmente deixar as doencas seguirem seu curso natural ja nao é
aceitavel eticamente. O caminho continua sendo o de lutar contra, o de tentar controlar as
doencas e os processos bioldgicos inerentes ao ser humano. Entretanto, uma vez que nao
seja factivel ao homem evitar a morte, os objetivos de preservar a vida e aliviar o
sofrimento podem se tornar conflitantes. Diante de uma pessoa em fase terminal de vida, a
eutanasia simboliza o desejo humano de controlar a morte, determinando que esta se dé
aqui, agora, sem dor, sob anestesia e mediante tais e quais procedimentos. A obstinagao
terapéutica representa o desejo de postergar a morte a todo custo, mesmo que por breves
instantes e ainda que isso provoque ainda mais dor e sofrimento ao paciente, que passa a
sofrer da chamada dor total — fisica, mental, espiritual, social, conceito criado por Cecily
Saunders para se referir a esses pacientes. Portanto, embora eutanasia e distanasia
apresentem raizes em comum, na conclusdo de Pessini (2001) sdo completamente

distintas e se colocam em lados antagénicos.

Burla e Py (2005), rediscutindo o conceito de boa morte ou ortotanasia, chegam a
conclusdo que nao existe exatamente uma morte digna, uma vez que a morte € o evento
inexoravel que mais deixa o ser humano indignado e cuja lembranca € capaz de
desestabilizar a estrutura psiquica de um individuo. Assim, a morte €, por esséncia,
indigna, e no arquétipo humano nunca ocorre na hora certa. Rachel de Queiroz percebera,

em suas cronicas escritas a época de seu final de vida, que ninguém morre em plena



saude, mas sim em situacdes de dor, cansaco, mal-estar, penuria. Dessa forma, segundo
Taboada (2000), embora idealmente as pessoas queiram morrer em casa, 0 sofrimento
gue antecede a morte as empurra para o hospital, onde é possivel haver suporte ao
sofrimento. Dessa forma, Taboada (2000) traz a sintese dos conceitos de boa morte e
obstinacdo terapéutica: a partir do momento em que a morte se tornou um evento
medicalizado, surgem questfes técnicas, éticas e também juridicas de como deve ser a
assisténcia a pacientes terminais. Ou seja, ndo se trata exatamente de prover uma boa

morte, mas de se fazer uma boa gestdo médica de final de vida.

Marquez (2009) ressalta que o impacto sobre os valores, sentimentos,
espiritualidade e decisdes clinicas varia enormemente conforme o individuo terminal seja
recém-nascido, crianc¢a, adulto jovem ou idoso. Segundo Pessini (2001), Biondo (2009) e
Simone (2000), ha rejeicdo unanime a obstinacdo terapéutica e, mais ainda, a mistanasia.
Entretanto, a traducdo desse conceito na pratica clinica de forma rotineira necessita de
instrumentos especificos, dados estatisticos e diretrizes consensuais de quando um
tratamento mais prejudica do que beneficia um determinado paciente e que portanto nao
deve ser utilizado ou mesmo deve ser interrompido. No que tange a eutanasia, Taboada
(2000) lista as razbes mais frequentes para sua solicitacdo: medo, desgaste emocional,
depresséo, dor excruciante, desejo de controlar a morte. Tanto Taboada (2000) como
Twycross (2000) levantam que h& muita oposicdo por parte de médicos e enfermeiros a
eutanasia, tendo em vista que, na pratica clinica cotidiana, a grande maioria dos pacientes
gue solicitam eutanasia mudam de idéia ap0s provimento adequado de cuidados paliativos
e alivio dos sintomas. Portanto, a boa gestdo dos pacientes terminais implica na realizacéo
de tratamento adequados e na néo-realizacdo de terapias cujos efeitos colaterais
suplantem os efeitos benéficos. Entretanto, Taboada (2000) ressalta que, embora um
célculo rapido da proporcionalidade possa ser feito, a decisédo de limitacéo terapéutica ndo
se restringe a uma simples formula, tendo que ser o resultado de um didlogo franco e

aberto para com os pacientes e seus responsaveis.

Segundo Pessini (2001), essa lacuna no desenvolvimento da pratica clinica
concernente ao paciente terminal decorre de um processo histérico no qual, a morte em
hospitais era sinal de pobreza, mendicancia, indigéncia, mas que o avanco tecnolégico
surgido a partir do século XIX fez com que essa situacdo se invertesse: o hospital passou a

ser o local tanto de nascimento quanto de morte; nao nascer e nao morrer em um hospital



significam pobreza e desamparo. A morte, na visdo de Foucault (1963), deixa de ser um
evento familiar para se tornar uma questdo de saude publica a ser gerenciada pelo
biopoder dos Estados, ou seja, haver leitos hospitalares (entendidos aqui como o
somatorio gerencial do espaco fisico e dos recursos humanos) para o atendimento aos
pacientes terminais. Ou seja, antigamente, o que era um local para cuidados finais e morte
tornou-se o principal local de cura e reabilitacdo, porém, terminou, na verdade, por se
tornar responsavel ao mesmo tempo por eventos antagbnicos e mutuamente excludentes —
0 da cura e o da morte. Ainda, conforme bem lembra Simone (2000), a medicalizagéo da
morte surge em um contexto de rapidas e profundas transformagfes tecnoldgicas, com o
surgimento de multiplos recursos que substituem funcdes vitais, mas cujo conhecimento
sobre os reais limites e extensdes leva tempo para ser adquirido, e nesse interim novas
tecnologias surgem se aprimoram. Ou seja, € um tempo historicamente muito curto para
gue paradigmas milenares que nortearam a evolugdo da medicina tenham se adaptado a

novos desafios éticos frente ao progresso tecnoldgico.

Segundo a Moritz et al. (2011), mundo afora, os pacientes terminais acumulam-se
nos hospitais, recebendo tratamentos intensivos e inadequados, focados na tentativa de
recuperacao, ignorando o sofrimento do paciente e incapazes de tratar os sintomas mais
prevalentes, como dor, desconforto, nausea. Pessini (2001) observa que o progresso
tecnolégico tem desenvolvido a tendéncia de tornar absoluta a dimenséo da cura: as novas
possibilidades terapéuticas, impensaveis até ha pouco mais de décadas, expande a nocao
gue a pratica médica seja puramente técnica, com um conjunto de tecnologias eticamente
neutras e limitadas apenas por questdes de convic¢do pessoal do paciente ou mesmo a
capacidade financeira do individuo. No entanto, o tratamento médico apresenta
significados distintos conforme o paciente seja um recém-nascido prematuro ou um idoso
centenario. Também, a boa saude é uma qualidade muito peculiar: € o bem mais precioso

da vida, mas que quando presente € invisivel e silencioso.

Conforme Kovacs (2004), o préprio desenvolvimento da terapéutica ndo conseguiu
eliminar a questdo do duplo efeito. O duplo efeito é a percepcdo que todo tratamento
apresenta um aspecto positivo (ou desejavel) e um aspecto negativo (ou indesejavel). Esse
aspecto intrinseco da terapéutica vem de desde a época hipocratica, como evidenciado
pelo fato que na etimologia da palavra ‘farmaco’ esta o radical grego pharmakén, que

significa tanto ‘remédio’ como ‘veneno’. Ou seja, intrinsecamente, 0 mesmo que mata € o



gue pode curar, e vice-versa. Realmente, ndo apenas os farmacos, mas toda a tecnologia
médica desenvolvida apresenta um potencial de cura, mas ao mesmo tempo, efeitos
indesejaveis: sdo invasivas, dolorosas, deformantes, restritivas; restringem o paciente ao
leito do hospital, exigem cuidados e manipulagdes especializadas, etc. Portanto, a deciséo
terapéutica de iniciar ou ndo um tratamento com base em seu duplo efeito ndo é uma
discussdo meramente técnica, mas sim um questionamento ético, que ao lado do
conhecimento técnico deve agregar o valor da dignidade humana do paciente. Ou seja,
torna-se necessdria uma postura que ndo se deixe levar pela tecnolatria e cultive o

equilibrio entre a tecnologia e o humanismo na abordagem a pacientes terminais.

Como consequéncia conceitual do duplo efeito acerca da futilidade terapéutica, tem-
se que nenhum tratamento por si s6 é futil; a futiidade somente se concretiza quando o
tratamento é empregado a algum paciente. A futilidade é um atributo de valor relativo,
ligado aos objetivos do tratamento. Portanto, definir quais sdo os objetivos do tratamento
de um paciente — se primordialmente cura ou se principalmente alivio — € o que embasa as
discussGes sobre o que constitui ou ndo um tratamento futil. Como exemplo, Kovacs
(2004) exemplifica que o procedimento de traqueotomia pode ser considerado tratamento
essencial para uma pessoa com doenca irreversivel, por ser uma medida de alivio, mas
submeter a uma hemodialise essa mesma pessoa pode ser interpretado como medida
desproporcional, uma vez que a didlise traz seus desconfortos e limitacdes e em um
contexto de terminalidade apenas aumentaria o sofrimento do paciente, sem que houvesse
uma perspectiva de melhora geral de seu quadro clinico. Ou seja, um mesmo
procedimento pode ser futil em termos de cura, mas essencial em termos de alivio do

sofrimento.

Embora a futilidade seja um julgamento de valor, portanto, um julgamento moral,
este deve estar minimamente embasado em critérios técnicos e estatisticos. Calderon et
al. (2010) descrevem algumas propostas presentes na literatura para o embasamento
técnico do que seja futilidade: ora um tratamento pode ser futil se ndo tiver funcionado nos
ultimos cem casos em que foi aplicado; ora se houver uma chance inferior a 5% de
sucesso da intervencdo; ora se a chance for inferior a 3%. Ou seja, mesmo do ponto de
vista estritamente técnico, essas definicbes estabelecem limites arbitrarios. Ainda assim,
ao definirem limites, esclarecem situac¢des nas quais, tecnicamente, a futilidade nédo estaria

presente: os limites de 1, 3 ou 5% citados anteriormente delimitam, em conjunto, um limite



de 10% que nao pode ser considerado, tecnicamente, como fatil. Assim, a futilidade néo
deve ser um julgamento unicamente baseado na baixa probabilidade de sucesso de um

tratamento, pois mesmo uma baixa probabilidade é melhor do que zero.

Também, segundo Nunes (2008), a Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos
define por doente terminal aquele cuja vida seja esperada, estatisticamente, para durar trés
a seis meses. Novamente, esse intervalo de tempo nao representa uma deciséo
puramente técnica: por que trés a seis meses e nao mais ou menos? Esse periodo é
considerado para qualquer fase da vida (neonato, crian¢a, adulto, idoso)? De todo modo,
esse documento cita que esse intervalo € um dado empirico que nédo deve ser tido de
modo absoluto, mas que pode guiar adequadamente a grande maioria dos pacientes
terminais. Inclusive, uma leitura invertida pode, inclusive, esclarecer o que néo seja um
paciente terminal: aquele com expectativa de vida maior do que seis meses caso 0S
tratamentos disponiveis sejam adotados. Assim, por exemplo, o uso de uma sonda de
alimentacdo para pacientes em estado vegetativo persistente pode representar uma
medida que prolonga a vida para muito além de seis meses. Dessa forma, ja existe algum
balizamento para responder se um tratamento/suporte crénico é ou ndo futil: se com o
tratamento, houver perspectiva de vida para além de seis meses, entdo, ndo é um

tratamento futil. Se ndo o fizer, entdo a hipétese de futilidade pode ser aventada.

Sob outro angulo, a questdo da futilidade estd embasada na avaliacdo de
prognéstico. O futuro ndo pode ser previsto, mas existem avaliacbes baseadas em
escalas, criadas com base em historico de estatisticas de casos semelhantes. Ha sinais e
sintomas que podem estimar a situacao fisioldgica do paciente terminal, mas ainda assim o
julgamento clinico € muito complexo. Como exemplo, conforme a ANCP (2006), para
pacientes com cancer foi desenvolvida a escala de Karnofsky, na qual um indice de 50% ja
indica situacdo de terminalidade. Em 2001, a Escala Qualitativa de Desempenho foi
desenvolvida para medir a condicdo clinica geral de um paciente adulto. Aléem dessas,
escalas especificas para doencas cronicas comuns tém sido desenvolvidas para
insuficiéncia cardiaca, doenca pulmonar obstrutiva cronica, esclerose lateral amiotrofica,

deméncia, dentre outras.

Um grande perigo observado por Marta et al. (2010) é que, na prética de se avaliar o

progndstico de sobrevida de um paciente é determinar a morte social antes da morte fisica.



O risco é que, uma vez estabelecido um prognéstico de morte iminente, corre-se o risco de
subestimar as necessidades reais do paciente e negligenciar medidas de conforto real. Na
verdade, Christakis (2000) demonstrou que o prognéstico da equipe médica tende a ser
enviesado no sentido de otimismo, 0 que, no contexto de pacientes terminais representa
mais a tendéncia ao tratamento, inclusive ao sobretratamento, do que propriamente a

limitac&o terapéutica.

No cerne do debate sobre obstinag&o terapéutica e limitagdo de procedimentos esta
a delegacéo do poder de decisdao: quem o tem, como deve ser exercido, quais s&o seus
limites e seus desvios. E, também, uma questdo de qual autoridade a sociedade outorga
aos profissionais médicos, a quem cabe tanto a decisdo como a responsabilidade juridica
da consequéncia de seus atos (Pessini 2001). Para fins de deciséo clinica, o fundamento
da futilidade terapéutica deve responder a pelo menos trés quesitos: a) quais sdo 0s
critérios para avaliar os tratamentos; b) quem sao as pessoas qualificadas para julgar se 0s
tratamentos sdo desejaveis ou apropriados e c) quais decisdes e acOes derivam do

julgamento feito.

Calderon et al. (2010), Nunes (2008) concordam em linhas gerais sobre as
gradacodes de limitacao terapéutica. Se os efeitos deletérios de um tratamento se mostram
desproporcionados em relacdo aos beneficios obtidos, este deve ser interrompido. Se a
expectativa de maleficio de um tratamento superar de modo desproporcional as chances
de beneficios, entdo este ndo deve ser iniciado. Se um tratamento traz conforto e se o
paciente esta bem adaptado a este, ndo se admite sua interrupcdo. Mas, em termos
conceituais, os autores discutem as situagcfes intermediarias, ou seja, aguelas nas quais o
tratamento oferece algum beneficio, mas as custas de sofrimento. Essas situacdes
intermediarias devem ser resolvidas com base essencialmente no dialogo com os
pacientes e seus responsaveis. A suspensdo de um tratamento considerado futil deve
necessariamente contrabalancar o custo e o dano, ou seja, a op¢ao de nao tratar deve ser
considerada como sendo do melhor interesse para o paciente, tendo-se em vista o dano

provocado pelo duplo-efeito e a baixa probabilidade de sucesso do tratamento.

Até h& poucas décadas, a pratica meédica era caracterizada por um paternalismo
exacerbado, ou seja, a equipe médica era a unica responsavel por determinar a utilidade e

a indicagdo dos tratamentos, muitas vezes a revelia do paciente e até mesmo omitindo-lhe



informacdes, usualmente sob o discurso que 'é melhor que o paciente ndo saiba de nada,
para ndo se preocupar ainda mais e sofrer desgaste emocional' (Glaser & Strauss 1965).
Essa postura paternalista tem se modificado radicalmente, pela evolugdo do contexto

clinico-social.

Primeiramente, o paternalismo é considerado até mesmo deletério em seu proposito
de, eventualmente, proteger o paciente de novas preocupacdes, tendo-se em vista o
fundamento filosoéfico budista para o qual a superacdo do sofrimento envolve deparar-se e
confrontar-se com a verdade. Também, a autonomia, na concep¢do da Bioética
Principalista de Beauchamp e Childress (2002), € severamente afetada com esse tipo de
postura. Ainda, na ética dialégica de Habermas (2004), ndo é possivel a resolucdo de um
conflito ético na auséncia de um didlogo amplo e de partes capacitadas para tal. Ou seja, é
o didlogo o que legitima tanto a utilizacdo de tratamentos como a limitacdo terapéutica.
Para Pessini (2001), acdes flteis sdo antiéticas, mas o simples conceito de futilidade nédo &
autossuficiente. Entretanto, esse autor reconhece que, na complexidade da prética clinica
diaria, ha situacbes que interferem no que seria a melhor decisdo para o paciente: 0s
responsaveis pelo paciente, diante de culpa e responsabilidade, podem tender a pedir
todos o0s tratamentos possiveis existentes, mesmo que isso signifique obstinacéo
terapéutica. Também, as questdes financeiras concernentes ao tratamento podem
influenciar a decisao: se os custos do tratamento recaem sobre os familiares, € possivel
gue eles tentem minimizar os tratamentos oferecidos. Do ponto de vista do sistema
hospitalar, se a remuneracao for feita por procedimentos, é possivel que haja a tendéncia
ao sobretratamento e, de forma inversa, se 0s reembolsos por tratamentos forem
contingenciados, pode surgir a tendéncia de n&o realizar determinados procedimentos
(Siqueira 2005). Ou seja, o sistema no qual médicos e pacientes se inserem podem
apresentar distorgfes de ordem econdmica, ambos tendo que equilibrar preceitos éticos e
juridicos a realidade econdémica que se impde. Na literatura, ha o receio expresso que o
conceito de futilidade terapéutica venha a ser usado para justificar a eutanasia, o suicidio
assistido, a supressao de tratamentos para neonatos, para idosos e doentes, para poupar
parentes, familias ou o Estado da mera onerosidade financeira, confundindo futilidade de

um tratamento com futilidade da vida humana (Pessini 2001, Floriani & Schramm 2008).

Frente a tais situagfes, Nunes (2008) conclama que € preciso haver critérios claros
de boas préaticas clinicas frente a pacientes terminais e que devem ser elaboradas



diretrizes de orientacdo ética e clinica que deem suporte aos profissionais para decidir pela
limitacdo terapéutica. Calderdn et al. (2010) consideram que, em situacdes onde nao se
chegue a um consenso, o0 profissional assistente deve delegar, ou seja, transferir para
outros profissionais ou entdo para o comité de ética a decisédo final de prosseguir com uma
intervencdo ou de decidir pela limitacdo terapéutica. Alonso (2012) levanta que
a percepcao de médicos, pacientes e familiares acerca de quais cuidados sédo parte
indissociavel ao tratamento de pacientes terminais nao € totalmente concordante. Ou seja,
mais do que protocolos de limitagcdo terapéutica, a assisténcia ao final da vida deve
envolver flexibilidade razoavel para o entendimento junto a pacientes e familiares quanto
as intervencdes que serdo realizadas e as que definitivamente ndo serdo utilizadas. Em
certos casos, intervengdes ‘dignas’ e ‘indignas’ ndo se apresentam com limites precisos,

mas como uma continuidade, uma gradacao de condi¢des e situagoes.

N&o necessariamente a futilidade terapéutica envolve dano: segundo Fornells
(2000), um tratamento pode ser futli ndo por ser exatamente danoso, mas por
simplesmente ndo funcionar, ou seja, se for extremamente improvavel que se atinja o
objetivo clinico. Como exemplo, administrar um antibiético oral a um paciente terminal de
leucemia ndo € exatamente uma medida danosa, mas pode ser vista como uma medida
fatil, uma vez que dificilmente surtira o efeito desejado. Em uma situacdo na qual um
tratamento seja, além de futil, danoso, é mais clara a tendéncia ética de néo aplica-lo ou de
interrompé-lo, mas os tratamentos fateis que ndo impliquem em dano exigem uma reflexdo
mais profunda e, sobretudo, considerar os interesses particulares do paciente ao momento

que o tratamento esteja sendo proposto.

Nesse ponto, Nunes (2008) ressalta que existem diferencas préaticas importantes
entre a suspensao e a abstencédo de um tratamento, embora do ponto de vista ético essas
diferencas sejam menos nitidas. A questdo préatica € que suspender um tratamento
significa que ja se conhecem seus efeitos benéficos e colaterais, de modo que o efeito da
suspensao (por exemplo, morte em poucos minutos) j& € conhecida. Nao iniciar um
tratamento significa uma decisédo frente a um jogo de probabilidades, de uma relagéo
estimada de risco/beneficio. Floriani & Schramm (2008) ressaltam que, embora a
autonomia do paciente seja essencial para o planejamento dos cuidados, nem sempre é
possivel de ser alcangcada, uma vez que os pacientes podem ndo estar em condi¢des

clinicas para decidir, de modo que a decisdo médica deve ser tomada baseada em



diretrizes antecipadas ou entdo em protocolos clinicos consolidados, sobretudo para o
caso de responsaveis que insistam em solicitar tratamentos futeis e altamente danosos ao
paciente. Ou seja, a tomada de decisdo de limitagdo terapéutica € um processo
bidirecional, no qual a equipe médica deve estar embasada em protocolos, mas 0s

pacientes e responsaveis devem estar cientes de tudo e participarem do processo.

Conforme Franca et al. (2010), o exemplo mais emblematico da limitacdo
terapéutica é o da ordem de ndo-reanimacgdo. A reanimacdo cardiopulmonar consiste,
essencialmente, na ventilagdo do paciente com instrumento de pressdo aérea positiva e
massagens téraco-cardiacas, associadas ou ndo a infusdo de drogas e aplicacdo de
eletrochoque para controle de arritmias. Manobras béasicas de reanimacao sao do dominio
e conhecimento dos profissionais de saude em geral e Enoch et al. (2009) preconizam que
seja algo a ser ensinado a toda a populagcdo. Conforme Pessini (2001), os pacientes
internados em hospitais, ainda que sejam terminais, serdo encaminhados, apds um evento
de parada cardiaca, para unidades de terapia intensiva e receberdo manobras de
reanimacdo cardiorrespiratéria, a menos que ordem expressa em contrario esteja
registrada em seu prontuario. Assim, antes de se pensar em qualquer outra limitacao
terapéutica, € preciso, primeiramente, questionar se um determinado paciente tem
indicacdo de reanimacdo. A decisdo de nao-reanimacdo cardiorrespiratéria carrega um
profundo simbolismo. Em pacientes terminais, a probabilidade de beneficios é tdo pequena
gue as manobras de reanimacdo podem ser consideradas futeis: uma sobrevida inicial de
horas ou dias pode se suceder em menos de 50% dos pacientes, mas nenhum sobrevive
para alta hospitalar (Almeida 2010c). A condicdo clinica prévia do evento de parada
cardiorrespiratéria € o dado que prevé a maior ou menor chance de sucesso frente as
manobras de reanimacdo. De forma similar, € a condicao clinica do paciente ao momento
de se iniciarem tratamentos invasivos em geral — como aminas vasoativas, ventilagao

mecanica e dialise — o maior preditor de sucesso terapéutico (Cremesp 2008).

A decisdo de nao-reanimacgdo, portanto, ndo é algo estanque, mas uma indicacao
de conduta que pode variar conforme ocorram mudancas nos objetivos do tratamento.
Como exemplo, se algum periodo a mais de vida, ainda que curto, pode representar a
oportunidade de regularizacédo de questdes da esfera pessoal do paciente, entdo a deciséo
a ser tomada pode ser a de tentar a reanimacéo. Essas situacdes, contudo, ndo se atém
ao contexto clinico e sdo abordadas pelo poder judiciario, que pode emitir decisbes que



obriguem o provimento de tratamentos tidos como futeis ou como obstinacdo terapéutica
(Almeida 2010a).

Franca et al. (2010) analisaram dilemas éticos dos enfermeiros frente a ordem de
nao-reanimacdo de um paciente. Como topicos éticos, foram abordadas as questbes de
guem toma a decisdo, quem toma conhecimento da decisdo, quem concorda ou discorda e
guais seriam etapas para reavaliacdo da decisdo. Assim, uma ordem de nao-reanimacao
segue o0s passos de decisao, registro em prontuario, conhecimento da equipe de saude,
dos pacientes e dos familiares e reavaliagao posterior da deciséo. Os autores deixam claro
gue é uma decisdo de responsabilidade essencialmente médica, mas, considerando que
manobras de reanimacédo sdo area de atuacado tanto de médicos como de enfermeiros, os
autores ndo citaram algum conflito juridico envolvendo enfermeiros que realizaram
manobras de reanimacao a revelia de uma ordem médica. Inclusive os autores levantaram
dados que, na percepcdo dos enfermeiros, os pacientes sob ordem de nao-reanimacao
recebem cuidados que poderiam ser classificados como de obstinacdo terapéutica,
mostrando que o simbolismo dessa decisdo médica ndo é suficiente para que os cuidados

se limitem ao que for realmente de interesse do paciente.

Pessini (2001) conclui que, eticamente, deve ser afastado o conceito puro de
obstinacéo terapéutica para o conceito mais amplo de provisdo de cuidados apropriados
ao paciente. Floriani & Schramm (2008) mostram que os cuidados paliativos se inscrevem
dentro do campo concreto dos cuidados no fim da vida como uma proposta que concilia 0
principio da sacralidade da vida com o principio da qualidade de vida. Os Cuidados
Paliativos, portanto, equilibram-se entre os polos antagbnicos da eutanasia e da
obstinacéo terapéutica, rejeitando a ambos. Ao fugir da obstinacdo terapéutica e se
confrontar a ela, os Cuidados Paliativos buscam controlar ndo o processo de morte em si,
mas sim com os sintomas, as sindromes que circundam o processo de final de vida. Nao
se pode saber o momento exato que a morte ocorrera, mas podem-se usar farmacos
contra dor, vomito, dispnéia, delirio, sede, fome, dentre outros sintomas. Em outras
palavras, a ética dos Cuidados Paliativos surge para confrontar a figura da obstinacéo
terapéutica, surgida com a medicalizacdo da morte. Os Cuidados Paliativos sdo um modo
de inter-relacionar uma possibilidade de agir, propiciada pela tecnologia, com o dever de

agir, este no campo ético, justificado, portanto, em um sistema de valores.



