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Esta seccéo visa ressaltar os aspectos éticos envolvidos em condutas adotadas em casos clinicos, de
preferéncia reais. Faz-se a descricdo de um caso clinico, solicitando-se a opinido de profissionais
reconhecidamente competentes. Para garantir a utilidade social e académica da Seccao, os responsaveis
solicitam e agradecem a contribuicdo dos leitores.

Espera-se receber casos reais para discussdo, comentarios relativos as posi¢des dos profissionais selecionados
e informacgdes que possibilitem o exame ético dessas mesmas posi¢oes.

Histoérico

F.G., 3 anos, masculino, é encaminhado de hospital do interior do estado para UTI pediatrica da capital, por desidratagéo e sepse, apés quadro de
gastroenterite aguda. Apresenta parada cardiorrespiratéria durante o transporte, sendo socorrido _ apds 40 minutos _ no hospital mais préximo. E recebido
na UTI da capital em mau estado geral, necessitando de suporte cardiocirculatério, ventilagdo mecanica e, posteriormente, hemodidlise. O quadro
infeccioso evoluiu com meningite. Ap6s 3 meses ficou estadvel hemodinamicamente, mas dependente de ventilagdo mecanica.

A avaliag&o neuroldgica evidencia estado vegetativo permanente (dependéncia de ventilagdo mecanica por apnéia, sem interagdo com o meio ou as
pessoas que o cercam, sem respostas a estimulos externos, sem reacdes espontaneas ou reprodutiveis a estimulos visuais, auditivos ou tateis, sem
controle esfincteriano, preservagéo variavel de reflexos dos nervos cranianos e espinhais, fungdes autonémica do hipotélamo e do tronco cerebral
suficientemente preservadas para sobreviver com cuidados médicos intensivos e de enfermagem). Apés extensa explanagdo do quadro clinico e do seu
significado aos pais, estes se opuseram a qualquer proposta da equipe médica (como uma ordem de néo-reanimag&o em parada cardiorrespiratoria
espontanea) que ndo a de suporte pleno de fungdes organicas e recuperagéo cardiopulmonar. J& se passaram quatro anos de internagéo com o paciente
traqueostomizado, alimentado por sonda, em ventilagdo mecéanica e quadro neuroldgico inalterado. Apresentou duas fraturas por osteoporose e, algumas
vezes, recebeu cronotrépicos por apresentar trés episodios significativos. A média histérica de permanéncia dos pacientes nesta UTI é de 5,4 dias, tendo
este paciente ocupado o espago de 271 pacientes. As despesas médico-hospitalares pagas pelo convénio séo, em média, de R$ 15.500,00/ més (total de
R$ 744.000,00).

Comentarios
Livia Haygert Pithan, mestranda em Direito pela Universidade do Vale do Rio dos Sinos - UNISINOS

Estamos diante de um caso para o qual o Direito, dentro do seu paradigma predominantemente juspositivista, ndo esta apto a dar respostas. A equiparagéo
da ciéncia juridica com seu aspecto exclusivamente normativo limita seu didlogo com a bioética. A reducéo do objeto de investigag&o juridica as leis impde
uma total dependéncia dos juristas ao Poder Legislativo. Assim, comoda e freqlientemente se transfere culpas de uma Justi¢ca anacrénica e lenta para o
Legislativo ou o Executivo: as leis séo péssimas, ndo ha leis suficientes e a administragdo publica é falha. Fica implicita a idéia de que "nés, juristas, ndo
temos nada com isso".

Parto da concepgéo de Direito como ciéncia hermenéutica, onde a lei serve de instrumento para que se construa, a partir das versdes expostas, uma
solucdo justa. Esta construgédo dependera da participagdo conjunta de todos os sujeitos envolvidos na relagao processual: juiz, autor e réu. A lei deve ser
interpretada a partir do fato, para que se faca justica caso a caso. Leis gerais permitem, pois, maior liberdade interpretativa as novas demandas judiciais.

O Direito ndo possui respostas Unicas e universais. Tanto é verdade que casos idénticos podem ser julgados de forma completamente contréria,
dependendo do juiz que os decide. Dessa forma, impde admitirmos a dimens&o valorativa das decisdes judiciais para que se desmistifique a idéia de que
as leis tém univocidade. Normalmente, se escuta no meio juridico que devemos buscar o "sentido da lei". A lei ndo é dotada de sentido Unico, devera ser
contextualizada histérica e culturalmente e dependera da interpretagéo de quem a analisa no caso concreto.

Aidéia de que o ordenamento juridico seria apto a conter uma plenitude casuistica suficiente para trazer seguranga no agir, através da previsibilidade para
toda e qualquer nova situagdo, tem sido rebatida no meio juridico. Embora haja a imperiosa