Principios dos Cuidados Paliativos

Segundo a Associacdo Brasileira de Cuidados Paliativos (2006, 2009) e o Cremesp

(2008), os Cuidados Paliativos operam sob os seguintes paradigmas:
a) promover o alivio da dor e de outros sintomas desagradaveis;
b) integrar os aspectos psicologicos e religiosos/espirituais aos cuidados ao paciente;

c) afirmar o valor da vida e da dignidade humana, mas vendo a morte como um processo
inevitavel, o qual ndo deve ser nem acelerado nem adiado além dos limites possiveis da

terapéutica existente;

d) oferecer suporte para que 0 paciente possa viver ativamente e de forma o mais

independente possivel;
e) oferecer suporte aos familiares e entes queridos e por fim;

f) ser iniciado o mais precocemente possivel.

Os pacientes sao reconhecidos como tendo os direitos:

a) A vida e a vivé-la em plenitude e dignidade;

b) A informac&o sobre a doenca, historia natural, estagio de evolugédo, prognostico,
tratamentos, efeitos colaterais e tudo o que for necessério para a tomada de
deciséo;

c) A autonomia e ao respeito a sua vontade;

d) A assisténcia integral;

e) Ao alivio do sofrimento;



f) A intimidade e privacidade;

g) Aos cuidados imediatos apdés a morte, ou seja, respeito ao corpo e acesso as
manifestacdes de despedida e dor dos familiares e entes queridos;

h) A assisténcia ao luto dos familiares.

Como forma de se garantir a autonomia e 0 respeito da vontade do paciente, tem
surgido a experiéncia das Diretrizes Antecipadas de Vontade, documento de teor ético no
qgual o paciente decreta quem é (sdo) as pessoas mais legitimas em representar sua
vontade, os principios gerais de tratamento, etc. No Brasil, € uma iniciativa relativamente
recente, regulamentada pela Resolu¢cdo CFM 1995/2012.

Receber Cuidados Paliativos ndo necessariamente significa limitacdo terapéutica nem
deixar de receber os recursos diagndsticos e terapéuticos que estiverem disponiveis.
Significa, sim, que os recursos devem ser usados de forma racional e hierarquizada,
levando-se em consideracdo, primordialmente, os beneficios que podem trazer e evitando-
se os maleficios. A abordagem dos sintomas deve ser feita de forma antecipada, ou seja, 0
controle dos sintomas se baseia em:

a) Nao esperar que o paciente se queixe ou apresente piora significativa;

b) avaliar antes de tratar;

c) explicar e dialogar sobre as causas dos sintomas;

d) monitorar os sintomas, reavaliando regularmente as medidas terapéuticas;
e) atencdo aos detalhes e

f) haver pronta disponibilidade de atendimento ou suporte.

A avaliagcédo rotineira dos sintomas dispde de escalas de pontuagcbes (Cremesp
2008, ANCP 2009, Capelas 2009). Existem, por exemplo, adaptacdes para a realidade
brasileira acerca do quadro de avaliacao dos sintomas do servico canadense da cidade de
Edmonton que servem como guia para o0 tratamento paliativo. Vale ressaltar que o

tratamento ndo se baseia unicamente em farmacos, sendo que todo recurso de alivio néo-



farmacologico — psicoterapia, acupuntura, fisioterapia - deve ser oferecido ao paciente,

caso 0 mesmo se sinta confortavel e perceba melhoras com essas medidas.

De acordo com a ANCP (2006, 2009), os preceitos da Bioética Principalista de
Beauchamp e Childress (2002) sao aplicaveis na fundamentacdo ética dos Cuidados
Paliativos. Assim, o principio da beneficéncia é entendido, sobretudo, como relacionado a
dois pontos essenciais: controle de sintomas e qualidade de vida. A ndo-maleficéncia é
entendida conjuntamente com a limitacéo terapéutica, no sentido de se evitar a pratica da
obstinacdo terapéutica, ndo se utilizando procedimentos invasivos e agressivos. A
preservacdo da autonomia dos pacientes € considerada de extrema importancia no
processo decisorio, evitando-se os abusos de um julgamento unilateral (Oliveira & Silva
2010). Dado que a qualidade de vida seja subjetiva e individual, a escuta do paciente com
relagdo a duvidas e experiéncias € o que orienta a trabalhar com as necessidades do
paciente. O principio de justica envolve distinguir quais tratamentos sao benéficos ao
paciente e quais se caracterizam por obstinacdo terapéutica. Para essa distin¢cao, existem
indices estatisticos que ajudam a definir condutas (Rego & Palacios 2006), tais como o
KPS, a sindrome de anorexia e caquexia, a presenca de dispneia e os fatores metabdlicos
(disturbios de eletrdlitos, linfopenia), etc (ANCP 2009). Ainda assim, essas escalas,
embora norteiem condutas e possam defender os médicos de uma eventual acusacéao de
negligéncia, necessitam de contato continuo e aberto com os familiares e entes queridos
dos pacientes. E importante que a familia esteja em sintonia com os principios dos
Cuidados Paliativos, o que requer tempo e justamente um dos fatores que indicam a
precocidade de inicio do suporte (Oliveira et al. 2009). A familia é considerada integrada ao
servico quando nédo insiste em tratamentos caracterizados por obstinacao terapéutica, o
gue decorre quando os familiares se sintam incluidos no processo decisorio e tranquilos

em compreender a limitacdo de esfor¢cos terapéuticos.

Operacionalizac&o dos cuidados paliativos

Frente ao diagnostico de doenca crbnica progressiva e ameacadora a vida indica

gue os Cuidados Paliativos devem ser indicados na vigéncia de qualquer fase de evolucéo:



trata-se da possibilidade de o6bito por evolucdo da doenca, a qual pode se arrastar por
anos (Pessini & Bertachini 2006). Para pacientes com cancer, a fase de diagndstico € a
mais complexa e que sempre necessita de suporte emocional para aceitar a doenca e
suportar os desconfortos inerentes ao tratamento. Para os pacientes com faléncias
funcionais de 6rgaos e quadros demenciais, 0 comportamento da doenca tende a ser mais
lento e repleto de intercorréncias agudas, denominadas no ambito dos Cuidados Paliativos
de crises de necessidades. ApGs cada crise, a capacidade funcional do paciente declina e
a recuperacao raramente remete ao patamar anterior de funcionalidade, até que se crie
uma situagéo de alta dependéncia, momento no qual a paliacdo se torna imperativa e se
indica a limitacdo terapéutica, evitando-se tratamentos invasivos e dolorosos (Figura 1).
Nessa fase, ndo apenas o doente, mas toda a familia e seu entorno afetivo devem receber
suporte. Comumente, o paciente apresenta dificuldade em expressar sofrimento e
sintomas, de modo que os cuidadores terminam por perceber sutilezas que indicam

necessidades de suporte e tratamento.



Figura 1: Modelos qualitativos de fim de vida em relacéo a vitalidade. Em A, morte subita.
B, doenca aguda, grave e fatal. C, doenca cronica que reduz a expectativa de vida: cada
declinio e recuperacao corresponde a alguma intercorréncia clinica aguda. D, similar a C,

mas a vitalidade nunca foi plena.
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No ambito dos Cuidados Paliativos, sao

visando ao controle/reducgéo de:

a) controle da dor;

b) dispneia, tosse, hipersecrecao de vias aéreas;
€) nausea e vomitos;

d) constipacdo e diarreia;

e) fadiga, sudorese e prurido;

f) delirio e convulsdes;

g) ansiedade e depressao;

h) cuidados com feridas e curativos;
i) cuidados em ostomias;

J) higiene e conforto;

k) realizacdo de procedimentos cirdrgicos de alivio;

elementos essenciais 0s tratamentos

[) tratamento de emergéncias — hemorragia, sindrome de compressdo da veia cava,

sindrome de compressao medular;
m) fadiga, anorexia, caquexia,

n) providéncias préaticas para toda a familia.

Na fase de dependéncia, os cuidados no leito para prevencao de escaras, o cuidado

e as adaptacdes com a alimentacédo e a comunicagao honesta e aberta com os cuidadores

sdo o cerne do tratamento. As intercorréncias agudas devem ser tratadas de modo mais

parcimonioso, evitando-se as intervencdes agressivas e que reduzam ainda mais a

funcionalidade do paciente. Os procedimentos de conforto — curativos, mobilizagdes,

aspiracdo de vias aéreas — devem estar sempre presentes. Importante que a parciménia



no tratamento seja feita de forma racional e rigorosa, para jamais se confundir com

negligéncia (Marta et al. 2010).

Como orientagBes técnicas, em 2002 Harlos adaptou a escala de Karnofsky aos
Cuidados Paliativos, demonstrando que apenas 10% dos pacientes com escala PPS
(Palliative Performance Scale) igual a 50% sobrevivem mais de 6 meses (ANCP 2009).
Também, a fase final de vida coincide com PPS em torno de 20%. Ou seja, embora o
futuro ndo possa ser previsto, essas escalas permitem uma estimativa cientificamente
embasada para a observacdo de prognostico. O fato de estar em situacdo terminal
significa que ha cuidado a ser prestado, mas o que muda é o enfoque. Os Cuidados
Paliativos ndo se baseiam exatamente em protocolos a serem copiados rigidamente, mas
em principios a serem seguidos (Cremesp 2008). Os principios de Cuidados Paliativos
foram classicamente desenvolvidos e direcionados a pacientes com cancer, mas, aos
poucos, as condicdes de doencas neurolégicas vém criando peculiaridades e reforcando
os principios dos cuidados paliativos: os pacientes portadores de doencas neuroldgicas
degenerativas, deméncias, acidentes vasculares cerebrais, deficiéncia mental podem ser
abordados sob os principios da escala PPS e, no caso da doenca de Alzheimer ha, por
exemplo, a escala do Functional Assessment Staging, que orienta os cuidados paliativos
(Vilela & Caramelli 2009). Ainda assim, ha muitos pacientes em condi¢cdes de fragilidade
intensa, que apresentam declinio progressivo de vitalidade e para os quais vem surgindo
indicagOes de Cuidados Paliativos, como pneumonias aspirativas recorrentes, insuficiéncia
cardiaca grau IV, hepatopatia com albumina sérica inferior a 2,5 g/dL, nefropatia com
creatinina sérica maior que 6 mg/dL, doenca pulmonar obstrutiva crénica com dispneia de
repouso e sinais de cor pulmonale. A ANCP (2009) traz tabelas mais detalhadas dessas
condi¢des crbnicas que indicam gravidade e morte iminente. E mesmo dentro do ambiente
de Unidades de Terapia Intensiva, ha indica¢cdes de Cuidados Paliativos nos casos de

pacientes de longa permanéncia ou mesmo recorréncia de internacdes em UTI.

Peculiaridades da Pediatria



Em pediatria, a morte é considerada como um evento ndo-natural e ndo-esperada.
Se ao ser humano a morte € um evento indigno, a morte de uma crianca gera ainda mais
revolta e frustracdo, sendo particularmente um evento desafiador (Pessini 2001). A crianga
representa a vida que recomeca e a propria continuidade dos pais e dos avés, de modo
gue a morte de uma crianca € um grande fator de estresse para os pais e familiares, os
guais se apresentam com um risco aumentado de luto complicado e desencadeamento de
disfuncdes psiquicas. O avanco tecnoldgico, no ambito pediatrico, criou uma situacao
peculiar: se a mortalidade de criancas sadias € um evento cada vez mais controlado por
politicas publicas de saude, por outro, um contingente cada vez maior de criangas vivem
com condi¢des clinicas cronicas e complexas. Assim, se até a metade do século XX a
mortalidade infantil era elevada, atualmente, a sobrevivéncia das criancas € uma meta
global de saude publica, de modo que a experiéncia atual de luto frente a perda de uma
crianga ndo apresenta o mesmo significado de até ha poucas décadas atras (Capelas
2009).

Cerca de um terco da mortalidade infantil ocorre no periodo neonatal e metade
ocorre no primeiro ano de vida. No periodo neonatal — primeiros 28 dias de vida pos-
nascimento — as principais causas de morte sdo prematuridade, malformagdes congénitas,
asfixia perinatal e sepse. Na faixa etaria pediatrica, segundo a ANCP (2009), os Cuidados
Paliativos sdo aplicaveis para criangcas em quatro situacdes: a) doencas para as quais o
tratamento potencialmente curativo falhou (neoplasias, cardiopatias congénitas ou
adquiridas); b) condi¢cGes nas quais o tratamento prolonga a sobrevida e muitos pacientes
chegam a vida adulta, mas a morte no periodo pediatrico é previsivel, como fibrose cistica,
infeccdo pelo HIV, malformacfes gastricas, epidermdlise bolhosa, insuficiéncia renal; c)
condicbes nas quais o tratamento € exclusivamente paliativo, como erros inatos do
metabolismo para 0s quais nao houver tratamento especifico, doencas
neurodegenerativas, anormalidades cromossémicas e d) condicbes neurolégicas néo
progressivas, mas que resultam em alta suscetibilidade e frequéncia de crises agudas
(crises de necessidades): prematuridade extrema, paralisia cerebral, malformacdes
cerebrais, encefalopatia hipoxico-isquémica neonatal.

O Cuidado Paliativo em pediatria da suporte para as criancas e as suas familias a
viverem e restaurarem a sua totalidade quando se encontram diante dessas condicdes
clinicas complexas que limitam ou ameacam a vida. Nem toda crianca sob Cuidados

Paliativos esta perto de seu fim, e o ideal é a inclusdo precoce no servigo (Capelas 2009).



Os Cuidados Paliativos em Pediatria se baseiam nos mesmos principios gerais do

tratamento do adulto, ao manter o mesmo valor basico da dignidade humana (Rego &

Palacios 2006), mas alguns pontos devem ser levados em consideracao, pois criangas nao

sdo adultos em miniatura, ndo seres humanos em desenvolvimento e em uma fase de

grande dependéncia de um ou mais adultos responsaveis:

A Pediatria atende a uma ampla faixa etaria — do neonato ao adolescente, de modo
gue cada periodo da infancia apresenta necessidades especificas e o impacto da
doenca crbnica, frente ao desenvolvimento, ora atrasa alguns aspectos fisiolégicos,
ora acelera certas aquisicbes. Em comum, criangas criticamente doentes recebem

cuidados intensivos, intervengcdes mais precoces;

De uma maneira geral, os médicos conhecem pouco sobre as doencas raras que
impactam a infancia;, embora cada uma delas seja rara, em seu conjunto Sao
frequentes o suficiente para que os pediatras se deparem com elas em algum
momento. No entanto, esse aspecto dificulta que se desenvolvam protocolos de

limitacdo de esforcos terapéuticos;

O tempo de doenca na infancia pode ser prolongado, sendo variavel e imprevisivel,
de modo que é dificil prever a resposta a terapia instituida, de modo que quando ha
decisdes que envolvem juizos de valor sobre qualidade de vida da crianca, estas

geram emocoes e conflitos muito intensos e profundos;

O luto da familia e do circulo de relacionamento da crianca é frequentemente mais
intenso e de maior duracdo. Por sua vez, a crianga cronicamente enferma sofre um
luto antecipado, decorrente de isolamento progressivo, perda de funcdes, perda do
convivio escolar. Frente aos irmaos, a crianga doente pode fazer com que o foco de
atencdo da familia se torne exclusivo, principalmente durante os periodos de
hospitalizacéo, e esse aspecto deve ser adequadamente abordado pela equipe de

Cuidados Paliativos.

Na Pediatria, é reconhecidamente necessario que se desenvolvam estudos e pesquisas

de modo a otimizar os principios de cuidados e sensibilizar a equipe de saude que atende

criancas com esse perfil de doencas. A ANCP (2009) e Capelas (2009) citam escalas

especificas de avaliacdo de funcionalidade: o Escore de Lansky, o Escore ECOG e o

Escore Zubrod, os quais podem auxiliar a tomada de decis6es. A Academia Americana de



Pediatria ainda observa barreiras para a faixa etaria pediatrica: por exemplo, para o adulto,
a literatura estipulou 6 meses de vida como indicativo de limitacdo terapéutica, mas sera o
mesmo periodo valido para a faixa etéria pediatrica? Diante de tantos quadros variados em
pediatria, cada qual com um namero restrito de casos, ha como criar principios gerais de
limitacdo de esforcos? De todo modo, independentemente dos questionamentos sobre
limitacdo terapéutica em pediatria, a abordagem para o alivio dos sintomas requer
reavaliagcbes frequentes e observar, pela otica da crianca, quais procedimentos e
tratamentos sdo os mais eficazes no controle dos sintomas. Por exemplo, se para um
adulto uma puncgao venosa significa um leve desconforto, para a crianga isso pode

simbolizar uma dor excruciante a ser evitada, sobretudo na fase terminal de uma doenca.

Muitas vezes, conforme a doenca progrida, comecam a existir as diferencas de opiniao
entre a equipe médica que assiste a crianca e 0S Seus responsaveis sobre a
reversibilidade da condicdo, e sobre novas intervencdes de diagnose e/ou terapéutica.
Existe uma tendéncia mais nitida em direcdo a obstinacdo terapéutica por parte dos
responsaveis, que nao raro buscam e aceitam todo tipo de tratamento ‘alternativo’, na
crengca que, mesmo doloroso, um tratamento pode significar uma esperanca em longo
prazo. Mesmo em situacdes nas quais o beneficio das intervencfes médicas se mostrem
limitados, segundo a ANCP, a caréncia de diretrizes sobre as opcdes éticas e legais
contribuem para o viés de obstinagcdo terapéutica. Em consequéncia, criancas
cronicamente enfermas, na fase critica de sua doenga terminam por sofrer de dores e
desconfortos de modo desnecessario. Idealmente, antes que o0s momentos finais
cheguem, é preciso que a equipe médica e os familiares tenham feito um bom trabalho em

conjunto.

Muitas criancas em fase terminal ndo se desenvolveram ao ponto de compreender sua
condicdo e expressar seus sentimentos. Sempre que possivel, 0 paciente pediatrico deve
ser estimulado a participar e ouvir as discussdes e decisdes. Segundo o Cremesp (2008),
o desejo de proteger a crianga entra em conflito com a percepcéo que ela pode morrer. A
informacdo deve ser fornecida de modo claro e de modo compativel com o grau de
maturidade da crianca. A crianca é tutelada pelo Estado, de modo que o grau de dominio
do poder dos pais ndo € absoluto nem inquestionavel: muitas vezes a capacidade de
tomada de decisdo dos responsaveis é relativizada quando as suas escolhas séo

inconsistentes com as recomendag¢des do corpo clinico, ou, em situagcdes mais extremas,



houver histéria de doenca mental, droga adicdo, abandono ou disputa nao resolvida entre
0S genitores, cabendo a equipe de saude provar que 0S responsaveis estdo sem
capacidade para tomar as decises. Os responsaveis tém autoridade para discordar,
colocar limites as intervengdes propostas e solicitar procedimentos, mas a grande questao
€ se esses aspectos se mostram coerentes e encontram respaldo ético. Ou seja, € sempre

necessario balancear a autoridade dos pais com a responsabilidade profissional.

Classificacéo por niveis de risco

Os pacientes podem ser classificados segundo trés niveis de risco. Os niveis de
risco sao descritos em fungdo das necessidades de tratamento, baseados no grau de
sofrimento ou na deterioracdo da qualidade de vida, que n&o necessariamente
representam iminéncia de morte (Marquez 2009, Marta et al. 2010). O sistema de
classificacdo deve ser flexivel e considerar o sintoma mais grave. Assim, no nivel I, sdo
pacientes com diagnéstico de doenca crénica potencialmente fatal no médio prazo. Tem
por objetivos a promogédo do bem-estar e da qualidade de vida do paciente e sua familia,
deteccdo das necessidades atuais e localizacdo das unidades de tratamento, controle de
sintomas fisicos, implementacédo de intervencdes educacionais, terapéuticas, psicologicas
e sociais, apoio espiritual e prevencdo do luto complicado. O nivel Il € composto por
pacientes com problemas médicos, psicologicos, sociais ou espirituais que ndo podem ser
controlados no nivel I. O nivel Il agrega ao nivel I: resolucdo de urgéncias e emergéncias,
criacdo de espacos de comunicacdo entre a familia, o paciente e a equipe relacionados
aos ultimos dias ou horas, prevencao de sindrome de desgaste profissional, promocéo de
cuidados domiciliares e de condi¢cdes adequadas de modo a possibilitar o O6bito no
domicilio, conforme o desejo do paciente, de acordo, por exemplo, com as diretrizes
antecipadas de vida. O nivel Ill sdo pacientes na etapa paliativa com problemas de maior
risco que nao podem ser resolvidos no nivel Il e agregam: atencdo ao paciente, a familia e
ao entorno com sofrimento maximo, implementacdo de programas assistenciais de maxima
complexidade, promocao de internagbes para recuperacdo familiar, disponibilidade de

interconsulta de outros niveis e especialidades.



As Ultimas 48 horas de vida

As Ultimas horas de vida se caracterizam por rapido declinio funcional. A
importancia de reconhecer esse momento € evitar investigacdes clinicas invasivas,
procedimentos desnecessarios, bem como tratamentos futeis. O foco do tratamento € o de
controle e alivio dos sintomas. Os sinais das Ultimas horas de vida s@o: anorexia intensa,
imobilidade, sonoléncia, delirio, choque circulatério, piora da dispneia. O suporte as Ultimas
horas pode ocorrer tanto em ambiente hospitalar ou entdo no préprio domicilio, decisdo
gue depende da estrutura familiar e de como foi construido o suporte de Cuidados
Paliativos (Sales 2000).

A anorexia deve ser reconhecida como fisiolégica e o efeito de hidratac&do e nutricao
por sonda deve ser avaliado, pois tanto a sonda em si pode ser desconfortavel, como
surgirem nauseas, vomitos, aspiragdo brénquica, desconforto abdominal. Nesse momento,
a hidratacdo deve ser cautelosa para evitar congestdo sistémica e a hipodermdclise, ou
seja, infusdo lenta, subcutanea, de até 1500 mL/dia de fluidos isotdnicos pode ser
indicada. Nem sempre a sensacdo de secura € desidratacdo, pode ser apenas secura
labial, aliviada com gaze umedecida (ANCP 2009).

A imobilidade, embora comum nas ultimas horas, pode provocar ulceras de pressao,
de modo que regularmente o paciente deve ser mobilizado, mas sem insisténcias
desnecessarias, pois 0 paciente pode referir que a mobilizacdo seja muito dolorosa. A
sonoléncia deve ser observada e respeitada, inclusive com a nogédo que pode haver
alucinagcbes e problemas de memdria. Contudo, a agitacdo psicomotora pode estar
refletindo desidratacdo ou intoxicacdo por opiaceos, de modo que a hidratacdo deve ser
reavaliada e o uso do opiaceo pode ser reduzido em 20 a 30%. Se preciso, pode ser feito o
uso de neurolépticos (ANCP 2009).

A dor, nas ultimas horas, pode se exacerbar, podendo mesmo se tornar refrataria ao
tratamento. Raramente surge uma dor nova nessa fase, que ja ndo estivesse presente
antes dos momentos finais (Sales 2000). Nesse momento, a suspensdo abrupta de

sedativos e opidides pode trazer abstinéncia fisica e somar desconforto ao paciente. A



dispneia pode estar associada a causas reversiveis, como derrame pleural, ascite. O uso
de morfina, de benzodiazepinicos, de oxigénio por cateter pode aliviar esse sintoma.
Diante do choque circulatério, a puncédo venosa torna-se ainda mais dificil e mais dolorosa
para o paciente. Nesse momento, a hipodermdclise consiste na colocacdo de scalp ou
cateter na regido subcutanea abdominal, onde hidratacdo e a maioria dos farmacos usados
em Cuidados Paliativos podem ser administrados (ANCP 2009).

Nas ultimas horas, ha uma agonia final. Além das medidas de conforto clinico, o
suporte espiritual e familiar sdo fundamentais nessa fase. A terapéutica deve seguir uma
l6gica racional com foco no alivio dos sintomas. A maioria dos medicamentos para
doencas cronicas, como hipertensdo e diabetes, podem e devem ser suspensas, assim
como profilaxia de trombose, diuréticos, antidepressivos, antiacidos. Em ambiente
domiciliar, € importante que os responsaveis tenham a méo e saibam administrar morfina,
haloperidol e diazepam. O trabalho da equipe de Cuidados Paliativos deve estar
sincronizado e detalhado, respeitando-se as singularidades de cada paciente e familiares.
A assisténcia ao luto é um dos elementos mais importantes na equipe de Cuidados
Paliativos (Taboada 2000, Calderon et al. 2010).

Limitacdo terapéutica

No ambito dos Cuidados Paliativos, uma discussdo importante diz respeito a
limitagcdo de esforcos terapéuticos (Nunes 2008). Uma primeira decisdo, que suporta as
demais limitacOes, € pela ordem de ndo-reanimacgdo cardiopulmonar. A aceitacdo dessa
limitacdo é fortemente simbdlica e deve ser uma decisdo tomada em conjunto da equipe
com o paciente e familiares. Significa que o paciente e os familiares reconhecem a
terminalidade da situacédo clinica, que uma eventual sobrevida a manobras de reanimacao
serd breve e que ndo ha solucbes para o controle da doenca. A op¢ao de ndo-reanimacao
jamais pode ser confundida com eutanasia, omissao de socorro ou suicidio assistido, mas
sim uma opc¢ao consciente frente a uma realidade que se impde. Da mesma forma, uma
ordem de ndo-reanimacgao ndo pode ser imposta ao paciente para admisséo a servicos de
saude, e na ocorréncia de fatos novos na vida do paciente, € uma decisdo que pode ser
revertida (Francga et al. 2010, Alonso 2012) .



Em seguida a ordem de ndo-reanimacdo, uma segunda etapa diz respeito a
ventilacdo mecanica. A ventilagdo mecanica é um procedimento avancado de suporte vital
gue envolve a colocacdo de um tubo traqueal e exige, depois, sedacao, controle da dor,
restricdo ao leito; em certos casos, € preciso mesmo que 0 paciente receba curare para
gue o suporte ventilatorio seja eficaz. No contexto real, ha duas acdes a serem tomadas:
uma, a de nao intubar o paciente, néo iniciar ventilacdo mecanica. A outra é uma acao de
extubacdo, na qual se desconecta o paciente do respirador. O problema ético é que, ao se
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desconectar um respirador, a morte € usualmente imediata, o que confunde o
procedimento com eutanasia (Nunes 2009). A dispneia é um dos sintomas mais
prevalentes do paciente terminal, de modo que optar por ndo intubar significa reconhecer
gue, a partir daquele momento, o paciente tera o sofrimento aumentado em decorréncia da
ventilagdo mecanica e a sobrevida, se houver, sera pequena e caracterizada por dor total.
Assim, a dispneia sera tratada mediante outras técnicas menos invasivas, como oxigénio

nasal sob cateter, cpap nasal, medicacdes relaxantes e de alivio, etc.

Os tépicos ainda mais controversos em Cuidados Paliativos dizem respeito a
hidratacdo e a nutricdo artificiais: constituem um tratamento bésico de suporte a todos os
pacientes? Para quais pacientes ndo ha beneficios? Para quais tipos de pacientes a
nutricdo e hidratacéo artificiais podem aumentar o desconforto e o sofrimento? A nutri¢éo,
guando nao € possivel por via oral, é oferecida por meio de sonda nasoentérica, menos
invasiva, mas que 'deforma’ a fisionomia do paciente, gastrostomia ou por via parenteral.
Nutricdo e hidratacdo sdo percebidas como aspectos basicos da existéncia humana e cuja
auséncia — fome e sede — pode ser considerada como um dos piores sofrimentos que uma
pessoa pode experimentar. Assim, a principio, a nutricdo e a hidratacdo ajudam a reduzir o
sofrimento e somente em casos muito especificos e estritos podem ser consideradas como

tratamentos invasivos e flteis (Benarroz et al. 2009).

Pacientes terminais necessitam de quantidades menores de agua para se sentirem
satisfeitos. Conforme a doenca e o estigio de evolucdo, a prépria sensacao de fome e
sede é reduzida, o que se manifesta pela inapeténcia. Para esses pacientes, uma
alimentacdo normocaldrica pode se constituir em fator de sofrimento, com sintomas de
nauseas, vomitos e empachamento. O Cremesp (2008) menciona que para 0S casos
neurolégicos em geral — estado vegetativo persistente, doencas neurodegenerativas,

acidente vascular encefalico, trauma craniano - a alimentagéo por sonda nasoentérica ou



por gastrostomia € um suporte terapéutico essencial a sobrevida. Para pacientes
oncologicos, o suporte nutricional invasivo melhora o estado geral e nutricional do
paciente. Para pacientes terminais de deméncia e para pacientes oncolégicos em estado
terminal, o decréscimo da fung&o renal pode fazer com que a nutricdo artificial, se ndo for
bem dosada e adequadamente reduzida, provoque aumento das secrecfes respiratorias,
dispneia e até mesmo edema pulmonar e ascite, ou seja, sintomas de hiperidratacdo e
hipervolemia sistémica. Ainda, do ponto de vista ético, e com base na fenomenologia, o
paciente demencial terminal, ao momento em que perde a habilidade de ingestdo de
alimentos, provavelmente ndo experimenta desconforto nem sofrimento com o jejum, de
modo que a nutricdo artificial — por meio de sonda ou gastrostomia — ndo melhore o
prognoéstico geral do paciente, embora aumente a sobrevida. Assim, ainda nao ha
principios gerais que garantam que a decisdo de suspender ou de nao introduzir suporte
nutricional e hidratacdo seja uma medida real de alivio de sofrimento; ha, sim, o
reconhecimento que nos ultimos dias de pacientes oncologicos terminais, a alimentacdo

forcada pode provocar ainda mais desconforto (ANCP 2009).

Aspectos juridicos da limitacdo terapéutica

Apesar de a obstinacdo terapéutica ser considerada um desvio ético, a atual
legislacdo ndo positivou essa figura (Almeida & Schramm 1999). Existe legislacao contraria
a negligéncia, a imprudéncia, a eutanasia, mas nao existe, formalmente, uma lei contraria
aos excessos, a hipermedicalizacdo de um paciente terminal. Dessa forma, a limitacédo
ética de esforcos terapéuticos pode ser confundida com negligéncia ou com eutanasia

passiva, a morte por pura omissao (Simone 2000).

Dessa forma, ndo costuma haver, do ponto de vista legal, denuncias contra médicos
gue atendam as demandas de pacientes por tratamentos fateis. Segundo Pessini (2001), o
principal 6bice a futilidade terapéutica provém ndo do aparato legal, mas da remuneracao
pelo servico prestado: no contexto de clinicas privadas, em um momento de crescentes
custos na saude e, sobretudo, na concentracdo de gastos em saude ao final da vida,
comecaram a surgir glosas e reducéo de remuneracéo para procedimentos diversos. Essa

situacdo mostra que o debate sobre futilidade terapéutica tem implicacbes éticas muito



sérias que vao além da decisao clinica. Segundo Pessini (2001), é fundamental que se
defina quem é qualificado para avaliar se os tratamentos sdo desejaveis ou apropriados.
Provavelmente, uma empresa de seguros em saude interessada na economia de custos

nao é o melhor ente indicado.

Do ponto de vista ético, é a dignidade humana o valor maximo a ser defendido, e
nesse aspecto existe total concordancia com o aparato legal. No Brasil, o Conselho
Federal de Medicina editou a Resolugéo n. 1.805/2006, afirmando em seu Art. 1° que: “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.” O Ministério Publico Federal recorreu
judicialmente da decisdo, afirmando, entre outros argumentos, no Processo n.
2007.34.00.014809-3 que “ o direito a vida é indisponivel, de modo que s6 pode ser
restringido por lei em sentido estrito”. O despacho final da sentenca foi favoravel ao CFM,
como visto no trecho: “o médico limitar ou suspender procedimentos e tratamentos que
prolonguem a vida do doente na fase terminal de enfermidades graves e incuraveis,

realmente ndo ofende o ordenamento juridico posto”.

Em continuidade, o CFM editou a Resolucdo n. 1995/2012, sobre as Diretivas
Antecipadas de Vida, instrumento que respaldaria, eticamente, o0 médico em uma eventual
decisdo de limitacdo terapéutica, desta vez sob vontade expressa e prévia do paciente ou
seu representante legal. Novamente, o Ministério Publico Federal entrou com acédo civil

publica para suspender a Resolucédo, mas a Justica Federal em Goiania indeferiu o pedido.

Ou seja, 0 pensamento juridico de promotores, no momento atual, no maximo
autoriza o médico a, em um contexto de cuidados paliativos, restringir procedimentos
diagnoésticos e terapéuticos. Ainda ndo houve, no ambito juridico, processo contra a
obstinacdo terapéutica, pelo contrario, atos de obstinacdo terapéutica podem estar
equivocadamente sendo tratados como 'manutencdo do direito a vida de um paciente’,

conforme argumentacao do Ministério Publico.

Esse vacuo juridico, dessa condicdo bioética emergente, deixam o0s médicos
inseguros quanto a sancgdes legais. Embora uma boa comunicagdo geralmente previna
esse tipo de ocorréncia, conforme o Cremesp (2008), € preciso lembrar que ha, séo

poucas, mas ha, pessoas mal-intencionadas que podem tentar se aproveitar desse vacuo



juridico para obter vantagens. Ainda, na area penal, a linha de pensamento dos

promotores apresenta um viés que tende para a obstinacao terapéutica.

Por sua vez, o paciente tem o direito de recusar tratamentos. Nao ha lei federal que
explicite esse principio, mas em Sao Paulo a Lei n. 10.241/1999 afirma o direito do
paciente recusar tratamentos dolorosos ou extraordinarios. Também, com base no Estatuto
da Crianca e do Adolescente, a Resolucdo do Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e
do Adolescente n. 41/1995 afirma que é direito ter uma morte digna, junto aos familiares,

guando os recursos terapéuticos estiverem esgotados.

Almeida (2010c) elenca as atitudes ja registradas frente a conflitos entre médicos e
pacientes, sob o ponto de vista legal, no que tange a limitacéo terapéutica:

a) Seguir a decisao familiar e continuar com os investimentos diagndsticos e terapéuticos;

b) Recorrer ao sistema judiciario para obtencdo de liminar que garanta a suspensdo ou

limitacéo do esforco terapéutico;
c) Ignorar a decisdo familiar e suspender ou limitar esforcos sem comunicacao detalhada;

d) Ignorar a decisdo familiar, suspender ou limitar esforcos, mas com comunicacao
detalhada;

e) Insistir em conversar com a familia para convencé-los sobre a necessidade de limitacao

de esforcgos terapéuticos;

f) Recorrer ao comité de ética do hospital para intermediar as negociacfes e tomada de

decisao;

g) Dar alta da UTI para continuidade de tratamento em enfermarias ou unidades de menor
complexidade.

De todo modo, o documento do Cremesp (2008) lista os quesitos para que a acao

médica, no intuito de beneficiéncia ao paciente terminal, ndo seja mal interpretada:

a) comunicacao franca e aberta com pacientes e familiares;



b) documentacéo verdadeira em prontuario das atitudes, processos decisorios e condutas
tomadas. A documentacdo irreal dos fatos pode facilmente ser verificada mediante

depoimento das testemunhas que presenciaram o fato.

Além desses aspectos, a ANCP (2006) chama atencdo para a necessidade de os
Cuidados Paliativos serem iniciados o quanto antes para que haja a percepcdo que 0
paciente jamais foi desassistido, mas sim que com a evolucdo da doenca, os objetivos do
tratamento evoluem. Do ponto de vista técnico, ha principios e diretrizes que podem se
aplicar as doencas mais prevalentes, como neoplasias em estagio avangcado ou

deméncias.

Em concluséo, na atual conjuntura legal, ndo € a equipe médica assistente que ira,
subitamente, tomar uma deciséo de limitagdo terapéutica, mas sim uma atitude construida
ao longo de um tratamento crénico. O respaldo dos comités de ética hospitalar é de grande
valia para que as decisfes tomem um carater institucional, o que atua também como modo

de defesa profissional neste momento de transicao legal (Calderon et al. 2010).

3 - Neuroética

Segundo Junior (2010), o termo ‘neuroética’ refere-se a um campo da Bioética que
aborda os problemas éticos relacionados as funcdes e disfuncdes cerebrais e também ao
exame moral em questbes biomédicas/tecnologicas que abordam o cérebro, como
aperfeicoamento, manipulacédo, interface com maquinas, psicofarmacologia, etc. Do ponto
de vista organico, o cérebro € a sede da nossa humanidade, personalidade, bem como do
julgamento ético e moral, sendo um érgéao insubstituivel, personalissimo e integrador maior
de todo o organismo (Filho & Junges 2015). Em uma primeira definicdo, classica e
simplista, a consciéncia desenvolvida do adulto livre, autbnomo e responséavel é
considerada como essencial para o exercicio da razao pratica, sendo um pré-requisito para
gualificar os seres humanos como entes morais. A consciéncia de um cérebro sadio,

portanto, fundamenta a dignidade, a autonomia e a liberdade.

Nas sociedades pds-modernas, a liberdade e a saude - esta sendo entendida em

um sentido mais amplo e que engloba a atengdo sanitaria, saude publica, seguridade



social - sao valores tdo proximos que chegam a quase-igualdade (Kottow 2001). Os
principios reconhecidos como sendo do direito a vida, geralmente cristalizado nas
Constituicdes, abrangem questdes do direito a saude, de modo a ser um correlato do
proprio direito a vida. O atendimento a saude é concretizado pelos profissionais da éarea,
de modo que é composta por interfaces entre a técnica, a politica e a ética, ndo sendo nem
um puro saber, menos ainda um puro fazer, mas um campo integrador de saberes no qual

a dimenséo ética ocupa um lugar central (Almeida 2010a).

Segundo Castro & Zufiga (2002), a neuroética tem apresentado dois extremos de
fundamentacdo: um, que cré no livre-arbitrio e na presenca de uma alma superior que
permite fazer escolhas e determinar as ac¢des. O outro, determinista, recusa o conceito de
livre-arbitrio, acreditando que vivemos em um mundo predeterminado e que estabelece
padrbes recorrentes de decisdo e comportamento, o que tornaria previsiveis as decisées e
acOes tomadas pelos individuos. Similar dualidade € apontada por Lauterslager (2010),
gue aponta dois po6los de conflito no que tange aos valores humanos: o primeiro, uma
visdo de respeito a toda vida humana individual e o outro, remetido ao lluminismo,
fundamentado no respeito e na autonomia do individuo. Quando o ponto de vista de uma
dessas tradicbes € apresentada como verdade Unica, sem atender a particularidades,
circunstancias excepcionais, a resposta a perguntas surgira rapidamente, de maneira
superficial, simplista, reducionista e unidirecionais que suprimem a amplitude do conflito
moral, reduzindo-se a antagonismos embasados apenas na vontade particular de cada
grupo. No entanto, os conflitos bioéticos apontam que ndo ha apenas dois valores
fundamentais, mas uma pluralidade deles. Nenhuma perspectiva humana € definitiva; as
circunstancias devem ser analisadas no contexto real no momento de determinar a
responsabilidade ética, com a necessidade de analisar a situacdo frente as circunstancias

médicas, psicoldgicas, sociais (Diniz & Ribeiro 2003).

Dessa maneira, a neuroética encontra-se envolvida na discussédo sobre o conceito-
chave de pessoa, que traz consigo o valor intrinseco da dignidade humana: os individuos
com disfuncdes ou lesdes cerebrais evocam reflexbes de ordem da redefinicdo e do
reconhecimento do que seria a pessoa humana (Kottow 2001, Pessini 2005). Como
exemplos, o demente, os mentalmente incapazes, 0os pacientes em estado vegetativo
persistente, etc. s&o reconhecidos como seres humanos de pleno direito e plena
dignidade? Sao passiveis de serem imputados penalidades em decorréncia de seus atos?



Deixariam de ser reconhecidos como seres humanos? Formam uma categoria

intermediaria de valores? S&o considerados tais quais as criancas?

Pode ocorrer um impasse ético e conceitual decorrente da aplicagdo extremada do
paradigma de associar humanidade a razao, estabelecendo uma em funcdo da outra. Por
um lado, a consciéncia pode ser relacionada a uma base biologica de capacidade de
inteleccdo e cognigdo, mas, por outro, o reconhecimento mutuo de humanidade que os
individuos se atribuem decorrem de um processo inter-relacional. Como bem classifica
Almeida (2010c), ha trés posicdes para a definicdo do que seja humano: a concepcional, a
evolutiva e a relacional. A concepcional indica que o momento de formacédo do zigoto
origina a pessoa humana; a evolutiva valoriza a potencialidade existente no individuo em
se tornar adulto e consciente; e a relacional, que considera o atributo do humano como
sendo um processo social. Assim, sob a perspectiva que tornar-se humano é um fato
social, torna-se possivel fundamentar a ampliacdo das situacbes em que se reconhece
humanidade (e, por conseguinte, dignidade), a um individuo, ainda que por motivos
diversos sejam ou estejam impossibilitados de exercer sua autonomia. Essencialmente, a

dignidade € um conceito que visa a incluséo, e ndo a exclusdo social.

Ainda que se respeite a prerrogativa de serem todas as pessoas iguais em direitos,
nem todas possuem a capacidade de autodeterminacdo na mesma medida (Castro &
Zuaiiga 2002). No ambito juridico, isso se traduz nos conceitos de incapazes, parcialmente
capazes e plenamente capazes no que tange as responsabilidades e direitos civis
(Almeida 2010c). Quem, inclusive por questdes de desordens cerebrais, carece de
determinados atributos, continua seguindo como ser humano, mas apresenta uma
humanidade de modo incompleto, com possibilidades reduzidas de realizagdo de um
projeto de vida pleno. Mas, ainda que nao sejam capazes civilmente, podem inspirar uma
moral benevolente, ou seja, todo ser humano € um sujeito moral em plenitude, possuindo
direitos iguais. Mas somente os individuos que facam por merecer o atributo de pessoa
plenamente capaz é que adquire a capacidade de atuar moralmente, ou seja,
reconhecidamente capaz de atuar de forma racional e moral. A partir desse ponto, a

pessoa € um sujeito moral que assume também um aspecto de agente (Junior 2010).

Tao importante quanto a definicdo da categoria do humano é a definicdo de quando

efetivamente comec¢a uma vida humana, ou, mais precisamente, quando a vida humana se



torna individualizada, afinal, se a vida € um valor desde seu inicio, gera-se o dever de
protegé-la (Kottow 2001). O comeco da vida € mais um conceito ético do que biolégico,
porque desse conceito dependerdo os julgamentos morais frente a esse inicio. Dessa
forma, deve-se evitar incorrer na falacia naturalista, ou seja, a de se restringir a dados
bioldgicos para atribuir valores éticos. Como todo conceito a respeito da ética, qualquer
perspectiva é parcial e incompleta se ndo contemplar a prioridade dos valores expressos
pelos diretamente afetados por essa decisdo. Ou seja, o desenvolvimento de habilidades
sociais de expressar 0s pensamentos, estabelecer relagbes interpessoais e alcancar
insercdo social sdo mais definidoras daquilo que de fato € uma pessoa do que meramente

o resultado bioldgico de uma gestacao (Lauterslager 2000).

Castro & ZzZufiga (2002) descrevem o conceito de desmoralizacdo ndo como
sinbnimo de vergonha, que é a acepc¢ao popular da palavra, mas como falta ou diminui¢éo
da moral, no sentido de auséncia de participacdo na ordem social. A pessoa
desmoralizada é aquela que ndo apresenta ou entdo que perdeu a capacidade de
satisfazer suas necessidades sociais e exercer papéis comunitarios. Essa incapacidade
inter-relacional, em situacdes extremas, pode culminar na perda do reconhecimento social
de sua dignidade, tornando-se, assim, um ser asilado dentro da propria sociedade. Com
relacdo as incapacidades cognitivas de natureza congénita, os autores mostram que, na
Historia, houve periodos em que tais criancas eram consideradas monstruosidades,
produtos de castigo divino ou entdo de maldicbes, mas que também h& sociedades que
consideram esses casos como sendo o contrario, ou seja, as criancas malformadas que
apesar de tudo sobrevivem foram consideradas como exemplos de um poder divinal em
criar excecdes a regra. Em todo caso, na grande maioria das vezes, a exclusado social tem
sido a forma mais habitual nas diversas culturas, que as consideram como indignas de
compartilhar com o resto da comunidade, sendo maltratadas, exiladas ou mesmo

assassinadas (Gort et al. 2010).

Anencefalia



A anencefalia € uma malformacdo embrionaria do tubo neural na qual se verifica
auséncia completa ou parcial da calota craniana e grau variado de malformacédo e
destruicdo dos esbocos do cérebro exposto (Cremeb 2004). Verifica-se, portanto, auséncia
dos hemisférios cerebrais e dos tecidos cranianos que 0s encerram com presenca do
tronco encefélico e de porcdes variaveis do diencéfalo. A auséncia dos hemisférios e do
cerebelo é variavel. O feto anencefalico é intrinsecamente inviavel para a vida extrauterina:
de 75 a 90% dos anencéfalos sdo natimortos; dos que nascem com vida (ou seja, que
respiram), cerca de 60% morrem em 24 horas, mas 15% sobrevivem trés dias, sendo
excepcionais 0s casos que alcangcam uma semana sem medidas avancadas de suporte.
Ainda assim, a literatura registra casos atipicos, esporadicos, em que a sobrevivéncia

extrauterina superou um ano de idade (Gomes 2003, Oliveira 2005).

A existéncia de fetos anencéfalos suscita debates de ordem ética a respeito do status
social que lhes concerne, o que reflete nas condutas médicas passiveis de serem aceitas
eticamente (Gomes 2003). No periodo pré-natal, existem discussdes entre medicos e
gestantes a respeito do que fazer ante um diagnéstico de acrania: se acompanhamento
regular da gestacdo ou se interrup¢cdo voluntéria da gestacdo (Cremeb 2004). Uma vez
nascido o feto, existem debates sobre a pertinéncia da adocdo de medidas extremadas de
suporte a vida e também sobre a questdo da doacdo de Orgdos antes que a parada

cardiaca se estabeleca (Diniz & Ribeiro 2003).

Com relacdo ao periodo pré-natal, o embate bioético oscila entre a posicao
concepcional, a posicao evolutiva e a posi¢ao relacional na definicho de humano. Assim,
sob a alegacdo do pressuposto de vida e da atribuicdo do status de pessoa aos fetos, a
posi¢do concepcional argumenta contrariamente a permisséo a interrupg¢do voluntaria da
gestacdo nos casos de anencefalia, pois, enquanto dentro do Utero o feto € um individuo
vivo, ainda que com curta expectativa de vida, e que merece a protecdo do Estado. De
fato, o anencéfalo ndo necessariamente € natimorto: ao nascimento, pode haver
manifestacdo de choro, de modo que ele recebe um atestado de nascimento e outro de
Obito (Almeida 2010c).

Entretanto, dentro da posicéo evolutiva, no caso do anencéfalo ndo existe uma vida
futura que possa ser afetada, uma vez que ha a auséncia de um substrato essencial para o

desenvolvimento pessoal. A posi¢cdo evolutiva ja traz o paradigma que o conceito de



pessoa é embasado em um fato biolégico, mas que ndo se restringe a esse fato,
transcendendo ao meramente concreto. Trata-se de criancas incapazes de desenvolverem
toda forma de racionalidade, consciéncia e pensamento e que terdo uma expectativa de
vida muito curta, mas ainda assim reconhecidas como seres revestidos de dignidade e que
terdo direito ao atendimento a vida e, portanto, ao atendimento a saude (Almeida 2010c).
Do ponto de vista ético, uma vez reconhecido o anencéfalo como auséncia de
desenvolvimento futuro, a tendéncia, no Brasil, € que o Poder Judiciario reconheca
situacdes semelhantes e autorize, por exemplo, a interrupcdo voluntaria da gestacao
diante do diagnéstico pré-natal de outras doengas igualmente graves, como outras
malformacdes cerebrais, erros do metabolismo ou malformacdes graves em geral (Gazzola
& Melo 2015).

Pela posicao relacional, ndo apenas o anencéfalo, mas todo feto nascido vivo torna-
se humano somente com a presenca da figura de uma pessoa nutriz, que geralmente é a
mae bioldgica, mas que pode ser concretizada por intermédio de qualquer adulto capaz de
proteger e satisfazer as necessidades do neonato e conduzi-lo a vida adulta e
independente (Lauterslager 2000). Assim, é possivel que uma gestacdo seja tanto aceita
como recusada pela mulher que se vé gravida. Ao momento que a mulher se veja como
mae, assume-se a primeira relacao inicial que dara o status de pessoa ao embrido que se
desenvolve. O status de pessoa do embrido em desenvolvimento, portanto, depende de
duas condi¢cbes: da consciéncia da mulher em estar gestante e da aceitacdo dessa
condicao (Oliveira 2005).

O debate bioético sobre a conduta médica pré-natal com relacdo a fetos
anencéfalos apresenta interfaces juridicas nos Estados onde o aborto, mesmo que
voluntario e a pedido da mée, somente ndo € considerado crime em casos estritos, como é
o Brasil. As leis que criminalizam o aborto, no caso do Brasil, datam de um periodo anterior
ao surgimento da tecnologia de diagnostico pré-natal, de modo que ha um vacuo legal.
Nesse contexto, a anencefalia constitui-se em uma situagdo excepcional, na qual a
protecdo ao feto se acompanha de uma sobrecarga a mulher gestante, inclusive com
riscos para a saude da mae, havendo um conflito entre principios gerais que se mostram
insuficientes para guiar decisbes morais. Nesse sentido, o aborto do anencéfalo tende a
preservacdo da salde materna. E o intenso sofrimento parental, além dos riscos inerentes

a toda gestacdo, 0 embasamento pratico para a aceitacao ética do aborto do anencéfalo



mesmo dentro da Gtica concepcional (Diniz & Ribeiro 2003). Kottow (2001)considera que
na auséncia de substratos biolégicos essenciais, existe naturalmente uma diferenciacao
moral, ou seja, a 6tica evolutiva traz que a definicdo de pessoa ndo € um binario, mas sim
uma gradacdo, gerando diferenciagcbes morais. Ainda assim, Sa (2014) questiona se,
diante de uma gestacdo de anencéfalo, existe de fato autonomia da mée em decidir a

respeito de sua gestacdo ou se ha pressdes para que ela decida pelo aborto.

Lucena et al (2009) questionou sobre a pertinéncia da doacédo de 6rgaos por fetos
anencéfalos. Segundo o autor, haveria iniciativas para que as gestantes de fetos
anencéfalos fossem encorajadas a manter a gestacao até o final, e, uma vez tendo o feto
nascido, teria seus 6rgaos removidos e doados. Essa iniciativa seria embasada no
conceito de morte encefalica como fim da vida: embora o ordenamento médico-legal tenha
adotado a morte encefalica como indicador do final da vida, isso ndo quer dizer que todos
0s outros orgaos e tecidos estejam mortos. Para a constatacdo de morte encefalica, é
preciso haver dados clinicos que mostrem auséncia de atividade cerebral, incluindo o
tronco cerebral, além de exames complementares que mostrem auséncia de circulacdo
sanguinea intracraniana, atividade elétrica cerebral ou atividade metabdlica cerebral.
Inclusive, Meneses et al. (2010) haviam denunciado as condi¢des de trabalho em centrais
de captacdo de 6rgdos no Brasil, que muitas vezes, por falta de recursos para 0os exames
necessarios, ou perdiam doadores ou implicavam em remocdo de 6rgdos sem todos os
guesitos completos, expondo a vulnerabilidade dos profissionais em condi¢cOes

inadequadas de trabalho.

Assim, uma vez que o feto anencéfalo ou entdo portador de malformacdes cerebrais
tiverem manifestado funcionamento de tronco encefélico (respiracdo e choro), ndo podem
ser considerados clinicamente mortos. Ou seja, se o feto anencéfalo se apresentar como
natimorto, € pouco provavel que seus 0rgdos sejam aproveitaveis; se manifestar choro,
receberd um atestado de nascido vivo e outro de Obito, mesmo que este venha pouco
tempo depois. Assim, Lucena et al. (2009) conclui que, a luz do conhecimento médico
atual, ndo € ético autorizar a retirada de 6rgados de um feto anencéfalo que respira, uma

vez que este é considerado um humano vivente e, portanto, portador de dignidade.

Morte cerebral e estado comatoso irreversivel



Desde milénios até a década de 1960, a morte de um individuo era considerada
concomitante e apdés a parada cardiorrespiratoria. Contudo, a partir do surgimento da
tecnologia biomédica de suporte clinico cardiorrespiratorio, o conceito de morte foi
modificado tendo em vista a ocorréncia da possibilidade de dissociacdo entre a atividade
metabdlica vital do coracdo e atividade vital do cérebro. A vitima de uma parada cardiaca
passou a ter a possibilidade de reanimagao, recuperando suas fungdes vitais, com com

sequelas de gravidades distintas (Meneses et al. 2010).

Segundo Oliveira (2005), vivemos em um ambiente de pluralidade no qual as
pessoas ndo compartilham as mesmas definicbes sobre a vida e a morte. Assim, comeg¢am
a surgir dificuldades em definir, precisamente, 0 momento no qual a vida termina. Com o
advento dos transplantes de 6rgéos e tecidos, inaugurou-se nova abordagem ao que vinha
sendo considerado o fim da vida. A viabilidade dos transplantes rompeu uma barreira
conceitual e introduziu a nocdo de morte cerebral como critério de fim de vida de uma
pessoa. A lesédo cerebral grave e irreversibilidade de funcbes exigiu nova compreensao
sobre o término da vida. A ocorréncia da morte deixou de ser fendmeno subito e terminal,
tornando-se processo evolutivo, dinamico, complexo, e, sobretudo, sequéncia de eventos
terminativos. Kottow (2001) resume que 0 processo de morrer e a morte devem ser
submetidos a novas revisdes conceituais que considerem que a tecnologia disponivel criou
realidades historicamente alheias as manipulagdes tecnocientificas. Nesse quesito,
Oliveira (2005) considera que a extensdo, a gravidade da doenca e, sobretudo, o
prognostico, sdo elementos essenciais para a definicdo dos limites das intervengdes

biomédicas.

Nos pacientes portadores de lesdes cerebrais em decorréncia de traumas,
neoplasias, acidentes vasculares, hipdxia-isquemia secundaria ao processo de reanimacgao
cardiaca, etc., é possivel que eles entrem em estado de coma permanente. O estado de
coma permanente, ou estado vegetativo, € um contexto clinico de ndo-reacéo, auséncia da
consciéncia de si, falta de respostas comportamentais, aos estimulos ambientais, mas com
conservacgao das fungdes autbnomas e outras funcdes cerebrais. O estado vegetativo nao
se confunde com a morte encefélica. A morte encefdlica € considerada um evento

especifico da regido do tronco encefalico e, por conseguinte, das regides encefalicas



situadas superiormente. Mas € possivel haver morte de grande parte do encéfalo, mas
gue, ao manter vivas determinadas areas controladoras das funcdes vitais mais basicas, é
possivel a vida por um periodo mais prolongado do individuo, sobretudo com o uso de
tecnologia de suporte aos sistemas vitais: ventiladores mecanicos como suporte
respiratorio, marca-passos e medicacfes como suporte cardiaco e mesmo a terapia
dialitica, em substituicdo ao sistema renal (Pessini 2005). Os sistemas substitutivos de
orgdos, quando usados prolongadamente, geram efeitos colaterais deletérios, de modo
gue boa parte das intercorréncias sao relacionadas aos problemas do uso cronico.
Portanto, em geral, o doente em estado vegetativo ndo pode ser considerado doente
terminal, e embora esteja sujeito a inUmeras intercorréncias clinicas de gravidade maior ou
menor, muitos se adaptam bem a tais condi¢cfes e se prolongam vivos de modo estavel e
indefinido por muitos anos. Assim, emergiram os conflitos éticos relacionados a indicacéo,
aplicabilidade e manutencéo dos suportes avancados de vida. Essas questdes se referem
a relacdo entre tentativa e resultado, ou seja, os problemas concernentes a adocédo de uma
determinada tecnologia e os resultados, ou seja, se sucesso terapéutico total, parcial, se

ocorréncia recorrente de danos e efeitos colaterais, etc (Castro & Zafiiga 2002).

Pessini (2005) enfatiza que o paciente em estado vegetativo tem direito a uma
correta e aprofundada avaliacdo diagnoéstica, visando evitar possiveis erros e orientar
intervencdes de reabilitacdo; a uma assisténcia de base, que inclua hidratag&o, nutricéo,
aquecimento e higiene; a prevencao das possiveis complicacdes e controle de qualquer
eventual sinal de restabelecimento; a um processo adequado de reabilitacdo, que favoreca
a recuperacdo e manutencdo dos objetivos alcancados; e a ser tratado como qualquer
outro doente grave em termos de cuidado. Ou seja, o fato de um individuo encontrar-se em
uma situagao complexa e historicamente nova e recente n&do o faz perder o valor essencial

dos Direitos Humanos, qual seja o da dignidade.

Porém, Pessini (2005) nos lembra que o conceito de dignidade € polissémico e
carrega diferentes significados de valores éticos, chegando mesmo a ser usado na defesa
de valores antagbénicos. No caso, segundo Gomes (2003), dois valores basicos podem
entrar em contradicdo nessas situacdes-limite desses pacientes: o da sacralidade da vida e
o da qualidade de vida. A raiz desse conflito se estrutura ao redor de um conceito que €,
por si, ambiguo: o da morte com dignidade. Essa ambiguidade advém do fato que a morte

€ 0 evento inexoravel que mais indignha os seres humanos.



Assim, por um lado, ha uma visdo materialista que valoriza e radicaliza a liberdade e
a autonomia pessoal, elegendo o doente como protagonista maior de seu processo de
morte, admitindo como ponto de partida moral que nédo € toda vida que merece ser vivida,
tal como a situacdo de doenca e sofrimento sem perspectivas de alivio, com dependéncia
permanente dos outros, deterioracao corporal progressiva, etc. Por outro lado, hd uma
visdo metafisica, advinda dos ditames morais das religides, que considera gque justamente
porque a vida € um atributo indefinivel e indecifravel, ndo cabe ao homem decidir pelo

momento de sua morte, mas aguardar que essa advenha ‘naturalmente’ (Kottow 2001).

Segundo Almeida (2010a), esse conflito, quando concernente aos pacientes em
estado vegetativo, evidencia que, na prética, a dignidade humana seria intrinsecamente
vinculada a autonomia, de modo que, na perda de possibilidade de interagdo social, a
autonomia reduzida pode redundar em uma dignidade também reduzida. Pessini (2005)
considera que a dignidade € o valor que reveste tudo o que néo tem preco, ndo tem
medida. Ndo ha mais e menos dignidade, ndo ha equivalente nem substituto para seu
valor. A nocdo de dignidade humana repousa sobre seu ser; € um reconhecimento de
valor, um principio moral baseado na finalidade do ser humano e ndo na sua utilizagdo
como meio, sendo considerada um atributo inalienavel. Assim, a dignidade continua sendo
vista e presente onde muitos véem somente sofrimentos sem sentido e deficiéncias em
todos os graus (Almeida 2010b). Se o conceito de dignidade se reduzisse a estar presente
apenas nos periodos de plena capacidade, entdo os seres humanos igualmente se veriam
reduzidos ao seu desempenho, de modo que a dignidade poderia ser ganha ou perdida,

contrariando, assim, os fundamentos dos Direitos Humanos (Diniz & Ribeiro 2003).

A autonomia, por sua vez, pode ser incluida nas discussbes sobre dependéncia e
independéncia. Quanto maior for o grau de independéncia, maior a probabilidade de
autonomia. Mesmo em condi¢cfes de dependéncia parcial, o sujeito ainda pode ter sua
autonomia preservada, a depender dos arranjos sociais que for capaz de estabelecer. Na
verdade, a questdo da dependéncia/autonomia ndo é necessariamente uma contradi¢ao,
podendo ser uma oposi¢do ndo excludente. No caso do cuidado a saude, todo trabalho
implica algum grau de tutela, pois todo servico assistencial tem carater protetor. Quanto
menos o sujeito depende dos servigcos assistenciais, maior € o grau de autonomia que ele

apresenta no que tange a esse aspecto de sua vida (Almeida 2010b).



Rotineiramente, existem pacientes cuja competéncia e capacidade cognitiva estdo
prejudicadas. Estender a aplicacdo do principio da autonomia a pessoas mentalmente
incapacitadas configura distor¢do. E assim que no contexto clinico, a assisténcia a salde,
ao ter um carater de tutela, ndo pode admitir autonomia absoluta dos
procuradores/responsaveis pelos pacientes incapazes, uma vez que ha uma ética, uma
responsabilidade profissional frente aos cuidados basicos que um paciente tem direito,
dentro de sua dignidade (Almeida 2010c).

Assim, diante de um paciente em estado vegetativo persistente, existem cuidados
basicos que ndo podem ser retirados. A autonomia ndo é um conceito que permite
decisdes atentatorias a vida; o doente em estado vegetativo € pessoa humana e merece
respeito a seus direitos fundamentais. Uma decisdo de suspensdo de cuidados basicos,
como nutri¢do, hidratacéo, higiene tem a consequéncia conhecida e previsivel da morte,
configurando-se mesmo como um ato de tortura (Pessini 2005). Mas isso ndo quer dizer
gue toda a tecnologia disponivel deva ser usada, nem por tempo indefinido. Justamente, a
ética dos Cuidados Paliativos aponta que, principalmente as tecnologias de ponta, ha um
sofrimento intrinseco a tais procedimentos, cujo resultado, em um contexto de

terminalidade de vida, pode mais trazer sofrimento do que alivia-lo (Oliveira 2005).

De todo modo, o conhecimento adquirido permite que se tenha uma visao
humanistica das pessoas portadoras de incapacidades mentais: 0 reconhecimento da
importancia da pessoa, das suas limitacdes e capacidades e da transcendéncia do entorno
social como fator condicionante da integracéo. E assim que foi declarada a importancia da
modificacdo do ambiente construido, eliminando ou reduzindo barreiras fisicas e

comportamentais, bem como a garantia de apoio pessoal e individualizado.

4 — Autonomia, dignidade e responsabilidade profissional

A terminalidade da vida envolve uma complexidade de eventos que desafiam os
profissionais da saude a medida que acrescentam outros elementos no contexto da
relagdo médico-paciente como a ética do cuidado, a humanizagédo e o respeito diante o
sofrimento do outro (Ribeiro 2011). A compreensdo dos principios (bio)éticos e



deontolégicos envolvidos, que neste sentido ndo se restringem apenas na compreensao
de saude e intervencdo da doenca, mas requer uma maior analise das variaveis presentes
ao lidar com a morte digna iminente (Nunes 2008) e suas implicacbes regulamentares e
legais da responsabilidade médica e de outros profissionais da saude envolvidos na
proposta terapéutica, considerando-se a autonomia do médico e do paciente e das
circunstancias que interferem em suas expectativas quanto ao atendimento (Tavares
2008).

Rodrigues (2012) aponta que a questdo ética da medicina paliativa implica em
guestbes existenciais em que a alteridade da morte se confronta com seus fundamentos
éticos basicos: a responsabilidade intransferivel, a deferéncia respeitosa e o paradoxo da
vulnerabilidade como expressdo da dignidade humana. A responsabilidade intransferivel
ou sem escapatéria ndo esta relacionada diretamente a uma boa consciéncia, € um
imperativo que pode remeter a impossibilidade de liberdade do sujeito, por determinismo
investida no proprio bem antes que o sujeito pudesse ter liberdade a escolha. Neste caso,
a consciéncia e a alteridade sdo a resposta a vulnerabilidade do outro, representando um
dominio da medicina sobre o tempo e o dominio da vontade sobre a vulnerabilidade
humana, uma tomada de consciéncia do ndo dominio, que requer uma relacdo compassiva

com o outro, uma relacéo ética com o outro.

Monte (2009) defende a necessidade de se conhecer historicamente a importancia
da dimensdo social a ética médica como elemento fundamental na compreensdo do
relacionamento meédico-paciente dada a sua influéncia no comportamento estabelecido,
normatizado, fiscalizado e limitado por leis, juramentos e cddigos de conduta profissional,
ainda ndo é muito compreendidos por muitos profissionais da saude na atualidade quanto
ao seu aspecto dindmico e dialético. Para Marreiro (2013) os aspectos juridicos
representam um peso significativo na relacdo meédico-paciente, para além dos aspectos
éticos, visto que ha uma limitacédo legal que pode resultar em um significativo aumento da
responsabilidade dos profissionais da saude, de resultar em sancdes e até mesmo

infracOes legais.

Os cuidados médicos da vida humana vulnerada nos limites da vida implicam em
dilemas morais na relacdo médico-paciente que podem influenciar nas escolhas e decisdes

finais do tanto do profissional da saude quanto do paciente em termos éticos e



protocolares. Tratar-se da saude/doenca, vida/morte, autonomia/heteronomia,
publico/privado, social/individual, ndo se restringe apenas aos cuidados e atencao atribuida
ao paciente. Também ndo representam necessariamente uma abreviacdo da vida da
pessoa, embora permaneca a medida da necessidade do paciente, suspendendo apenas
0s casos mais futeis (Pessini 2011). Trata-se de uma acdo que requer antes a
consideracao ética da complexidade da qualidade e condi¢cGes de vida do paciente terminal
e das implicacbes juridicas, sociolégicas ou cientificas que se sobrepdem ao dever
profissional e ético na dimensédo do agir ao assumir o paradigma existencial, que é a

preocupacdao primordial da bioética.

Cabrera (2004) descreve que as questbes éticas relacionadas ao final da vida
envolvem a determinacdo do sujeito em seu trajeto de vida vivida, no sentido e valor da
vida a despeito de seus propositos e fins, de desvalorizacdo ao se deparar com sua propria
finitude, do viver para a dor, mantida por coisas e determinada por terceiros, dentro de uma
condicdo especifica e alheia aos parametros morais que o0s circunscreve. Considera-se
neste contexto o carater polissémico dos principios éticos presentes na terminalidade da
vida, na dificil tentativa de delinear o ser, considerando-se primeiro a necessidade de
ponderar a questdo das diferencas dos sentidos para a vida, na vida, nos intramundos,
bem como o sentido do préprio mundo, entre o sentido de vidas e o sentido da vida; pelo
valor da vida, a diferenga ser/ente, mundano/intramundo é crucial. Neste ponto, o valor
sensivel da vida humana, referente a agrado, felicidade e valor moral da vida humana, a
dignidade, deve ser movimento num plano de impacto, de afecdo, num plano existencial
vivido que comove a vida humana de uma maneira que a questao do sentido ligado a pura
inteligibilidade, ndo comove. E no plano cotidiano, a perda do sentido da vida, pode se dar
em situacfes de angustia ligadas com o valor sensivel ou moral da vida, ou mesmo no
valor do ser mesmo da vida, se é o ndo valioso, em termos sensiveis e morais, ter surgido
no mundo, ter um ser, ou uma vida, com independéncia dos contetdos concretos que essa

vida possa conter.

O valor moral humano, segundo Cabrera (2004) se encontra no intramundo; na
justificacdo logica de uma vida humana da perspectiva dntica, a concepcdo de pessoa
delineada pela capacidade de autorrealizacdo, que tem que empenhar-se para seu proprio
ser, para procurar, inevitavelmente, fazer a si mesmo. Um ser encurralado pela

insaciabilidade de sua vontade, pela mortalidade de seu ser , pelo sofrimento e em todos



0s seus variados desdobramentos, tende a ser com pouco espago para exercer sua
moralidade, no sentido da consideracéo pelos outros, tem que lidar com a dor da propria
existéncia. A condicao psiquica de sofrimento e angustia do paciente terminal muda sua
percepcdo do mundo exterior na visdo minimalista, ressignifica a pulsdo do prazer no
principio da evitacdo do desprazer, no consciente negado ao reprimido na ordem
prazer/desprazer constitui-se em uma pressao quase insuportavel. O inconsciente,
denominado contraconsciente, vincula-se ao movimento conflitivo entre algum contetdo
penoso e algum mecanismo de negacéo, caracterizado como conflito inconsciente em que
a realidade ou mundo exterior pode incluir figuras do penoso, e desta forma, representa
uma referéncia desprazerosa que contribui para desencadear 0 processo repressivo entre
diferentes desdobramentos entre prazer/desprazer no qual o principio do prazer deve
enfrentar na decisdo consciente e racional associados a mortalidade findante do ser em
varios desdobramentos, apontando a presenca de uma autonomia confusa quando o
sofrimento se intensifica e as decisdes sao afetadas pela ilusdo e opacidade. Assim, a
caracterizacdo mais marcante da pessoa humana é a capacidade de propria organizacéo e

autodeterminacdo, emancipacao e independéncia, em outras palavras, sua autonomia.

Autonomia

Conceito

Autonomia, palavra de origem grega, € a juncdo dos conceitos auto — eu, préprio e
nomos - lei, regra, dominio, governo. Significa governo proprio, autodeterminacéo,
autogestdo. Envolve a conotacdo de liberdade, de escolha individual, livre de coacéo
(Aradjo et al. 2008). Parte da concepcdo do ser como pessoa humana, com base na
moralidade, Unica realidade que merecem respeito e tem dignidade, porque é um fim em si
mesmo, e ha autonomia, por ser autolegislador, autofinalizador e merecedor de respeito
por ndo poder ser trocado por algo equivalente (Pessini 2001), ou seja, portador de
dignidade, do latim dignitas, a quem se deve reveréncia, significa que todos 0s seus

direitos devem ser respeitados. Assim, a caracterizagdo mais marcante da pessoa humana



€ a capacidade de propria organizacdo e autodeterminacdo, emancipacdo e

independéncia, em outras palavras, sua autonomia.

A autonomia € um termo controverso e complexo com diferentes contextos ao
longo da histdria, tendo como referencial o ser humano no sentido da vida. O sentido da
vida, em seu intercurso de ‘vida’ vivida, segundo Schramm (2009), pressupde dois
paradigmas morais, o da sacralidade de vida, referente aos atos humanos orientados pelo
valor moral, e o da qualidade de vida, referente aos atos humanos construidos pelo
processo de secularizacdo e revolugdo cientifica e biomédica, adaptado a cultura dos
direitos humanos e em particular a liberdade e ao exercicio da autonomia nas tomadas de
decisédo referentes a vida pessoal, seu decurso e fim. Um termo que contrapde ao principio
da qualidade de vida, que legitima qualquer intervencdo na vida humana que implique
reducdo do sofrimento evitavel, e em maior e melhor bem-estar para os sujeitos da
intervencao,um embate filoséfico em relagdo ao conceito ‘vida’ a medida em que reduz o
bios, caracteristico dos seres autbnomos, com biografia e responsaveis pela sua praxis , a
condicdo de zoé, seres “zoolégicos”, submetidos as leis naturais, ou a condi¢cdo de
impoténcia na relagdo poder-poténcia exercida pelo Estado, na pessoa do médico. Para
Garrafa & Albuquerque (2001), as condi¢cdes da medicina entram em conflituosidade com
as condicbes humanas marcadas pelas precéarias condicbes fisicas e pobreza, a
autonomia (da boa morte) perde seu sentido, dado que o sistema de salude é fortemente

influenciado pelo mercado o qual determina as formas de nascimento, vida e morte

Segre et al. (1998) ao resgatar o contexto historico, semantico e filoséfico do
principio da autonomia, caracteriza-o como extremo que o sujeito assume da modernidade.
A autonomia esta em concordancia com as leis éticas universais, desta forma ha uma
relevancia inseparavel da liberdade de pensamento da hegemonia da razdo frente aos
dogmas religiosos e ao peso da tradicdo a qual o sujeito vai progressivamente
incorporando o papel de fundamento do conhecimento, da acdo e da razdo humana a
partir de qualquer julgamento sobre a realidade (Segre et al. 1988). E oportuno frisar que
embora haja um referencial da existéncia de uma Lei Natural em que o homem ao mesmo
tempo é contemplado em toda a extensdo de sua individualidade e respeito a sua
dignidade, ndo ha alcance de atingi-lo na atualidade em termos de direito, ainda que o

referencial seja mantido para fins argumentativos.



Autonomia e a responsabilidade profissional

Na relagcdo médico paciente, a autonomia aparece como um dos principios éticos,
ou obrigacdes morais prima facie de respeito a pessoa, que norteiam as acbes das
praticas biomédicas, entre a regra absoluta e a mera recomendacdo. Ela deve ser
compreendida como governo pessoal do ‘eu’, livre da interferéncia controladora de

terceiros e, portanto respeitada quanto a decisdo, perspectivas e desejos pessoais.

Almeida & Machado (2010) defendem que a autonomia se distancia de seu
arcabouco tedrico e filosofico, passando a significar livre consentimento. E neste caso, a
atitude médica deve contemplar a pessoa do paciente, inserindo as questdes éticas que
colocam a dignidade do préprio doente, promovendo condicdes que propiciem o
consentimento informado como a expressao do direito de autodeterminagcédo do individuo,
ou de sua autonomia, deixando lugar para o direito ao nao ser, conforme o artigo 6° da
Declaracdo Universal de Bioética e Direitos Humanos. A rejeicdo da importancia do
principio da autonomia tem termos absolutos podera parecer uma negacao a cultura dos
direitos humanos. Com isso o respeito pelo principio da autonomia permite compartilhar
com o médico a responsabilidade nas decisdes clinicas, superando-se a visdo paternalista

na relacdo médico-doente, a deliberacdo mantém o principio da dignidade.

Para Araujo et al. (2008), a autonomia do paciente confere a ideia de
autodeterminacdo necessaria a tomada de decisdes que afetam a vida, saude, integridade
fisico-psiquica e relagdes sociais, portanto o bem-estar, a liberdade de pensamento e o
respeito a dignidade humana. Na relacdo médico-paciente, ha que se considerar a
integridade, como fator da complexidade dos valores individuais as quais ndo configuram
apenas um principio bioético fundamental, mas uma acdo moral e protetora do ser

humano. Dificilmente pode se considerar que hd uma completa autonomia individual, ainda



mais quando existe apenas uma forma ou caminho a escolher para a resolucéo,
consideradas a pluralidade de valores e as circunstancias, bem como o aspecto moral

essencial que norteia o paciente nas suas relagcdes com o médico.

Pacientes em estado de vulnerabilidade em geral tém o seu poder de decisdo
reduzido e podem sofrer interferéncias ou coacdes do meio externo. Tal fator pode
interferir na autonomia do paciente e passa a adquirir diferentes sentidos em funcéo do
cenario, ou até mesmo falhar dependendo do estado de saude do paciente em condi¢ces

restritivas de saude.

E esperado que uma pessoa com autonomia reduzida venha a ser controlada por
outros e incapaz de decidir,ou agir com base nos seus desejos e planos, e as pressoes
externas, expressas como forma de desequilibrio do meio circundante, possam coagir na
decisédo final do paciente. Segundo Segre et al. (1998), isso representa uma situacdo de
heteronomia, por contemplar outros elementos na decisdo do paciente além do préprio
paciente. Ha o risco de interferéncia na acdo do profissional da saude em sua relacéo e
comunicacao direta como o paciente. Estes fatores podem afetar as relagbes de respeito
entre médico e paciente, podendo resultar em interpretacdes erradas, ora confundindo
beneficéncia com paternalismo as quais podem reduzir a vontade do paciente a uma
disautonomia, ou seja, a falta de autonomia de grupos sociais com a total auséncia de

liberdade e independéncia em suas tomadas de deciséo.

Heteronomia é a sujeicdo do individuo a vontade de terceiros, ou a vontade de uma
coletividade, ndo pertencentes a razdo é as leis morais. Também se refere a vontade ou
dominacdo que molda a acdo de alguns profissionais da salde expressa na forma
paternalista de impor a vontade, ignorando a pessoa moral e sua dignidade, bem como a
sua historia de vida (Guimarédes & Novaes 2005). Kottow (2001) afirma que pessoas em
diferentes contextos de vulnerabilidade s&o potencialmente heterbnomos. Quando a
vontade autbnoma, desapegada da casuistica e apegada as leis autorais, todos os fatores
gue podem influenciar e diminuir a capacidade de autonomia constituem-se em situacéo na
qgual prevalece a heteronomia. Nao se pode descartar a possibilidade de influéncia de
coercBes na necessidade de robustecimento moral e metafisicos a partir dos contornos

juridicos.



Os cuidados médicos da vida humana nos limites da vida implicam varios dilemas
morais que antecedem as escolhas e decisdes finais do tanto do profissional da saude
guanto do paciente. Assim os cuidados de final de vida se envolvem na indefinicdo e
imprecisdo de conceitos e significados relativos a vida/morte, saude/doenca,
autonomia/heteronomia, publico/privado, social/individual (Pessini 2001). Trata-se de uma
acao gue requer antes a consideracao ética da complexidade da qualidade e condi¢des de
vida do paciente terminal e das implicacdes juridicas, socioldgicas ou cientificas que se

sobrepdem ao dever profissional e ético na dimensao do agir.

As questdes éticas relacionadas ao final da vida exigem uma prévia contextualizacéo
das acdes e principios morais envolvidos na determinacdo do sujeito, em seu trajeto de
vida vivida, no sentido e valor da vida a despeito de seus propésitos e fins. Por fim, a
obstinacao terapéutica representa o viver para a dor, um fio de vida mantida por coisas e
determinada por terceiros, dentro de uma condi¢cdo especifica e alheia aos parametros

morais que 0s circunscreve.

Todos os principios envolvidos na terminalidade da vida sédo polissémicos, dai sua
dificuldade de definicdo. E nessa polissemia, a determinacdo em um unico ponto, o fim, se
indefine, desafiando a moral de todos os elementos presentes nos ultimos instantes de
vida; é necessario, pois, ponderar a questdo das diferencas dos sentidos para a vida bem

como o sentido do préprio mundo (Cabrera 2004).

A condicdo psiquica de sofrimento e angustia do paciente terminal muda sua
percepcdo do mundo exterior. Cabrera (2009) descreve esta vertente do psiquismo
freudiano na concepc¢do minimalista da filosofia analitica, ressignificando a pulsdo do
prazer no principio da evitacdo do desprazer. Na versdo minimalista, o0 consciente
constitui-se em uma pressdo quase insuportavel. O inconsciente, denominado
contraconsciente, vincula-se ao movimento conflitivo entre algum contetdo penoso e
algum mecanismo de negacéo, caracterizado como conflito inconsciente. A realidade ou
mundo exterior pode incluir figuras do penoso, e desta forma, representa uma referéncia
desprazerosa que contribui para desencadear 0 processo repressivo entre diferentes
desdobramentos entre prazer/desprazer que o principio do prazer deve enfrentar na

decisdao consciente e racional associados a mortalidade findante do ser em varios



desdobramentos, apontando a presenca de uma ‘autonomia confusa’ quando o sofrimento

se intensifica e as decisdes sao afetadas pela ilusdo e opacidade (Cabrera 2009)

Dignidade

Conceito

Dignidade vem do latim dignitas, que significa ‘a quem se deve respeito’ (Pessini
2004). Como exigéncia ética, em termos de dignidade o ser humano € digno de respeito
porque é pessoa. Esse principio ndo pode ser tratado de forma simplista, pois que possui
um histérico onde foi construido. Também, € um conceito amplo, aplicavel e evocado em
uma série de situacdes sociais, de modo que € preciso circunscrevé-lo para a adequacéo e
compreensao dentro do ambito da Bioética Clinica e, mais precisamente, no ambito dos

Cuidados Paliativos.

No contexto ético historicamente levantado por Junges (2006), a dignidade baseia-se
no fato de o ser humano ser pessoa no ambito de suas estruturas concretas, e sua
abertura ao espirito, manifestada na sua natureza racional, portanto Unico e insubstituivel,
um a priori ético, com chegada humana na maioridade de sua consciéncia auténoma, da
gual a dignidade encontra sua base. De origem polissémica, pode representar ora
sindbnimo de boa vontade, pessoa , respeito, autolegislacdo. A autolegislacdo é o elo de
ligacdo entre a moralidade e a dignidade, que facilitou o surgimento da consciéncia de que
o ser humano é digno de respeito absoluto a formulacdo juridica dessa dignidade na

Declaracéo Universal dos Direitos Humanos.

Na prerrogativa do direito ha limitagbes quanto ao valor humano, visto que a
formulacdo juridica dos direitos dependeu das circunstancias histéricas e culturas que



encarnaram as implicacfes éticas do respeito absoluto a pessoa humana. Porém ha o
risco de indefinicdo do conceito nas novas concepc¢des da humanidade, como por
exemplo, no avango genémico, onde 0s instrumentos juridicos e éticos ndo alcangam,
exigindo novas andlises sobre o que vem a ser uma explicacdo mais realista do individuo
(Andorno 2009).

Barchifontaine & Zoboli (2007) defendem que na atualidade quando a dignidade se
manifesta o0 sujeito persegue sua identidade, irradiando como nucleo do ordenamento
legal, mesmo na auséncia de uma densidade filosofica ao qual defina dignidade enquanto
moralidade de um homem médio as quais necessitam dialogar no mesmo campo para
manter a aplicabilidade do principio, havendo também que se considerar as
particularidades, as dimensbes e todas as circunstancias existentes nos problemas

concretos.

De todo modo, no campo da bioética, segundo Pyrrho et al. (2009), a dignidade se
estabelece no reconhecimento do outro igualmente digno, e ndo necessariamente

igualmente autbnomo.

Dignidade nos cuidados de fim de vida

A sacralidade segue os preceitos da vida nua, em que a condicdo de direitos
fundamentais tornam-se ausentes ou reduzidos. Um termo que se contrapde ao principio
da qualidade de vida, que legitima qualquer intervencdo na vida humana que implique
reducdo do sofrimento evitavel, e em maior e melhor bem-estar para os sujeitos da
intervencdo. Um embate filosofico em relacdo ao conceito sobre a vida a medida que reduz
o bios, caracteristico dos seres autbnomos, com biografia e responsaveis pela sua praxis,
a condicdo de zoé, seres submetidos as leis naturais, ou a condicdo de impoténcia na
relacdo poder-poténcia exercida pelo Estado, na pessoa do médico (Schramm 2009). Em
culturas paternalistas tipicas em que as condicdes da medicina entram em conflituosidade
com as condicbes humanas marcadas pelas precérias condicOes fisicas e pobreza, a

autonomia da boa morte perde seu sentido, dado que o sistema de saude é fortemente



influenciado pelo mercado o qual determina as formas de nascimento, vida e morte
(Garrafa & Prado 2002).

O histérico da boa morte ou “morte feliz” provavelmente originou-se na obra A vida
dos dozes Césares por Suetdbnio no século Il d.C. na descricdo da morte suave do
imperador Augusto, consumada prontamente sem sofrimento (Junges 2006). Um termo
acatado na medicina moderna, embasada na cultura narcisista do bem-estar em que a vida
€ consumir e ter prazer, que busca minimizar o insuportavel sofrimento, o qual, no contexto
de terminalidade de vida, seria apenas possivel com a aniquilagdo desta, ou seja, a morte.
Em todo caso, ha interferéncia no processo de morrer ao mesmo tempo em que a morte €
mercantilizada e fetichizada em funerais. O sacrificio da integridade fisica propria ou alheia
s6 se justifica fundado num consentimento e numa intencionalidade de solidariedade e
beneficéncia (Junges 2006). Amenizar a extenuante condicdo de sofrimento e dor em
situacdes irreversiveis ndo configura necessariamente um estado de quebra de equilibrio
ou desregulacéo. Em geral é moralmente aceito, por reduzir os danos ao paciente, e desta

forma possibilitar um fim de vida com respeito e dignidade.

Barroso & Martel (2012) pesquisaram situacdes de terminalidade da vida a luz da
dignidade da pessoa humana em seus fendOmenos éticos e legais e suas variagdes faticas
as quais influenciam diretamente na conduta dos profissionais da saude. Os autores
observam que dentro de todas as formas de tratamento, voltados & cura e atenuacdo do
sofrimento do paciente, o paradigma legal de obstinacdo terapéutica ndo sé representa
uma agressao ao paciente, e também pde em xeque a liberdade de consciéncia do

profissional da saude.

A dignidade, ou a importancia e inviolabilidade do homem, assegura seus direito a
vida. Em situag@es fronteiricas, a dignidade de fronteira, € requerida considerando-se que
todos os seres humanos tem uma dignidade intrinseca. Sendo que o direito a vida é uma
pré-condicdo, ou instrumento que permite a propria dignidade, sua negacdo leva a
inexisténcia do sujeito da dignidade. Ou seja, em situacdo de terminalidade de vida,
termina havendo uma tensdo dentro do proprio conceito, pois a condicdo de
vulnerabilidade requer protecdo, ou respeito a dignidade ao qual protege a liberdade e a
inviolabilidade do individuo, mas a morte culmina na perda do sujeito da dignidade.



Por sua vez, a responsabilidade médica € formal ou canbnica e claramente
deontolégica mediante os direitos e deveres; € a expressdo de um direito, cujos fins estéo
relacionados com os valores implicados nas definicbes de saude e doenca, a fim de evitar
opcdes irracionais e impossiveis. No campo deontoldgico a obrigagdo moral consiste na
otimizacdo das consequéncias, situadas entre a racionalidade dilematica com base nos
pensamentos e principios absolutos e sem excecdes, e a racionalidade problematica, a
qgual defende que os problemas e as tomadas de decisdo precisam ser enfrentadas
mediante um processo de deliberacéo, mais apropriado as decisGes prudentes.

Em todo caso, o processo de deliberacdo exige abarcar os problemas morais,
contribuindo-se desta forma para uma construcao de uma bioética fundamentada na ética
da responsabilidade, sobretudo pela situagdo concreta, portanto, pelas circunstancias e
consequéncias, sendo fundamentais os contextos narrativos e hermenéuticos. A sentenga
‘favorecer e ndo prejudicar’ se inscreve em um contexto muito preciso em que evitar
incondicionalmente dano direto ao paciente, o primum non nocere, esta presente, além de
conceder sempre um lugar & avaliacdo da realidade concreta sobre o que houver decidir,
principalmente em situagdes de doengas cronicas , quando diagnosticada a terminalidade
da vida em que € necessario iniciar uma nova estratégia de manejo do paciente, ja nao
orientada para a cura do processo, mas para a paliacdo dos sintomas e a promocéo do
maior conforto possivel. Nesse caso, o estudo dos dilemas éticos busca se munir de
elementos suficientes para a realizacéo de juizos ponderados e prudentes, na tentativa de
analisar as diferentes modalidades e dessa forma compreender a sua ldgica interna ou
suas razdes, considerando-se os valores em jogo que levam o paciente a considerar suas

condicdes de saude piores que a prépria morte.

Responsabilidade médica

Responsabilidade, palavra de raiz latina “responsibilitas, participio passado de
“respondere”, responder, estar em condigdes de responder pelos atos praticados, justificar
as racOes da proprias acoes (Villas-Bbas 2005). Capacidade de assumir responsabilidade

e de a elas se obrigar, liberdade e portanto a possibilidade de escolher entre 0 bem e o



mal, assumir a prometer em troca, assumir de forma consciente a autoria do seu agir em

todas as suas consquéncias.

Nas primeiras décadas do Século XX, a responsabilidade médica era comumente
associada ao uso de medidas paliativas em pessoas a indigentes internados, destituidos
de recursos para pagar o proprio tratamento e que, também nao usufruiam de alternativas
terapéuticas, salvo a utilizacdo de medidas paliativas caracterizadas pela permanéncia no
leito e pelo afeto de cunho paternalista proporcionado pelos abnegados profissionais que

deles cuidavam (Junges 2006).

A responsabilidade médica é de suma importancia na analise bioética e tomada de
decis®es por evidenciar elementos que inferem o poder e a assimetria na judicializacdo da
relacdo médico-paciente. O médico é o profissional responsavel que responde
juridicamente em caso de erros em casos de hipossuficiéncia do paciente no dominio de
seu corpo (Fabbro 1999). Existem acidentes imprevisiveis, males incontrolaveis,
provenientes de situagbes de curso inexoravel, independentemente dos esfor¢cos dos
médicos e equipes e que estdo relacionados as limitacdes da ciéncia. Entre as liberdades
individuais e os interesses coletivos nos cuidados da salde, ha a compreensao sistémica
do que vem a ser a responsabilidade. Em tal contexto, a responsabilidade em bioética
para pacientes no estado terminal da vida € acrescida por causa da decisdo entre viver e
morrer e pela exposicdo do profissional de saude que se vé vulnerado pela
responsabilidade de um estado de saude sem perspectiva de cura, consistindo em uma
idéia normativa que sustenta consideracdes essenciais a organizacdo dos coletivos
humanos, sendo inevitavel sua associacdo ao ‘risco’, & ‘responsabilidade’ e a ‘culpa’,

especialmente no que se refere ao descumprimento das obrigagdes (Junges et al. 2010).

A complexidade de eventos envolvidos na terminalidade da vida representa uma
desafio para os profissionais da saude, até mesmo por ndo se propor necessariamente a
um estado de saude do paciente (Kipper 1999). Trata-se de um paradoxo, que em todos
os sentidos desarticula a compreenséo dos principios bioéticos, em um espaco fronteirico
gue articula diferentes discursos, como o ético e moral, bioético e deontoldgico, o discurso
regulamentar, juridico e administrativo. Conforme o caso ha a necessidade de desenvolver

um discurso analitico dos processos, assinalando e mapeando quando necessério caso a



caso para direcionar uma maior governabilidade e responsabilidade no cuidar (Gracia
2010).

5 — A Heteronomia do paciente pediatrico

Etimologicamente, heteronomia vem do grego — hetero, outro; nomos — governo, ou
seja, o0 outro governa a mim. Na relac&o social entre adultos, a heteronomia pode adquirir
um duplo significado: tanto o de protecdo, no caso do adulto fragilizado ou
temporariamente incapacitado, como também o de exploracdo, escraviddo, conforme a
acepcao de Almeida & Machado (2010). Contudo, diante da dependéncia total da crianca,
na faixa etaria pediatrica a heteronomia adquire o significado primordial de protecéo, ainda
gue a infancia seja um periodo particularmente suscetivel a exploracdes sociais de toda
ordem.

Piore (2004) registra o comportamento parental brasileiro desde o século XVIII dos
pais para com os filhos e mesmo com as criancas em geral: carinhos sem limites até por
volta da idade dos sete anos, quando, entdo, ocorria uma dura transicdo para as
obrigacdes da vida adulta e para a apartacdo do convivio por classe social. Quando esse
preceito é transferido para o ambiente de cuidados médicos, surgem questdes a respeito
de seus responsaveis: guem sao, qual o grau de autonomia, qual a margem de liberdade
para tomada de decisdes, quais os limites éticos frente a recusa, pedido ou aceitacdo aos
procedimentos médicos (Leone 2009). O mais importante, conforme Gaiva (2009), é que
as criancas sao cidadaos de direitos e a infancia ganhou papel de relevancia na sociedade.
Figueira (2010) classifica o respeito ao exercicio da autonomia em trés posturas:
libertarismo, protecionismo e paternalismo. No libertarismo, a crianca exerce 0s mesmos
direitos que os adultos assim que apresentar capacidade para tal. No protecionismo, a
crianga necessita de protecdo e da intervencédo dos profissionais para prevenir ou evitar
situacfes de risco. E no paternalismo, as criancas sao representadas em sua totalidade
pelo genitor psicoldgico, o qual as protege até a maioridade. Leone (2009) considera que
esse topico envolve certo grau de anomia ética, ou seja, auséncia de regras
preestabelecidas e rigidas, o que torna possivel que as normas existentes sejam

guestionadas.



Nas palavras de Leone (2009), se nas relagdbes humanas houvesse apenas o
respeito mutuo, principalmente nas relagdes entre adultos e criancas e entre criancas e
seus cuidadores, ndo haveria necessidade de leis e normas juridicas especificas a
protegerem e tutelarem o0s interesses dos menores. Embora a regra seja que 0s
cuidadores desejem o bem méaximo das criancas, a excecdo nao é rara; ao contrario,
ocorre com uma freqiiéncia grande o bastante para que haja motivacédo para o surgimento
de medidas estatais especificamente direcionadas a prote¢cdo e tutela da infancia e
juventude.

As criangas, sendo dependentes e incapazes, encontram-se a mercé de seus
cuidadores, que nem sempre sdo completamente capacitados a decidir, por livre arbitrio,
em funcdo dos melhores interesses da crianca. Por exemplo, € muito possivel que os pais
nao facam idéia do fardo que os espera, quando se trata de uma crianca severamente
doente, a qual necessitara de cuidados prolongados por alguns anos antes de seu fim.
Especialmente na América Latina (Salinas 2011), mas inclusive em Portugal (Gomes
2010), a desigualdade social é muito marcante, e nos estratos sociais de menor
escolaridade, predomina uma postura paternalista por parte dos médicos, a qual tende a
se desfazer conforme o grau de escolaridade e o nivel social dos pais seja mais alto,
guando o desejado dialogo entre médicos e pais/responsaveis é a regra para se
determinarem condutas clinicas com a crianca. Nesse aspecto, Palhares & Cunha (2013)
refletiram sobre situagcfes de conflito nos quais 0s responsaveis por criangcas agridem o0s
profissionais de saude e concluiram que, sendo a infancia tutelada, o pequeno paciente
deve ser minimamente atendido e talvez tratado, se houver sinais de gravidade; o que se
guebra é a relacédo entre o médico e os responsaveis pela crianca, por exemplo, eximindo
o0 meédico de prescrever tratamentos domiciliares.

De todo modo, os adultos responséaveis pela protecdo, cuidados e educacdo das
criancas sao sobremaneira expostos a pressodes sociais de toda ordem. Conforme Patias
et al.(2013), um adulto com um bebé no colo encontra-se em particular situacdo de
vulnerabilidade, de modo que a parentalidade bem equilibrada necessita também de um
suporte social-familiar. Ou seja, face a uma situacao de estado clinico critico da crianca, ha
desarranjos e rearranjos de toda ordem dentro da familia, de modo que a propria crianga
estara ainda mais vulneravel se seus adultos responsaveis se encontram em conflitos

entre si e dificuldades socio-econdmicas.



Guimardes & Novaes (2005) levantam que a crianca desenvolve autonomia aos
poucos, conforme seu crescimento, desenvolvimento e amadurecimento, e essa percepcao
esta ha muito tempo presente no arcabouco juridico, que classifica os menores em
incapazes, parcialmente capazes e plenamente capazes. O arcabouco juridico permite
inclusive categorizar adultos como sendo incapazes em situacdes especificas, por exemplo
diante de doencas que perturbem o bom funcionamento cerebral, tanto aquelas
decorrentes de lesdes fisicas como as disfun¢des psiquicas graves. Conforme Figueiras
(2010), o individuo é considerado legalmente plenamente capaz em idades que variam,
mundo afora, de 12 a 21 anos. Segundo a Convencdo das Nacgdes Unidas sobre os
Direitos da Crianca de 1989, as criancas que forem capazes de formar e expressar
opinides devem ser ouvidas e suas posi¢cdes devem ser ponderadas de acordo com sua
idade e grau de maturidade, sobretudo diante de processos judiciais ou administrativos. No
ambito da pesquisa clinica, o consentimento do adulto responsavel é documento essencial
para a participacdo na pesquisa. Os direitos da crianca séo tutelados, conforme Gaiva
(2009), no sentido que pesquisa clinica em criancas s6 devem ser feitas se 0s protocolos
de pesquisa puderem beneficia-las diretamente. Em outras palavras, o valor intrinseco da
pesquisa clinica ndo é simplesmente a autonomia, mas a beneficéncia. Constantino &
Hirschheimer (2005), juntamente com Gaiva (2009), defendem que o0 menor,
principalmente o adolescente, deve ser ouvido antes de ser submetido a uma pesquisa
clinica. Esse principio foi positivado, no Brasil, na Resolugéo 466/12 do Conselho Nacional
de Saude que traz a necessidade do termo de assentimento para pesquisas em menores
de idade. Assim, se a crianga ou o adolescente j4 forem capazes de se expressar
claramente, uma pesquisa clinica necessita do termo de consentimento dos pais ou
responsaveis e do termo de assentimento do menor. Sem esses dois documentos, a
pesquisa é considerada como sendo antiética.

No caso do Brasil, o individuo apresenta, capacidades juridicas crescentes dos 14
aos 21 anos: aos 14, para o trabalho como aprendiz; aos 16 como eleitor; aos 18 como
penalmente responsavel e livre para o trabalho e aos 21 como civilmente independente
para contrair matrimonio. Leone (2009) levanta que as pessoas adquirirem capacidade
sexual e reprodutiva ao redor dos 11 aos 13 anos de idade, portanto, enquanto sao
juridicamente incapazes. Assim, a mae menor de idade revela dramas bioéticos evidentes,
ainda mais se o pai também for menor: sdo pessoas que legalmente deveriam viver sob a

tutela de um adulto, mas que ao mesmo tempo séo responsaveis de seus bebés, de quem



se espera o intuito de cuidar dos melhores interesses do recém-nascido. Surgem, por
exemplo, questdes peculiares: a adolescente gestante é respeitada em sua autonomia
durante as consultas de pré-natal e parto. Mas assim que o neném vem ao mundo,
existem, na prética, exigéncias para que uma pessoa maior de idade acompanhe méae e
bebé para a alta hospitalar.

Leone (2009) esclarece que a evolucado de total dependéncia do recém-nascido até
a total independéncia do adulto ndo ocorre aos saltos, mas em um processo continuo que,
embora siga etapas estereotipadas, varia em cada individuo no que tange ao ritmo de
amadurecimento e aquisicdo de habilidades, dependendo sobremodo do ambiente
sociocultural no qual o individuo se desenvolve. Ou seja, o reconhecimento que um
individuo chegou a plena capacidade autbnoma é um processo socialmente difuso e
impreciso que se cristaliza, conforme Diniz (2006), em ritos de passagem. No arcabouco
juridico atual, ndo ha ritos marcados, mas apenas a simples passagem do tempo: teria um
jovem de 17 anos e 10 meses substancial diferenca biopsiquica em relacdo aos 18 anos
completos? Se do ponto de vista juridico, a simples passagem do tempo pode ser
considerada suficiente, na préatica bioética do atendimento clinico a resposta € mais
complexa: quais sdo os sinais, qual € a estrutura de raciocinio, inteleccao e interacdo que
indica ao profissional de salude que aquele jovem individuo possui autonomia a ser
respeitada?

Mesmo que o profissional esteja diante de individuos legalmente adultos, Guimarées
& Novais (2005) elencam uma lista de situagdes de flagrante reducdo de autonomia:
presidiarios, recrutas militares, imigrantes ilegais, refugiados politicos, turistas estrangeiros,
dentre varias outras. Ou seja, a Bioética descreve a dicotomia entre autonomia e
vulnerabilidade, ambas vistas como decorrentes do contexto social, das forcas politicas e
econdmicas, da posicao do individuo dentro de um subgrupo social e do subgrupo social
dentro do grupo social maior do Estado (Almeida & Machado 2010). Ou seja, discute-se a
autonomia e a vulnerabilidade da crianca, quando se sabe que o0s proprios adultos
encontram-se em meio a situacdes de incerteza. De toda forma, Diniz (2006) conclui que
ndo ha como evitar a heteronomia de bebés e criancas pequenas. Na maior parte dos
casos, sao 0s pais que tomam as decisdes pelas criangas. Nas situagcdes de excecéo, as
guais, como ja dito, ndo séo raras, a equipe de saude assume a responsabilidade imediata
das decisbes quando, conforme Figueiras (2010), haja risco iminente de morte, tempo

escasso, e evidente beneficio ao pequeno paciente.



Almeida & Machado (2010) relembram que muitas vezes a afronta a autonomia do
paciente provém de todo o sistema de atendimento a saude, ndo apenas exclusivamente
do tipo e do atendimento profissional. Segundo os autores, em servigcos com desbalanco
da relacdo oferta/procura, onde haja sobredemanda profissional, € mais nitida a tendéncia
ao paternalismo. Para esses autores, rejeitar o principio da autonomia € rejeitar o principio
da dignidade humana e dos direitos humanos, mas isso nao significa que autonomia seja
tomada de forma absoluta, mas sim como um valor a ser desenvolvido dentro das
especificidades de cada caso.

Gomes (2010) observa que as doengas que causam morte em criangas possuem
apresentacao clinica e curso distinto dos adultos. Floriani (2010) observa que no campo
pediatrico, a atual conjuntura biomédica fez surgir a figura da crianca dependente de
tecnologia, ou seja, de criancas que vivem cronicamente doentes, vivendo e se
desenvolvendo mediante uso continuo de algum dispositivo que compense a perda de
alguma funcéo vital. Essas criangas crescem necessitando de cuidados especializados de
forma continua e intensiva. Como exemplos, o0 autor cita 0 uso de ventilagdo mecanica, de
nutricdo parenteral, de dialise. Via de regra, esses pequenos pacientes tornam-se
dependentes de cuidados continuados por seus pais, com comprometimento emocional
significativo. Embora no ambito hospitalar sejam pacientes conhecidos, o autor afirma
haver poucos estudos de cunho epidemiolégico que mostrem o impacto social desses
pacientes.

No campo pediatrico, tem havido a expanséo do conceito de cuidados paliativos e
de limitacdo terapéutica. Lacerda (2012) chama atencdo que a questdao dos cuidados
paliativos € um debate que a Pediatria tera que enfrentar nos proximos anos e gque existe
confusdo conceitual entre cuidados paliativos, limitacdo terapéutica e cuidados de
pacientes terminais. Capelas (2009) esclarece que os cuidados paliativos s&o um conjunto
holistico de cuidados tanto ao paciente como a seus familiares e amigos, enquanto 0s
cuidados de pacientes terminais envolvem limitacdo terapéutica a fim de ndo se incorrer
em obstinacdo terapéutica. De todo modo, os Cuidados Paliativos pediatricos se
desenvolvem em centros de atendimento de maior complexidade, mas sao os servigos de
cuidados basicos que dao suporte e o atendimento imediato ao paciente. Floriani (2010)
distingue entre condi¢des clinicas limitadoras da vida e condicbes ameacadoras a vida: as
condicGes limitadoras sdo doencas sabidamente progressivas, com prognostico de

terminalidade passivel de ser estimado estatisticamente com base em casos anteriores. As



condicbes ameacadoras sdo aquelas para as quais ha tratamento de cura ou entdo de
suporte prolongado, nas quais a doenca em si cursa cronicamente, mas sdo as diversas
intercorréncias clinicas que podem evoluir de forma grave e fatal.

No ambito familiar, os pais ou responsaveis por esses pacientes comumente se
sentem fatigados e sobrecarregados. Muitas dessas criancas chegardo a idade adulta
ainda totalmente dependentes de cuidados e ocasionalmente podem se tornar orfas, pelo
préprio ciclo vital de seus pais. Nesses casos, quem serdo seus responsaveis legitimos?
Trata-se, portanto, de uma situagcao-limite de heteronomia na qual as novas
responsabilidades devem ser definidas. Quando os pais se colocam entre as criangas e o
sistema de saude, existe a tendéncia bioética de considera-los, dentro de certos limites,
como seus legitimos representantes, mas em caso de adoecimento e morte dos pais,
provavelmente esses pacientes serdo institucionalizados, o que significa que ha diretrizes
éticas gerais a serem adotadas. Esses limites éticos sdo mais evidentes, conforme Salinas
et al. (2011), no contexto da neonatologia: os recém-nascidos prematuros ou doentes sdo
pacientes sob risco iminente de morte e de sequelas, de modo que o poder de decisdo sai
da familia e recai sobre a equipe médica. Salinas et al. (2011) refletem sobre o caso de
prematuros no limite da viabilidade e concluem que, conforme a idade gestacional, os
cuidados intensivos serdo prestados ou entdo serdo considerados como obstinagao
terapéutica, mas que, sobretudo, essa decisdo € heterbnoma e quem toma ndo sao 0s
pais, mas a equipe médica. O que respalda, juridicamente, essa situacdo de heteronomia,
séo os protocolos e diretrizes clinicas emitidas pelas sociedades da especialidade médica,
que periodicamente revéem suas posi¢cdes conforme o avanco tecnoldgico: a idade
considerada viavel para o prematuro tem se tornado cada vez menor.

N&o obstante, em situacdes clinicas de terminalidade de vida no periodo neonatal, a
equipe médica mostra-se muito inquieta e incapaz de estabelecer didlogos compreensivos
com a familia, no tocante, por exemplo, a limitagédo terapéutica (Salas et al. 2008). Kipper &
Hossne (1998) ressaltam que justamente nesses casos mais extremados e conflituosos, a
existéncia de comités de bioética ou de ética médica ou de ética clinica podem ajudar a
estabelecer didlogos em campos neutros de discusséo; os comités ndo tomam decisdes,
mas orientam que decisdes tomar, baseadas no amplo e franco didlogo. Conforme Diniz
(2006) ressaltou, pais esclarecidos distinguem as sutilezas de tratamentos dolorosos de
obstinacao terapéutica: a diferenca esta em algo abstrato, que é a expectativa de cura. Se

ha chances de cura, entdo, determinados tratamentos podem ser considerados como



‘tratamentos dolorosos’ e que portanto devem ser realizados; se nao ha chances de cura
nem perspectiva de melhora clinica, tratamentos dolorosos se traduzem em tortura, ou,
eufemisticamente, obstinacao terapéutica.

Gomes (2010) concorda com Garrafa & Albuquerque (2001) que a comunicacao €
etapa ética essencial no contexto de Cuidados Paliativos e de cuidados a pacientes
terminais. Uma grande questéo é: para as criancas em fase terminal, qual seria 0 momento
mais adequado para falar em morte? Segundo Gomes (2010), aparentemente, 0s pais que
falam em morte com os filhos conseguem se sentir menos culpados e inclusive, conforme
diz Salinas (2011), se surpreendem que as criangas parecem aceitar a iminéncia de morte
com mais rapidez do que os adultos. De forma inversa, os pais que tentam esconder a
todo custo da real situacdo da crianca tendem a vivenciar um luto mais prolongado.
Garrafa & Albuguerque (2001), contudo, levantam que no contexto de desigualdade social
da América Latina, os pais de pacientes outorgam a equipe médica a responsabilidade da
decisdo e procuram mais obter atencao e perceber que a equipe considera 0 seu caso
particular como relevante, do que propriamente as decisdes profissionais no ambito
técnico.

O mais importante, em conclusao, &, independentemente do grau de independéncia
gue a crianca/adolescente possuir, ser sempre tratada com dignidade e respeito, ndo se
admitindo nem a negligéncia nem a obstinacdo terapéutica, resgatando-se e estimulando-
se decisdes autbnomas e esclarecidas por parte do adolescente sempre que possivel. Sao
0s pais e o0os entes familiares as pessoas mais profundamente envolvidas, inclusive
emocionalmente, com o bem-estar e o melhor para a crianca, mas o fato de a infancia ser
tutelada pelo Estado significa que ha limites ao patrio poder e que a ac¢éo dos profissionais

de saude devem estar pautadas por diretrizes ético-cientificas de atuacao.



PARTE Il — REVISAO SISTEMATICA E ESTUDO DE CASOS

1 - Revisdo Sistematica de Literatura

Introducéo

Conforme Franca & Azevédo (2010), o método tedrico-conceitual objetiva
desenvolver conhecimentos pela confrontacdo de pensamentos, conceitos e fundamentos
ja constituidos e, no campo da Bioética brasileira, € o0 método que tem sido utilizado por
mais de 80% das publicacdes.

Segundo Marconi & Lakatos (2012), a pesquisa bibliogréfica sisteméatica oferece
meios para definir e resolver problemas elencados como também para explorar areas onde
as discussdes ndo se consolidaram. Nesse sentido, a pesquisa bibliografica ndo é mera
repeticdo do que ja foi publicado, mas sim um modo de reexaminar 0 assunto por novos
angulos e abordagens distintas.

Assim, a situacao descrita na fundamentagdo mostra que os Cuidados Paliativos em
sua expressdo mais contundente, que € a evolugdo do céncer. No entanto, outras
condicBes crbnicas apresentam, estatisticamente, 0 mesmo impacto na mortalidade em
cinco anos que o cancer, como insuficiéncia cardiaca, doenca pulmonar obstrutiva croénica,
deméncias, etc.

Na faixa etaria pediatrica, as doengas crbénicas ‘ndo-cancer’ sdo, cada uma delas,
relativamente infreqiientes, mas em seu conjunto sdo suficientemente prevalentes para
gue haja demanda aos servicos de saude em responder acerca de um posicionamento
ético sobre limitacao terapéutica.

Dentre esses casos, existem as malformacdes cerebrais, que na faixa etaria
pediatrica se coexpressam com o0 crescimento somatico e do desenvolvimento
neuropsicomotor, ainda que em ritmo e de modo distinto das criancas neurologicamente

sadias. Dessa forma, é preciso verificar como tem sido tratada a questdo de Cuidados



Paliativos e de limitacdo terapéutica para tais situacfes, ou seja, como tem sido (ou nao)

evitada a obstinacao terapéutica acerca desse grupo de pacientes.

Objetivos

Objetivo Geral

Analisar as peculiaridades na abordagem dos Cuidados Paliativos e da limitacao

terapéutica na assisténcia a salde de criancas portadoras de malformacdes cerebrais.

Objetivos Especificos

1. Ildentificar as principais intervengfes terapéuticas invasivas na assisténcia a

saude de criancas portadoras de malformacdes cerebrais.

2. Delimitar a diferenca ética e conceitual entre cuidados essenciais e obstinacao
terapéutica na assisténcia a saude de criancas portadoras de malformacdes

cerebrais.

3. Analisar os limites bioéticos das decisdbes dos responsaveis perante a

heteronomia das criangas portadoras de malformagdes cerebrais

Metodologia

A pesquisa bibliografica, segundo Marconi & Lakatos (2012), didaticamente se
subdivide nas etapas a saber: identificacdo das fontes, localizacdo, compilacdo e
fichamento. A identificacdo é a fase de reconhecimento do assunto, com base nos

catalogos; a localizacdo é a obtencao dos textos, enquanto a compilacao e o fichamento



sdo, respectivamente, as etapas de transcricdo e ordenamento sistematico das

informacdes.

Considerando essas etapas, para a identificagcdo das fontes foram buscados artigos
em periédicos por conterem o0s avancos e as discussdes atualizadas do pensamento
bioético acerca dos Cuidados Paliativos e da limitacdo terapéutica na assisténcia de final
de vida de criancas portadoras de malformacdes cerebrais. A literatura foi identificada com
base nas obras de referéncia a seguir: o ISI Web of Science, a BIREME, a base Scielo e o
Google Scholar. Em seu conjunto, essas bases contam com mais de 12 mil periodicos,
indexando os de maior impacto. Foram selecionados os artigos publicados em inglés,

portugués e espanhol.

Inicialmente, a busca foi feita mediante o cruzamento das palavras-chave ‘ethics’
‘palliative care’ ‘child’, com o retorno no total de mais de vinte mil possiveis referéncias.
Dessa forma, acrescentou-se ‘and not cancer’, uma vez que o foco do trabalho sao
justamente outros casos que nao o cancer. Com isso, foi feito o cruzamento das
referéncias levantadas em cada base, que foram listadas e buscadas nas fontes de acesso

aberto: Periddicos Capes, Research Gate, além de busca direta pela ferramenta Google.

De cada fonte consultada, foi feito um fichamento extraindo-se os dados sobre:

a) a situacao-problema, isto é, a doenca de base que sustentou o cuidado paliativo na

crianca

b) os tratamentos e procedimentos que foram considerados como obstinacéo

terapéutica
c) os conflitos de responsabilidade profissional levantados
d) os limites bioéticos do exercicio da heteronomia do adulto responsével

e) mencdo sobre as consequéncias e limites éticos e juridicos da indicacdo de

cuidados paliativos.

Os dados foram mutuamente confrontados, de modo a revelar consensos e

antagonismos entre o pensamento/fundamentos/conceitos/paradigmas dos autores. As



referéncias foram citadas por entrada do tipo autor-ano no Estilo Vancouver conforme
Rodrigues (2008).

Resultados

O levantamento bibliografico sistematico mostrou 119 artigos, dos quais 78 foram
passiveis de acesso em fontes publicas — periddicos capes e researchgate (Quadro 1).
Com a metodologia de restricdo do termo de busca ‘cancer’, os textos que analisaram
casos clinicos especificos foram concentrados em problemas neurologicos, mostrando
como a questdo neuroética € um tema acirrado no ambito dos cuidados paliativos
pediatricos: casos: Sindrome de Down associada a encefalopatia degenerativa
(Leewenburg-Pronk et al. 2015), insuficiéncia respiratoria por hemossiderose pulmonar
(Hirani & Rahman 2012), atrofia muscular espinhal (Powell 2007, Garcia-Salido et al.
2015), transplante renal e coma persistente por lesdo acidental (Levine 2001), distrofia
muscular de Duchenne (Geller et al. 2012, Penner et al. 2010), coma persistente por
lesdo acidental junto com neoplasia cerebral (Gunn et al. 2004), erro inato de
metabolismo com coma persistente (Morrison & Berkowitz 2007), trissomia do 18 com
defeito cardiaco operavel (Liben et al. 2008), fibrose cistica terminal (Liben et al. 2008),
insuficiéncia cardiaca grave por cardiopatia inoperavel (Clark & Dudzinski 2013), paralisia
cerebral grave (Ambler 2014), sindrome de Proteus (Turner 2010).

Os artigos sistematicamente levantados permitiram a andlise de um panorama
concreto e cotidiano dos conflitos bioéticos concernentes aos cuidados paliativos quando
esses se tornam o tratamento-padrdo, ou seja, associados a limitacdo terapéutica. A
limitacao terapéutica €, portanto, o extremo dos cuidados paliativos e a situa¢do na qual
os conflitos bioéticos se tornam mais evidentes. Essencialmente, a base ético-juridica
para a problematica, segundo Lago et al. (2007), reside no fato que os cuidados médicos
de final de vida tornaram-se uma questéo de saude publica.

Houve consenso nos trabalhos que o dilema ético acerca da limitacdo terapéutica
surge concomitantemente ao grande progresso da tecnologia biomédica. A situacdo de
inércia para o0 médico e para o arcabouco juridico termina sendo o de fazer uso
indiscriminado de toda a tecnologia existente, a despeito dos efeitos deletérios — duplo

efeito — inerente as tecnologias de suporte vital, principalmente as mais invasivas. Nesse



ponto, Sayeed (2005) ilustra que leis mal redigidas e em dissonancia com a realidade da
pratica clinica terminam por engessar a solucao de problemas sérios.

Mercurio et al. (2014) classificam os paises em: cor verde, onde a legislacdo é
explicita em reconhecer a necessidade de limitacdo terapéutica; cor amarela, na qual a
situacdo é indefinida, mas com tendéncia a aceitacdo de limites; cor vermelha, na qual
gualquer discussdo a esse respeito é rechacada. No mais, os cuidados paliativos
pediatricos, segundo Downing et al. (2016), mundo afora, sdo esquecidos ou
negligenciados. Assim, o Brasil, com o recente Cédigo de Etica Médica, encontra-se na
cor amarela, ou seja, encontra-se em transi¢do, enquanto, para fins comparativos,
segundo Durall et al. (2012), na Russia ndo se admite qualquer tipo de discussédo ou
abordagem sobre limitacdo terapéutica. Portanto, a maior parte das discussoes bioéticas
levantadas nessa revisao provém de autores de paises nos quais a limitacédo terapéutica
ja encontra um corpo juridico mais consolidado, de modo que os conflitos se mostram em
um patamar elevado de complexidade.

Teoricamente, conforme Stayer (2012), Pelant et al. (2012), Cook et al.(2012), bons
servicos de cuidados paliativos fariam que os cuidados médicos de final de vida
evitassem internagdo hospitalar, isolamento, procedimentos invasivos. Mas Lago chama
atencdo que, na faixa etéria pediatrica, os cuidados de final de vida sdo mais
frequentemente realizados em Unidades de Terapia Intensiva, o0 que gera evidentes
conflitos éticos, pois as UTIs sdo estruturadas para cuidados intensivos, quando os
pacientes terminais necessitam de cuidados paliativos e limitagdo terapéutica. Nesse
ponto, Ramnarayan et al. (2007) levantam que os adultos com previséo de finitude de
vida tendem a escolher a morte no domicilio, mas a crianca em situacdes de
terminalidade tende a morrer em ambito hospitalar, e, principalmente, em uma UTI,
portanto, em uma condicdo de obstinacdo terapéutica. Justamente, conforme Rezzonico
(2004), os cuidados de final de vida se baseiam na recusa a obstinagéo terapéutica, ou
seja, ao emprego macico de tecnologia mesmo diante do resultado previsivel e esperado
de Obito do paciente. Em tese, sonegam-se/suspendem-se tratamentos que sejam
dolorosos e ineficazes (Ambler 2014, Zinner 2009), mas jamais o paciente é abandonado
sem cuidados: deixam-se de empregar tecnologias avancadas, mas administram-se
medicamentos de alivio de sintomas e mantém-se cuidados basicos com os pacientes.

Morgan (2009) compara a recomendacao para a limitacdo terapéutica em adultos,

gue por convencao difusa considera uma temporalidade estatisticamente previsivel de



Obito em 6 meses como condi¢cdo inicial para a determinacdo de suspensdo ou
sonegacao de tratamentos, mas que para a faixa etaria pediatrica a comunidade médica
ainda nao posicionou um periodo numeérico semelhante. Leewenburgh-Pronk et al.
(2015) ressaltam que a heteronomia da crianga se reveste, na verdade, de um carater de
tutela, na qual a infancia deve ser protegida, inclusive da imaturidade e irresponsabilidade
inerentes a esse periodo da vida. Quando esse valor essencial se defronta com o caso de
uma crianca sofredora de doenca crénica e com curta expectativa de vida, os conflitos
éticos e juridicos acerca da limitacdo terapéutica refletem um choque de valores entre
sacralidade da vida e qualidade de vida. Ambos sao expressao de valores gerais e
difusos e somente apresentam efeitos praticos diante de um caso concreto. Ou seja,
segundo Geller et al. (2012), esse conflito se torna ainda mais acirrado quando se trata
de criancas: qual valor prevalece; se um dia mais na vida de uma crianca € algo
inestimavel ou até que ponto a qualidade dessa vida deve ser um contrapeso a ser
considerado. Como exemplo, Klein (2009) mostra um caso de holoprosencefalia com uma
intercorréncia respiratoria grave e ida prolongada a UTI, uma situacao na qual a limitacao
terapéutica seria indicavel, mas de modo inesperado, esse bebé apresentou boa
recuperacdo pos-alta, e um bebé doente desenvolveu-se em um pré-escolar doente.
Casos como esses levantam a questao acerca da expectativa de temporalidade para a
limitac&o terapéutica: deveria ser proposta na perspectiva de morte em 6 meses, tal como
a pratica para os adultos tem sedimentado? Ou deve-se levar em conta outros fatores,
como a probabilidade de sobrevivéncia até: dez anos, adolescéncia ou idade adulta?

Dos 77 artigos, 70 levantaram a discussao ético-juridica acerca da diferenca entre
suspensao e sonegacao de oferta de um tratamento. A concluséo teoérica dos autores diz
gue eticamente suspender ou sonegar um determinado tratamento sdo equivalentes. Na
percepcao pratica dos médicos e enfermeiros assistentes, além da populacdo em geral,
contudo, h& diferencas grandes entre sonegar e suspender tratamentos. Tsai (2011)
registra 0 senso comum que ao se suspender um tratamento, é possivel saber quais
foram os efeitos do tratamento e qual € a estimativa do Obito do paciente. J4 a sonegacao
implica, na prética, a substituicdo de um tratamento mais invasivo e agressivo por outros
existentes, ainda que menos eficazes.

Nesse aspecto, o estudo de Tan et al. (2006) consegue concretizar em termos
matematicos que tanto a percepcdo do senso comum como a reflexdo ética estédo

corretos: 0os autores apresentam uma curva de Kaplan-Meyer de sobrevida dos grupos



'sonegacdo’ e 'suspensdo’ de tratamento: em uma fase inicial, ambos 0s grupos
apresentam a mesma mortalidade, mas apds essa fase inicial, o grupo 'sonegacao’
apresenta uma sobrevida maior que o grupo 'suspensao’. Ou seja, quando se suspende
ou se sonega um determinado tratamento, o ébito sera previsivelmente imediato no caso
dos pacientes mais graves, mas uma proporcao significativa pode sobreviver por um
periodo indefinido — de poucos dias a varias semanas, e tais pacientes sobrevivem por
mais tempo se ao invés de procedimentos intensivos e invasivos, recebem cuidados
paliativos adequados. De todo modo, Klein (2009) frisa que, quando um tratamento é
suspenso e o 6bito demora a ocorrer, 0s pais tendem a se questionar sobre o fato se
realmente o diagndstico de terminalidade da vida estava correto e frequentemente voltam
atras no que tange a decisdes de limitacao terapéutica.

Quarenta e seis artigos mencionaram a questao do procedimento decisorio acerca
da limitac&o terapéutica. A questdo da dependéncia da crianga e de sua incapacidade de
plena expressao — heteronomia — foi sempre aventada ndo como uma barreira a limitacao
terapéutica, mas sim como fator gerador de conflitos éticos singulares. Para fins
comparativos, Cate et al. (2015) e Siegel et al. (2014) descrevem que a eutanasia
infantil, legalizada na Holanda e também na Bélgica (Silva & Nunes 2015) € um
procedimento altamente judicializado, no qual a promotoria analisa o processo decisério
guanto a exigéncia dos quesitos legais. Nao se trata de uma analise de mérito, mas de
constar que as etapas formais foram todas cumpridas. Frente a isso, Morrison & Kang
(2014) levantam que a decisdo de limitacdo terapéutica em UTI, embora seja algo
penoso, ja se tornou corriqueiro e rotineiro, de modo que é um procedimento decisério
gue cabe a equipe médica assistente, que € quem conhece e vivencia detalhes do caso;
dessa forma os comités institucionais de ética sdo essenciais, mas seu papel € o de agir
como instancia revisora, para a intermediacao de conflitos, quando houver.

Em todos os textos, é nitido o valor do dialogo com os pais 0 procedimento que
legitima a limitacdo terapéutica. Também, em consenso, a iniciativa pela limitacdo
terapéutica provém da equipe médica, em poucos casos essa iniciativa adveio dos pais.
Em sintese, os textos descrevem que deve haver maneiras e condicdes adequadas de
comunicacdo e tomada de decisdo: primeiramente, a equipe assistente — médicos,
enfermeiros, fisioterapeutas — devem, nas visitas diarias, concordar entre si que a
limitacdo terapéutica € o melhor a ser feito para um dado paciente. Entdo, os pais da

crianca sao convidados para reunides com a equipe, a qual deve ser realizada em uma



sala apropriada. Uma primeira reunido, é abordado o tema e da-se tempo para os pais
refletirem sobre a questdo; em um segundo momento, € tomada a decisdo de limitacao
terapéutica. Em alguns casos, os pais se sentem inseguros, de modo que pode ser
necessario mais reunides. Erichsen et al. (2010), Bovens (2015), Vose (1999) descrevem
técnicas de comunicacdo aberta e honesta com os pais do paciente. Essa questdo de
comunicacdo vem sendo debatida desde pelo menos 1969, quando a propria Cecily
Saunders (Evans & Saunders 1969) confrontou a cultura da época frente ao 6bito infantil:
Evans descreveu que o médico apresentava uma reacao emocional forte, improvisada,
chegando a chorar junto com o0s pais que perdiam sua crianga, enquanto Saunders
enfatizava a necessidade de empatia, mas com distanciamento emocional, até mesmo
para que o adequado suporte aos familiares fosse possivel. E mesmo atualmente, ndo
apenas o profissional médico, mas o profissional de enfermagem, conforme Menin &
Pettenon (2015), necessita de saber lidar, emocionalmente, com a terminalidade de vida
no contexto pediatrico, o que reforca a necessidade de as visitas clinicas em UTI
contarem com a presenca das categorias profissionais que assistem aos pacientes.

A limitacdo terapéutica ndo € medida intempestiva nem de urgéncia, mas uma
decisdo tomada em etapas frente a uma situagéo crénica de base. Ou seja, o0 médico, em
situacdo critica, tem o dever e a ampla liberdade de indiciar e iniciar tratamento, mas
guando se trata de limitacao terapéutica, o fato deve ser compartilhado e comunicado aos
pais ou responsaveis pela crianga. Assim, o espaco de reunido com 0s pais nao se da em
uma Unica vez; na maioria das vezes, uma primeira comunicacao é feita, a equipe marca
uma segunda reunido na qual a decisdo de limitacdo terapéutica é, entdo, tomada. A
partir desse aspecto, na literatura, a tradicdo estadunidense adota uma postura distinta
da tradicéo francesa: nos EUA, a limitacdo terapéutica € legalizada, mas profundamente
arraigada no contrato feito com os pais: a ordem de n&o-reanimacao, por exemplo, € um
documento expressamente assinado pelos responséveis. Na Frangca e no Japéo, a
limitacdo terapéutica segue a logica da néo-objecdo, ou seja, a equipe médica propde
limitac&o terapéutica, a qual é implementada no caso de ndo haver objecéo por parte dos
pais. Para Lago et al. (2007) e também Clark & Dudzinski (2013), diante da fragilidade
emocional que as familias vivenciam, essa postura mais paternalista por parte da equipe
médica € vista como uma forma de aliviar o peso da decisédo de cima dos pais e transferir
para a equipe de saude, de modo que os pais nao sintam, futuramente, que eles tomaram

a decisao da morte da crianga.



A iniciativa médica em propor a limitacdo terapéutica sera tanto mais segura e
precisa quanto mais houver diretrizes mais esclarecidas quanto ao curso clinico natural
das doencas e os indicios clinicos que apontem para uma condi¢cdo clinica de
terminalidade instalada (Brook & Hain 2008). Feudtner & Nathanson (2014) chamam
atencdo que dados estatisticos consolidados podem guiar protocolos e diretrizes, mas
gue na pratica, ndo € possivel prever como sera a evolug¢do daquele paciente especifico,
Ou seja, 0 exercicio de progndstico é essencialmente intuitivo, e dai que pelo principio da
incerteza, ndo se pode deixar de haver aberto e amplo didlogo com os responséaveis pelo
paciente. Ou seja, cuidados paliativos sdo um tépico de pesquisa de ponta e Cadell et al.
(2009) ressaltam a importancia inclusive de pesquisas multicéntricas em cuidados
paliativos, o que, diante da delicadeza da situacdo, tem ressaltado que mesmo 0s
comités de ética em pesquisa mostram posicdes muito distintas acerca dos protocolos
existentes.

Alias, foram as pesquisas sistematicas que clarificaram alguns mitos acerca da
sedacao profunda nas fases terminais da doenca: Tan et al. (2006) e Morrison &
Kang(2014) reviram na literatura que, embora teoricamente altas doses de analgésicos e
sedativos possam inibir o centro respiratorio, o grupo dos pacientes que receberam doses
mais altas sobreviveram por mais tempo que 0 grupo para 0s pacientes a quem doses
mais altas foram sonegadas. Nas palavras desses autores, a pesquisa em cuidados
paliativos propiciou o surgimento de diretrizes de sedacao e analgesia que escalonam a
dose, ou seja, iniciam-se doses mais baixas e aumenta-se aos poucos conforme a
necessidade do paciente; com esse tipo de escalonamento, doses altas de
medicamentos analgésicos e sedativos podem ser usados nos pacientes que assim o
necessitarem sem que paire algum tipo de desconfianca a respeito de uma eventual
reducao de sobrevida.

A situacdo dialdgica entre o protocolo médico e a heteronomia da crianca,
representada pelos seus pais, tem gerado conflitos éticos, discutidos na literatura. Um
primeiro tipo de conflito diz respeito a pais que desejam novos tratamentos contra a
indicacdo médica: no caso descrito por Ham (1999), os pais queriam tentar um segundo
transplante de medula, no que os médicos objetavam, e nas cortes judiciais inglesas foi
dada razdo ao protocolo médico, que considerava tal medida como futilidade e
obstinacdo. Feltman et al. (2014) descreve um caso particular de comorbidades graves:

prematuridade extrema com onfalocele, no qual os pais pediam insistentemente para que



0 bebé fosse reanimado e operado e a equipe médica previa que isso nao seria factivel.
Esses casos revelaram que nao iniciar um tratamento por falta de indicacdo médica ou
condi¢des clinicas tende a ser ética e juridicamente favoraveis a decisdo médica, ou seja,
gue sonegar tratamentos € mais aceitavel do que suspender tratamentos.

Outro tipo de conflito é exatamente o0 oposto: quando os médicos indicam a
suspensao ou reducao de tratamentos e os pais desejam a manutencdo dos cuidados.
Como consenso, esse ndao é um conflito que é considerado apenas em uma ou poucas
reunides da equipe médica com 0s pais ou responsaveis, mas sim quando surge de
forma sistematica. Ou seja, a proposta de limitacdo terapéutica ndo deve ficar para o
altimo momento, mas ser construida no planejamento de médio prazo conforme haja
sinais de deterioracdo clinica progressiva e irreversivel. Para esses conflitos, Morgan
(2009), Durall et al. (2012), Frader & Michelson (2007), Basu (2013) consideram que uma
instancia ética revisora pode ser acionada e, em casos extremos, solicitacdo ao judiciario.
N&o obstante, Powell (2007) ainda defende que, embora uma limitacdo terapéutica nao
seja formalmente aceita, também ndo ha a obrigacdo médica de indicar procedimentos
invasivos, como coletas seriadas de amostra sanguinea, monitoracdo por eletrodos (os
quais requerem certo imobilismo do paciente), balanco hidrico por sondagem vesical, etc.

Nesse quesito, o pensamento juridico varia nos diversos paises do mundo:
Okhuysen-Cauley et al. (2007) e também Ruppe et al.(2013) descrevem a tendéncia, nos
EUA, de obrigar os médicos a realizarem o0s procedimentos caso 0 paciente nao
concorde expressamente com a limitag&o terapéutica, a ndo ser em situagfes especificas
muito bem referendadas por protocolos ja existentes, como neoplasia terminal ou
prematuridade extrema (Torres et al. 2013). JA no Reino Unido, segundo Ham (1999) e
também Wilfond (2014), a tendéncia geral € a de seguir 0os protocolos dos médicos caso
as equipes de diversos servicos mostrem consenso sobre a futilidade terapéutica. Gunn
et al. (2004) mostrou uma situagao-limite de tumor cerebral mas que por intercorréncia
respiratoria resultou em estado vegetativo prolongado: a postura norte-americana foi mais
contundente em suspender os tratamentos mesmo a revelia dos familiares do que os
representantes de outros paises — Singapura, Japdo, Alemanha e RuUssia. Segundo as
observacbes de Schildman et al. (2011), a Alemanha encontra-se ressabiada com as
praticas de limitac&o terapéutica, que foram usadas de forma abusiva durante o Nazismo,
de modo que ha maior facilidade em néo progredir com tratamentos do que propriamente

suspender algum tipo de suporte. De todo modo, no geral, as equipes médicas néo



realizariam suspensdo terapéutica de tratamentos enquanto os familiares néo
concordassem e ndo absorvessem o choque que, naguele caso, embora a morte fosse
esperada, eles ndo queriam que fosse tdo imediato, e ainda mais por uma intercorréncia
gue aparentemente nada tinha a ver com a doenca de base.

Quando se defrontam os casos reais, 0s valores éticos subjacentes a problematica
tornam-se mais nitidos: nos textos analisados, embora as palavras de Feltman et al.
(2014) digam que qualquer tratamento pode ser discutido com respeito a suspensao ou
sonegacdo, os conflitos mais drasticos de decisdo ética recaem sobre suporte
respiratorio/ventilagdo mecénica e nutricdo enteral por sonda e cada um deles apresenta
aspectos éticos peculiares.

O suporte avancado por ventilacdo mecanica via intubacdo orotraqueal € um
tratamento muito invasivo e doloroso, que frequentemente necessita de sedacédo e
analgesia potente para ser instituido ou mantido. Nao obstante, a suspensdo de
ventilacdo mecanica usualmente leva o 6bito em pouco tempo, trazendo, portanto, o
guestionamento sobre qual seria o limite entre limitagdo terapéutica e eutanasia. Nesse
guestionamento, Morrison & Kang (2014) e também Rapoport et al. (2013) chamam
atencao que, como limitacdo terapéutica € um fato novo, é preciso inclusive que se crie
um vocabulério que consiga descrever, abstratamente, as nuances das situacdes clinicas
vivenciadas.

Geller et al. (2012) descrevem que o suporte respiratério apresenta possibilidades
menos drésticas e invasivas do que a ventilagdo mecéanica: é possivel um suporte ndo-
invasivo, ou mesmo suporte ventilatério via traqueostomia ao invés de intubacao
orotraqueal. Esses autores listam as possibilidades de limitacdo terapéutica de suporte
respiratorio: a) ndo iniciar nenhuma medida nesse sentido; b) néo realizar intubacéo
orotraqueal; c) restringir-se a suporte via traqueostomia, se o0 paciente ja possuir uma; d)
restringir-se a suportes ndo invasivos; e) iniciar ventilagdo mecéanica por um periodo pré-
determinado, findo o qual o paciente sera extubado.

Garros & Rosychunk (2003), Levine (2001), Geller et al. (2012) reconhecem que ha
nitida futilidade clinica quando o 6rgéo tratado esta falindo a despeito da tecnologia
empregada; no caso, portanto, da ventilagdo mecanica no contexto de cuidados de fim de
vida, se o0s parametros ventilatérios se mostram prolongadamente elevados e ainda
assim os parametros clinicos sdo de insuficiéncia respiratoria, ndo ha eutanasia na

suspensao da ventilagdo mecénica, e sim ha, claramente obstinacdo terapéutica em



manter a vida do paciente por um fio que previsivelmente se rompera em breve as custas
de um tratamento invasivo e doloroso. Vose (1999) considera que essa situacdo € uma
situacao de futilidade fisiolégica, mas que a futilidade terapéutica pode se referir também
ao conjunto do quadro clinico do paciente, ou seja, quando cada suporte avancado é feito
em parametros habituais, mas a condicdo do paciente € de nitida deterioracao
progressiva, como no caso de doencas neurodegenerativas. Frader & Michelson (2007)
adicionam que, em um contexto de cuidados de fim de vida, se a sedac¢ao profunda por
aplicada por conta da ventilagdo mecéanica em si e ndo por conta da condicao clinica de
base do paciente, € um critério indicador que a situacdo vivenciada € de obstinagéo
terapéutica.

O suporte respiratorio apresenta nuances em que nao fica claro se houve apenas
limitac&o terapéutica ou a determinacdo da morte do paciente naquele momento: Torres
et al. (2013), Feltman et al. (2014), Vose (1999) descrevem o interdito da aplicacao de
bloqueadores neuromusculares a extubacdo do paciente porque, obviamente, com o
musculo diafragma paralisado, a morte é causada pelo farmaco e nédo pelo medicamento.
Nesse ponto, Morrison & Berkowitz (2007) definem que o termo eutandsia somente é
possivel de ser referido quando medicacfes letais sdo administradas nos periodos
intercriticos do paciente. Torres et al. (2013) descrevem que a extubag¢do no contexto de
cuidados paliativos é precedida da suspensédo de relaxantes musculares, do aumento da
dose de sedativos, da reducdo dos parametros ventilatorios até a extubacdo e a
substituicdo por outro suporte menos invasivo, como uma pronga nasal de oxigénio. No
entanto, Penner et al. (2010), estudando um caso de distrofia muscular de Duchenne,
mostra que ndo é claro se ventilagdo mecanica domicilar por traqueostomia € obstinacao
terapéutica ou se é apenas cuidado cronico diante dessa doenca grave e previsivelmente
fatal. Nesse sentido, Feltman et al. (2014) e Wilfond (2014) levantam que os cuidados
menos invasivos — como traqueostomia ou gastrostomia — ndo s&o a priori obstinados,
mas eles por si podem exigir cuidados e gerar novas complicacbes — e tais
intercorréncias associadas a esses procedimentos podem indicar uma situacdo de
obstinacéo terapéutica. Igualmente, o caso do paciente descrito por Leewenburgh-Pronk
et al. (2015) mostra como pode ser ténue a distincdo entre limitagcdo terapéutica e
eutanasia: o paciente se mantinha estavel, porém grave, com o mero uso de oxigénio

nasal por cateter, o qual, quando foi retirado, trouxe o 6bito do paciente em poucas horas.



A guestdo neuroética € de particular importancia no conflito decisoério acerca da
suspensao de suporte respiratorio: frente aos pacientes com graves sequelas cognitivas
(malformacdes cerebrais, coma persistente, paralisia cerebral, etc.), Feudtner &
Nathanson (2014), Diekema et al. (2009), Piva et al. (2011), Devictor & Latour (2011), os
médicos se sentiriam menos desconfortdveis em indicar suspensdo e sonegacao de
tratamentos do que frente a doencas terminais ndo-oncoldgicas que nao afetem o
cognitivo, como doencas musculares neurodegenerativas (Tan et al. 2006, Penner et al.
2010, Garcia-Salido et al. 2015), fibrose cistica (Liben et al. 2008), insuficiéncia pulmonar
por hemossiderose (Hirani & Rahman 2012), etc.

No entanto, com relacdo a cromossomopatias e/ou malformacdes cerebrais, Ambler
(2014) e Wellesley & Jenkins (2009) defendem que o diagnéstico por si s6 nao e
suficiente para a indicacdo de limitacdo terapéutica, pois sdo doengas cuja expressao
clinica pode ser de intensidade variada, desde leves sintomas até graves problemas que
geram uma situacao de dependéncia de tecnologia. Os pacientes portadores com alguma
frequéncia apresentam periodos de estabilidade clinica. Em uma perspectiva temporal,
Feudtner (2007) apresenta uma ilustracdo da condicao clinica ao longo do tempo desses
pacientes: a terminalidade comeca a se evidenciar quando: a) apos uma internacdo em
UTI, o estado clinico geral ndo retorna ao nivel anterior (alta estavel, mas com sequela);
b) comeca a haver intercorréncias clinicas graves recorrentes.

Com relacéo a nutricdo ou hidratacdo por sondagem nasogastrica ou gastrostomia,
para, Diekema et al. (2009), Floriani (2010), Ambler (2014), a nutricdo somente € um
cuidado essencial se o paciente apresenta capacidade de degluticdo ou a perspectiva de
retomar tal capacidade. Assim, no caso de estado vegetativo persistente, a visao inglesa
e norte-americana € no sentido de deixar a definicdo a cargo dos responsaveis, ou seja,
0os médicos ndo indicam a suspensdo desse cuidado, mas caso seja do pedido dos
responsaveis, a nutricdo por sondagem é suspensa, enquanto aumentam-se as doses de
sedativo e aguarda-se o Obito por desidratacdo. Leewenburgh-Pronk et al. (2015)
analisam que, geralmente, os pais pedem a suspensdo da nutricdo porque a condicao
clinica geral dos cuidados é muito penosa, ndo que o0 suporte nutricional em si traga
aparentes mal-estares ao paciente. Morrison & Kang (2014) mencionam que a nutricdo
pode ser suspensa caso ela traga danos ao paciente; Hidayat et al. (2015) descrevem o
caso de uma menina com cancer terminal que sentia muita fome e desejo de se

alimentar, mas sempre que o fazia, sofria em seguida com vOmitos incoerciveis que a



desidratavam. Embora seja um evento corriqueiro nos Estados Unidos, segundo
Wellesley & Jenkins (2009), pelo menos metade dos médicos norte-americanos nao
concorda que a retirada de nutricdo artificial seja uma limitacdo terapéutica eticamente
aceitavel, e DeVictor & Latour (2011) mostra que, nos paises europeus, pode haver a
tendéncia de ndo se iniciar nutricdo artificial em casos especificos, se houver
concordancia dos responsaveis, mas raramente a proposta de retirada de nutricao.

Por fim, Floriani (2010) e Vose (1999) afirmam, com relagdo aos custos financeiros
do atendimento a paciente terminais, que nao é possivel afirmar que o dinheiro que nédo
se gastou com um determinado paciente ira necessariamente para outro que necessite
de algum tratamento. O custo em saude é um custo global, de modo que casos

particulares ndo geram impacto financeiro significativo ao sistema.
2 - Estudo de casos
Introducéo

Os casos a seguir relatados s&o casos reais e advindos da experiéncia profissional
pessoal do autor. As situacdes sdo veridicas e foram extraidas apenas as informacdes
gerais mais relevantes para a discussdo ética a respeito de cuidados paliativos ou
limitac&o terapéutica, de modo que ndo ha nenhum dado apresentado que eventualmente
venha a identificar qual foi o paciente em questdo, até mesmo porque mais de um paciente

pode ter perpassado pela mesma histéria clinica.
Casos

Caso n’. 1. (Mistanasia). Recém-nascido a termo do sexo masculino, de parto vaginal, com
diagnéstico prévio de anencefalia. Por questbes pessoais, a mae insistiu e levou a
gestacao a termo. O parto teve inicio espontaneo com 39 semanas. Ao nascimento, o bebé
mostrou estimulo respiratério e chorou fraco. Ndo conseguiu sugar ao seio materno, mas
foi possivel nutri-lo mediante uso de copinhos. Permaneceu no domicilio, até que com 40
dias de vida, iniciou quadro febril, tendo procurado pronto-socorro. Realizou exames que
indicaram uma infeccdo urinaria. Enquanto se aguardava o resultado da urocultura, foi

internado para o uso de ceftriaxona. No dia seguinte, o plantonista que examinou a crianca



determinou que, pelo fato de o neném ser anencéfalo, ndo havia sequer indicacdo de
tratamento da infeccdo urinaria e deu alta para a crianca com cefalexina. No dia seguinte,
a mae procurou outro pronto-socorro, com o bebé em francos sinais de sepse, tendo ido a
Obito cerca de trés horas ap0s a entrada nesse outro servico, onde recebera expansao
volémica, ceftriaxona e oxigénio por cateter. No dia seguinte, o resultado da urocultura

desse recém-nascido evidenciou Klebsiella pneumoniae resistente a carbapenémicos.

Caso n° 2. (Obstinacdo terapéutica). Recém-nascido a termo, do sexo feminino, com
diagnéstico prévio de mielomeningocele. A méae tinha apenas o primeiro grau completo e,
embora tenha feito as consultas pré-natais, sabia apenas genericamente que o bebé viria
com problemas. O parto foi cesariana com 37 semanas gestacdo por conta de ruptura de
membranas e despropor¢do céfalo-pélvica. Ao nascimento, apresentou perimetro cefélico
de 45 cm (média normal é de 35 cm) e mielomeningocele. Encaminhado para
procedimento cirdrgico, foi posta véalvula de derivagdo ventriculo-peritonial e corrigida a
mielomeningocele. Houve obstrucdo da valvula, que chegou a ser trocada por outras duas
vezes, mas, por fim, restou removida. Teve alta do hospital para cuidados domiciliares.
Procurou outro servigo varios meses depois, ja com um perimetro cefalico de 80 cm (média
de um adulto € de 60 cm), muito desnutrido; possivelmente, o peso da cabeca era de 70%
do peso corporal total. A médica rotinista do servico pediatrico possuia um irmao com
paralisia cerebral e decidiu por investir esforcos nesse paciente, que, nos 3 meses que
durou sua internagdo, foi submetido a derivagdo ventricular externa, derivacao ventriculo-
peritonial, derivacdo ventriculo-atrial, dissec¢des venosas profundas em femoral, braquial e
cervical e uso prolongado e progressivo de antibidticos para infeccbes hospitalares.
Faleceu em decorréncia de pneumonia aspirativa, apés ter sido reanimado duas vezes.
Durante a internacdo, a mae, a avd materna e por vezes o pai do menino se revezavam
para acompanhar a crianca. Mas, principalmente, a mae passou a maior parte do tempo ao
lado, e o casal tinha outras duas criancas, que ficaram na outra cidade sob os cuidados do
pai e da avdé materna. Os outros irmaos eram pequenos; o de cinco anos apenas visitou a

irmazinha em duas ou trés ocasides; o de dois anos nem sequer chegou a vé-lo.

Caso n° 3. (Provavel obstinacao terapéutica). Lactente do sexo feminino, com diagndstico

antenatal de agenesia do corpo caloso. O primeiro més de vida transcorreu relativamente
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sem intercorréncias, mas a partir do segundo més de vida, evoluiu com disturbios de
degluticdo e engasgos frequentes, tendo sido internada para tratamento de pneumonia.
Durante a internacao, evoluiu para estado epiléptico praticamente continuo, refratario até
mesmo a benzodiazepinico em infusdo continua. Apresentava fechamento de glote
decorrente das descargas epilépticas, até que uma traqueostomia foi realizada. A primeira
internacdo durou cerca de 40 dias, tendo a crianca ido para casa em uso de dieta por
sonda nasogastrica e traqueostomia, através da qual respirava. Viveu por trés anos, nao
teve desenvolvimento neuropsicomotor, tendo apresentado apenas crescimento somatico.
Nesses trés anos, apresentou cerca de 10 internagfes hospitalares por pneumonias; o
periodo maximo que permaneceu no domicilio foi de 20 dias. Nesses trés anos, chegou a
ser internada em UTI cerca de cinco vezes nesses trés anos de vida. Nos ultimos quinze
dias de vida, apresentava instabilidade respiratoria, com necessidade de alto fluxo de
oxigénio. Estava intubada, em ventilagdo mecénica, aguardando novamente vaga em UTI,
guando apresentou quatro paradas respiratérias no intervalo de dois dias, vindo a 6bito em
decorréncia de insuficiéncia respiratoria intratavel. No contexto familiar, a mée recebeu
beneficios financeiros sociais e, nos trés anos de vida da crian¢a, dedicou-se totalmente a
ela, tendo pedido demissdo do emprego e também enfrentou um divércio quando a menina
tinha cerca de dois anos de vida; o pai da criangca poucas vezes revezou com a mae
durante a internacéo e, segundo a mae, ele reclamava que a mée se esquecera de viver
em funcédo da filha, que nitidamente ndo sobreviveria muito tempo. Segundo o pai, 0
problema né&o era tanto a necessidade de cuidados da filha, mas a postura da mée em ter-
se anulado e vivido apenas para aquela crianca. Com o Obito da crianga, cessaram 0s
beneficios financeiros e ela viu-se novamente tentando colocacdo no mercado de trabalho.

N&o ha registro que o casal tenha se reconciliado.

Analise dos casos

Os casos relatados sao reais e refletem como a pediatria brasileira aborda os
cuidados de fim de vida de criancas com malformacdes cerebrais graves. Ao contrario, em
todos os casos, foi notdria a tendéncia de cuidados intensivos realizados de forma

automatica e obstinada.



O primeiro caso revela o risco de extremismos éticos quando ha protocolos aceitos
de limitacdo terapéutica. De fato, o bebé anencéfalo, em termos gerais, apresenta
curtissima expectativa de vida e ndo se deve realizar maiores investimentos terapéuticos.
Mas o caso relatado é uma nitida excecdo a regra, na qual o bebé ndo sé estava vivo
como apresentava uma intercorréncia infecciosa ndo-respiratéria. A primeira questao é se
0 uso de antibidticos nesse caso € uma medida fatili ou é um cuidado essencial.
Provavelmente, nem é futil e nem é essencial: a posicao de futilidade seria relativa a
propria condicdo de morte iminente pela anencefalia. A posicéo de cuidado essencial seria
relativa ao fato que antibiético por alguns dias ndo € um tratamento penoso, ainda mais
guando as veias estao integras e acessos vasculares sdo relativamente simples de obter.

No entanto, o caso em estudo se torna ainda mais interessante porque nao bastou
um bebé anencéfalo ter desenvolvido uma infeccdo urinaria, mas ainda porque a referida
infeccdo estava sendo causada por uma bactéria multirresistente para a qual ndo ha
antibioticos disponiveis. Ou seja, caso o bebé houvesse sobrevivido mais tempo, quando o
resultado dos exames houvesse chegado, teria sido necessario trocar os antibiéticos de
forma quase que totalmente experimental, ou seja, investir no tratamento desse paciente
iria dar experiéncia clinica a equipe para tratar eventuais futuras infeccdes por essa cepa
bacteriana. Mas também teria exigido logistica de isolamento de contato por parte do
hospital.

Entdo, uma primeira pergunta: quais tratamentos instituir ou sonegar a um bebé
anencéfalo que aos 40 dias de vida apresenta uma intercorréncia clinica? Nesse ponto, a
diretriz médica geral € a de ndo-reanimacao (primeira etapa da limitacdo terapéutica),
provavelmente seguida pela sonegacdo de intubacao/ventilacdo mecanica e aminas
vasoativas, tratamentos drasticos. Mas a postura do plantonista foi a de n&o instituir
tratamento algum, e simplesmente mandar a crianga para morrer em casa. Essa total falta
de cuidado também nédo é o paradigma ético dos cuidados paliativos. Talvez esse bebé
fosse mesmo morrer em casa, mas houve falta de um aspecto fundamental nos cuidados
paliativos e limitacao terapéutica: o dialogo.

Realmente, ndo houve tempo habil para estabelecer algum tipo de dialogo entre os
membros da equipe médica e os familiares. Mas se os familiares procuraram mais de um
pronto-atendimento, nitidamente eles ndo desejavam ou ndo estavam prontos para

assumir a morte domiciliar do paciente. Esse caso deixou isso bem claro: talvez os



familiares ndo quisessem muita coisa, talvez apenas um ‘sorinho na veia’, mas eles
gueriam estar assistidos pelo Hospital.

A cultura médica do Hospital, ainda mais dos servicos de emergéncia, é a do
Hospital como reparador da satde. Quando o Hospital ja ndo repara a saude, mas apenas
tem por funcdo cuidados elementares, a equipe parece nao ter mais bases de atuacéo e
continuar seguindo o paradigma de atendimento curativo. Se ndo fosse assim, o segundo
pronto-socorro, que ja recebeu o paciente em estado terminal, ndo teria feito maiores
investimentos, mas foi feita expansdo volémica e oxigénio nasal. Novamente, ha que
salientar que a limitacdo terapéutica € indicada frente a cronicidade de uma doenca, cujo
curso temporal comeca a mostrar um declinio funcional cada vez maior. Nesse caso,
apesar da extrema gravidade da doenca de base, o paciente estava frente a até entdo sua
primeira intercorréncia clinica, uma infeccao urinéria, a qual inclusive escapa ao padréo
mais usual desses pacientes, que seria uma afeccao respiratoria.

Ou seja, o desafio ético desse primeiro caso também expds uma questao
organizacional no atendimento: a de ndo ter havido um profissional coordenador que
concatenasse as visoes diametralmente opostas frente a esse paciente, quais sejam a de
internar e tentar algum tratamento mais invasivo com antibiotico venoso versus mandar
morrer no domicilio. A quem os familiares se reportariam para ter a posicdo de consenso
da equipe e para expor suas necessidades? Foi nitida a total falta de didlogo com os
familiares, e para tal, os desafios éticos dos cuidados paliativos/limitacado terapéutica
desafia a estrutura vigente: se o Unico paradigma do Hospital for o de investir macicamente
nos pacientes, basta haver plantonistas, ainda mais se a perspectiva em geral for de
internacdes curtas. Mas quando o paradigma ja exige um processo dialdgico, é preciso que
0 sistema crie essa figura — a de um, ou alguns, coordenador(es) que terdo a incumbéncia
de representar a equipe.

A conclusdo desse primeiro caso € a de evitar se falar em erro ou falha ética no
atendimento — seja erro por obstinacdo terapéutica, seja erro por abandono de paciente.
Jamais estd sendo tratado em condenar esta ou aquela conduta, mas sim analisar,
sistemicamente, como a estrutura de saude foi fragil e incapaz de dar as respostas mais
adequadas aos cuidados criticos de um paciente que j& nasceu em contexto de
terminalidade de vida — pela anencefalia. Ndo foram as condutas antagbnicas o principal

problema nesse caso, foi a auséncia de uma postura ética e de uma consequente estrutura



dialégica que pudesse expor aos familiares as limitacGes terapéuticas cabiveis e ouvir
deles que tipo de suporte eles realmente buscavam no Hospital.

O segundo caso mostra, por sua vez, o lado oposto ao primeiro caso: parecia haver
concordancia dos familiares na postura de obstinacéo terapéutica, a qual prosseguiu pela
total auséncia de um protocolo a indicar limitacbes. Os Cuidados Paliativos tém por
premissa o direito do paciente em ouvir segundas opiniées antes da decisdo por limitacdo
terapéutica. Assim, ao que parece, em a crianca tendo um diagnostico de terminalidade em
um servico, a familia decidiu por procurar uma segunda opinido, e encontrou uma equipe
coordenada por uma profissional que tinha seus préprios valores em decorréncia de sua
vivéncia pessoal com pacientes portadores de danos cerebrais, no caso, seu irmao mais
jovem.

Esse item do segundo caso relatado traz a tona o aspecto, presente em toda
literatura consultada: que também o profissional médico tem seus valores e suas vivéncias
e isso ndo ha como fugir no momento de tomada de decisdes. Pode-se até contrastar o
valor ético pessoal da equipe que optou por cuidados intensivos desse paciente com a
decisdo do plantonista do primeiro caso em ter dado simplesmente alta hospitalar: ha uma
nitida discrepancia quanto aos valores pessoais de cada profissional, e isso influencia de
forma diametralmente oposta sobre como conduzir os casos de final de vida.

Igualmente, foi nitido nesse segundo exemplo, que a expectativa de vida do
paciente seria muito curta. Os pais buscaram tratamento, e nesse ponto a obstinacao
talvez nem tenha sido pela tentativa — ainda que remota — de aliviar a hipertensao
intracraniana por meio da colocagdo de valvulas diversas. Seria, entdo, uma obrigagado
ética de se instituir esse tratamento? Ou nessas condi¢cbes até mesmo a colocacdo de
valvulas de derivacao ventricular ja seria um tratamento obstinado, e, portanto antiético?

No ambito dos Cuidados Paliativos, ambas as respostas estdo eticamente corretas,
pois a questdo nao sao protocolos de limitacdo tomados como referencial absoluto, mas
sim, decorrentes de um processo dialégico, uma vez que os lados da questdo apresentam
suas razbes e contrarrazdes. Alias, houve, novamente, falta de um espaco de dialogo,
primeiro dentro da prépria equipe médica, a qual poderia concordar com a tentativa de
funcionamento de uma valvula de derivacéo de liquor e também com o suporte inicial as
eventuais intercorréncias — obstrucdo ou infeccao.

Mesmo assim, no minimo uma decisdo de ndo-reanimacdo poderia ter sido

expressamente realizada, dado o consenso da gravidade e irreversibilidade do quadro



clinico. E, em seguida a ordem de ndo-reanimacao, outras limitacbes bastante razoaveis e
consensuais poderiam ter sido obtidas, como: n&o-indicacdo de leito em UTI, nao-
indicacdo de intubacdo endotraqueal entre outras. A questdo do uso de antibidticos
também adquiriu contornos bastante peculiares nesse caso: nao houve uma intercorréncia
infecciosa, mas varias, em um regime de internacdo hospitalar, portanto, por bactérias
supostamente multirresistentes. O uso do antibiotico, por si, ndo necessariamente é
obstinacao terapéutica, dado que geralmente ndo é um tratamento penoso nem doloroso.
Mas quando todas as veias da crianga tiveram que ser cirurgicamente dissecadas para a
administracdo de antibioticos em um contexto de terminalidade de vida, definitivamente
Viu-se uma pratica obstinada a aumentar o sofrimento do pequeno paciente.

E pouco provavel que venha haver uma diretriz especifica para o caso do paciente:
quais tratamentos sao obstinados em caso de hidrocefalia grave. Certamente, € o tipo da
situacdo para a qual ndo se espera um protocolo especifico, mas diretrizes gerais de
caracterizacdo de terminalidade de vida e o subsequente procedimento dialdgico de
deciséo acerca dos limites éticos a intervencao médica.

O terceiro caso ilustra as questdes levantadas na revisao de artigos, em particular o
suporte respiratério por tragueostomia e dieta por sondagem. De fato, a despeito da
condicdo grave da crianga, o diagnostico clinico antenatal — agenesia do corpo caloso —
indica que ha possibilidade de sobrevida por prazo indefinido e até mesmo alguma
independéncia social. Dessa forma, aos 40 dias de vida, ndo era possivel predizer a
expectativa acerca da crianca, de modo que 0s suportes respiratorio e nutricional se faziam
necesséarios. Novamente, € um exemplo de como suporte nutricional para criangas com
malformacdes cerebrais ndo é, por si, um tratamento obstinado: ao longo de toda a sua
vida, a nutricdo por sonda nasogastrica transcorreu sem maiores intercorréncias, tendo
permitido o crescimento soméatico. A curta expectativa de vida comecou a ser tracada de
forma lenta e insidiosa, quando ndo se observou nenhum tipo de desenvolvimento
neuropsicomotor, a0 mMesmo tempo em que essa crianga comegou a apresentar repetidas
intercorréncias respiratérias. Apds a primeira alta da UTI, a situacdo de obstinacdo
terapéutica jA comecou a ficar evidente, pois pouco apos a alta, uma nova intercorréncia
respiratéria aconteceu. Ou seja, 0 terceiro caso € o0 tipico exemplo que para as
malformacdes cerebrais, a indicacdo ética de limitacdo terapéutica ndo necessita de um
protocolo rigoroso e padronizado para cada uma das malformacdes existentes. Em

conjunto, é possivel notar indicios de clara obstinagcéo terapéutica, como nesse caso: apos



a primeira alta da UTI, jA seria 0 momento de no minimo indicar uma ordem de nao-
reanimacdo e uma eventual ndo-indicacdo futura de ida para UTI. Mas, ao invés, essa

crianca foi submetida a varias manobras de reanimacao para o esperado desfecho letal.

DISCUSSAO GERAL E CONSIDERACOES FINAIS

Normalmente, quanto mais grave € uma doenca, mais recursos biomédicos séo
empregados em seu combate. Ou seja, para quadros clinicos graves, € preciso
tratamentos intensivos e drasticos. No entanto, desde o final da década de 1960, ja houve
a percepcao ética que para quadros extremamente graves, um outro tipo de tratamento
drastico era necessario: o de justamente limitar e ndo utilizar de toda a tecnologia
disponivel.

Os cuidados paliativos foram desenvolvidos, inicialmente, para cuidados de
pacientes com cancer, que em sua fase terminal experimentavam um momento de dor total
em decorréncia dos tratamentos intensivos de suporte de vida. Ou seja, na fase terminal
de cancer, j4 restou muito evidente que o tratamento médico deveria ser restrito aos
cuidados paliativos, ou seja, cuidados de alivio dos sintomas desconfortaveis. Da
experiéncia com esses pacientes, ficou evidente a postura ética que nem todo tratamento
intensivo deve ser empregado a todos os pacientes, indistintamente. A nocéo de limitacao
terapéutica pelo bem do préprio paciente reside no fato que todo tratamento, mas
principalmente os tratamentos intensivos, apresentam inumeros efeitos colaterais e eles
sao, por si mesmos, causadores de desconforto.

Essa primeira conclusdo ética funciona como um contrapeso o que foi a mola
propulsora de todo o desenvolvimento tecnoldgico na area biomédica, ou seja, o de
combate intensivo e exaustivo as diversas doencas, e com isso prolongar cada vez mais e
mais a expectativa de vida de uma pessoa. Ou seja, a ética dos Cuidados Paliativos €,
literalmente, subversiva, ao menos em parte, porque subverte esse paradigma na sua
antitese, ou seja, passa-se de ‘tratamentos intensivos’ para ‘ndo-tratamentos’. E isso, para
fins praticos e concretos, mostra-se de uma complexidade ética, mas também técnica,

muito grande.



De uma nocdo ética genérica e abstrata que nem todo tratamento é para todo
paciente, como, entdo, concretizar para cada caso concreto: quais tratamentos nédo servem
para este dado paciente? E, mais ainda, para um dado paciente, quais tratamentos devem
ser retirados, porque o tratamento esta sendo pior do que a propria doenca? A resposta ja
nao é tdo simples. Ha respostas. Mas elas sdo complexas. Ou seja, a limitacao terapéutica
aos cuidados paliativos envolve duas decisfes, uma subsequente a outra: 1) a qual
paciente ser indicada a limitacdo terapéutica; 2) quais recursos terapéuticos serao restritos.

Assim, primeiramente a questdo de ‘a quem indicar limitagdo de tratamentos’: no
caso dos canceres, para cada tipo de cancer, ha sélida documentacao na literatura acerca
de estadiamento, progndstico e historia natural, com e sem tratamentos, que embasa, se
nao protocolos, ao menos diretrizes gerais que apontam a quais pacientes é indicada a
limitacdo terapéutica aos cuidados paliativos. De forma similar, para outras doencas
cronicas, como insuficiéncia cardiaca ou doenca pulmonar obstrutiva cronica, tem havido a
publicacdo de indices, que ndo sédo tomados de forma absoluta, mas que ao menos guiam
a respeito de condi¢des clinicas nas quais a limitacdo ética aos cuidados paliativos pode
ser indicada ou discutida.

Mas, uma vez presente a idéia que existe um tratamento drastico — o néo-
tratamento — que é eticamente a melhor decisdo para um grupo de pacientes, a pratica
clinica se defronta com situacdes as mais variadas possiveis e inimaginadas, por exemplo,
no ambito da geriatria, se o fato de um idoso previamente sadio que sofra um reves agudo
e grave em sua saude é, genericamente, um candidato a limitacdo terapéutica.

Outra situacdo bastante dificil € a indicagdo de limitacdo terapéutica para a faixa
etaria pediatrica. Por mais que seja doloroso admitir, muitas criancas vivem sua infancia ja
em um contexto de terminalidade de vida, ou seja, em paralelo com algum
desenvolvimento somatico e neuropsicomotor, ocorrem agravos a saude que levardo ao
Obito. E isso a medicina atual ndo pode impedir.

Dentre as causas de terminalidade de vida na faixa etaria pediatrica — canceres,
erros inatos do metabolismo, prematuridade extrema, malformacdes de érgdos vitais —
estdo as malformacdes cerebrais. As malformacdes cerebrais redundam em mecanismos
de mortalidade mais complexos e distintos comparativamente ao cancer. Enquanto o
cancer é uma doenca progressiva e consumptiva, as lesbes cerebrais cursam com

incoordenacdo de sistemas, 0 que se expressa por periodos assintomaticos seguidos de



intercorréncias clinicas diversas — convulsfes de dificil controle, pneumonias aspirativas,
subnutricdo por deficiéncia de degluticéo, etc.

Ou seja, as criancas portadoras de malformacgdes cerebrais ndo necessariamente
sdo indicadas para a limitacdo terapéutica aos cuidados paliativos; primeiramente, é
preciso delinear a gravidade e o impacto da malformacao para a saude. Nao obstante, as
malformacBes cerebrais comumente se associam a sindromes diversas, como
cromossomopatias e outras malformac¢des organicas, de modo que se avalia a condicao
clinica geral do paciente.

Se em tese uma crianca portadora de malformacdo cerebral for elegivel para
cuidados paliativos exclusivos, a proxima questdo que se insere é: quando? O simples fato
de uma crianca apresentar uma determinada malformacéo néo €, no geral, suficiente para
indicar a limitacdo terapéutica: € preciso, antes, verificar o curso clinico ao longo da
infancia para entdo diagnosticar a situacao de terminalidade e a subsequente indicacéo de
limitac&o terapéutica.

Dentre as malformacfes cerebrais, a anencefalia apresenta uma diretriz ética que
reconhece a franca terminalidade e por conseguinte a desobrigacdo médica de utilizar-se
de tratamentos intensivos de suporte vital. Essa condi¢do clinica abre margem a duas
situacdes: uma, mais rara, de criangcas anencéfalas que por algum motivo sobrevivem ao
periodo neonatal imediato. Para esses poucos pacientes, ha uma davida ética de quais
tratamentos tornam-se, entdo, minimamente obrigatorios. Outra discussao € que ha outras
malformagbes cerebrais — como esquizoencefalia, lisencefalia, etc — que apresentam
gravidade similar: se ndo cursam com 6bito neonatal imediato, cursam com degeneracao
clinica tamanha que o 6bito advém ainda no primeiro ano de vida. Entdo, onde esta a
literatura, a estatistica, o dado de histéria natural que sustenta a postura ética de limitacao
terapéutica para essas outras condicdes clinicas? Afinal, a limitacdo terapéutica frente a
anencefalia estd embasada em amplos dados estatisticos e de curso clinico natural dessa
malformacéo. Ou seja, € um dos aspectos mais contundentes que a pesquisa em cuidados
paliativos ainda tem muito por fazer.

Uma vez que o paciente tenha uma condicédo clinica para a qual se indique limitacao
terapéutica e uma vez que a situacao clinica aponte que esse momento tenha chegado,
parte-se, entdo, para a questao de quais recursos terapéuticos sao restritos.

A primeira etapa da limitacdo terapéutica € a ordem de nao reanimacao

cardiorrespiratoria. A ordem de ndo-reanimagdo é mais um evento de valor simbdlico do



gue propriamente uma limitacdo terapéutica. Afinal, as manobras de reanimacéao
cardiorrespiratéria — compressao toracica, ventilacdo com pressao positiva - por vezes
associadas a outros insumos — apresentam uma taxa geral relativamente baixa de
sucesso, da ordem de 30%. Ou seja, é possivel que mesmo o paciente terminal responda
as manobras de reanimacao, mas certamente ndo tera alta hospitalar.

A partir da ordem de ndo-reanimacdo, pode-se pensar em outros tratamentos a
serem limitados. De uma forma bastante intuitiva, cirurgias de grande porte ja sdo contra-
indicadas, mas h& varios procedimentos cirdrgicos que podem aliviar sintomas
desagradaveis e que sdo, portanto, indicados. Mas o suporte de maior conflito ético é
justamente o suporte respiratério invasivo. Na auséncia de suporte respiratorio, o 6bito &
praticamente imediato. Essa situacdo abre discusséo para um importante dilema ético na
limitacdo terapéutica que é a comparagdo entre suspensao e sonegacdo de tratamento.
N&o intubar um paciente terminal € o mesmo que extubar um paciente terminal?
Abstratamente, a corrente bioético-filosofica conclui, inclusive sob auspicios juridicos, que
trata-se do mesmo fato. No entanto, a percepcdo ética geral € que sdo claramente
distintos, pois, quando ndo se intuba um paciente, apenas ndo se usa a probabilidade do
risco versus beneficio, ou seja, em nome da prudéncia, ndo h& exposicdo ao risco de
efeitos colaterais e sensacdes desagradaveis, enquanto frente ao paciente intubado ja se
conhece a resposta clinica a ventilagdo mecanica.

Nesse ponto, a pesquisa de Tan et al. (2006) esclarece que as duas vertentes
bioéticas estdo corretas: quando se verifica a curva de mortalidade entre os grupos
‘sonegacao’ e ‘suspensdo’, em uma fase inicial a mortalidade de ambos se equivale. Em
um prazo médio, contudo, o grupo ‘sonegacao’ apresentou maior sobrevida que 0 grupo
‘suspensao’.

Ou seja, esse dado, conforme confirmado ou infirmado por outros trabalhos, indica
gue tanto ética como tecnicamente, a sonegac¢ao de ventilacdo mecanica é preferivel a sua
suspensdao. Varios fatores podem explicar esse fato, tais como: quando se sonega, nao se
explde o paciente aos efeitos deletérios do procedimento invasivo (irritacdo de mucosa,
edema de glote, etc); a sonegacédo de ventilagcdo invasiva € seguida de um cuidado maior
em suporte ndo-invasivo, como oxigénio por cateter, limpeza nasal mais frequente, etc.
Outra hipotese também € que o grupo a quem foi suspenso o tratamento, inicialmente néao

era elegivel para cuidados paliativos, mas foi justamente a intercorréncia aguda que, frente



a situacao crbnica de base, mostrou-se mais grave e arrastada do que inicialmente
esperado.

Alias, a pesquisa continuada em cuidados paliativos fez retirar um debate recorrente
até recentemente: o limite ético da sedacdo e analgesia terapéutica. Isso porque um dos
pilares dos cuidados paliativos — justamente a sedacdo e a analgesia, quando feitas
mediante 0 uso de farmacos potentes, apresentam como efeito colateral possivel a
depressao do sistema respiratorio. No entanto, as revisées sistematicas mostraram que ha
um protocolo de aumento progressivo nas doses desses farmacos e que, na verdade, 0s
pacientes que recebiam doses mais elevadas tendiam a apresentar uma sobrevida maior.
Ou seja, ndo se devem iniciar esses farmacos em doses altas, pelo risco de depressédo do
sistema respiratorio. Mas conforme a deterioracdo clinica do paciente faca exigir doses
maiores, elas podem e devem ser usadas.

Com relagéo a ventilagdo mecéanica — e isso é importante ficar claro para o leigo —
h&d duas situacbes nas quais € eticamente indicada sua suspensdo: uma, quando a
despeito do suporte intensivo, ou seja, altos parametros ventilatérios (presséo, oxigénio,
frequéncia respiratdria), o paciente demonstra sinais prolongados (varios dias) de
insuficiéncia respiratoria (hipoxia ou hipercapnia). Outra, mais complexa, quando o suporte
respiratorio encontra-se em padrdes habituais, mas ha outras comorbidades graves. Deve-
se salientar que ndo basta haver faléncia do suporte ventilatério para se indicar sua
sSuspensao: € preciso que essa situacao seja sobreposta a um historico prévio de doencas,
a uma condicdo crbnica de base, onde é possivel reconhecer a pratica da obstinacdo
terapéutica.

A problematica da crianca com malformacéo cerebral, em termos mais concretos, se
caracteriza pela possivel indicacdo de sonegacdo ou suspensdo de nutricdo enteral por
sonda. Nao se trata, neste ponto, de discutir se é cabivel ou ndo essa medida — a
tendéncia mundial geral é de considerar isso uma forma antiética de eutanasia — mas de
reconhecer que, em certos paises do mundo, a ética médica considera vélida a suspenséo
de nutricdo por sonda em criancas em estado comatoso persistente mesmo que elas nao
estejam vivenciando uma intercorréncia clinica, ou seja, na auséncia de respostas
cognitivas de sofrimento ou de autopercepc¢do, ha o viés neuroético de relativizar esse tipo
de cuidado.

Independentemente da malformacao cerebral, a limitacao terapéutica na faixa etaria

pediatrica, portanto, ndo escapa a uma condicdo de heteronomia. Mas, mesmo em



comparacdao ao adulto mentalmente capaz, a limitacdo terapéutica € decorrente de um
processo dialégico entre a equipe médica e o paciente. A heteronomia da crianca é tida, na
verdade, como um caréater de tutela, como uma fase da vida humana a ser protegida. A
crianca deve ser protegida tanto dos perigos externos quanto de sua propria imaturidade.
No caso da crianca, quem responde sdo os pais. Em algumas situacfes, 0 médico pode
representar o poder estatal que, em seu papel de tutela e protecdo a infancia, indique
limitacdo terapéutica, mas o0s pais nitidamente desejam uma pratica de obstinacao
terapéutica.

A condicdo heterbnoma da crianca reforca inclusive, do ponto de vista ético, mesmo
para o cuidado paliativo do adulto, o carater dialégico da decisdo de limitacdo de esforcos
terapéuticos. Ou seja, o meédico, isoladamente, € incumbido do poder de indicar
tratamentos em geral, sobretudo em situacdes de urgéncia e emergéncia. Mas, sozinho, o
médico ndo tem o poder de indicar a limitagdo terapéutica. A indicacdo e prescricdo de
limitacdo terapéutica, como mostrado, é uma tarefa institucional. Nao exatamente de
comités de ética, que devem ser acionados apenas em situacdes de conflito, mas sim da
equipe médica de assisténcia direta. E possivel que duas instituicdes de saude
geograficamente proximas cheguem a conclusGes distintas quanto ao momento de
indicagdo de limites de esforcos e mesmo a quais tratamentos sdo minimamente
obrigatorios.

De todo modo, para a implementacdo de praticas de limitacdo terapéutica, foi
preciso que os servicos de salde se organizassem nesse sentido e absorvessem essa
como uma de suas fungbBes. A morte continua sendo o evento inexoravel contra o qual o
ser humano se indigna; portanto, a morte é, essencialmente uma coisa ruim e indesejada.
Assim, para o servico de salude, ndo se trata de prover uma boa morte, mas de, diante da
tecnologia biomédica desenvolvida, de seus limites e de seus efeitos colaterais, prover
uma boa gestdo médica de cuidados de fim de vida.

Assim, em termos administrativos, uma primeira conclusdo apés a ordem de nao-
reanimacao € uma ordem de nao-internacdo em unidade de terapia intensiva. Justamente
0 nome ja diz — a unidade é de cuidados intensivos, e aquele determinado paciente é
indicado para cuidados paliativos. No entanto, a experiéncia mundial relatada na literatura
€ que, embora haja servicos especificos de cuidados paliativos para adultos, as criancas
gravemente enfermas sdo cuidadas em servicos gerais de pediatria, voltados,

essencialmente, para cuidados intensivos, de modo que, no momento atual, na faixa etaria



pediatrica, a prépria UTI tem se incumbido da tarefa de propor suspenséo e sonegacao de
tratamentos. No ideal de Cecily Saunders, contudo, os servicos de cuidados paliativos
deveriam ser realizados em alas distintas dos locais de cuidados intensivos.

Seja em que situacgao for, € preciso, que a limitacdo terapéutica seja um consenso
de equipe e gue essa equipe tenha um lider, coordenador ou chefe a quem o paciente se
reporta. O coordenador, evidentemente, tem seus valores e sua postura ética pessoal, mas
essas decisdes ndo sdo pessoais nem infundadas, mas sim, dialogadas. Fica nitido,
portanto, que a iniciativa pela proposta de limitacdo terapéutica é da equipe médica e que
essa proposta deve ser dialogada com o0s pais ou responsaveis pela criangca. Em
ambientes de urgéncia e emergéncia, a equipe médica trabalha sempre com decisdes
muito rapidas, mas o dialogo pela limitacdo terapéutica € algo que surge aos poucos e é
uma decisdo a ser tomada ap0s uma ou mais reuniées em ambiente apropriado.

Gracia (2010) cita que os problemas éticos devem ser situados em quatro eixos: as
indicacbes médicas, as preferéncias dos pacientes, a qualidade de vida e os fatores
socioecondémicos. Pois bem, com relacdo aos fatores socioecondémicos, no Brasil, as
criancas portadoras de malformacOes cerebrais graves tendem a ser submetidas a
condutas de obstinac&o terapéutica, e isso € um problema de saude publica que precisa
ser discutido e enfrentado. Murray & Line (2015) mapearam a situagao dos cuidados
paliativos ao redor do mundo. Ao momento de 2015, o panorama mundial mostra dois
grupos relativamente separados: 0os paises de maior renda per capita possuem servicos de
cuidados paliativos de abrangéncia muito maior que 0s paises de renda mais baixa. Ou
seja, tal como observado pelo grupo paquistanés de Hirani & Rahman (2012), a
desassisténcia dos servicos de saude coexiste com a obstinacdo terapéutica. Limitacdo
terapéutica ndo é abandonar o paciente a prépria sorte, mas sim prover os cuidados

paliativos adequados.
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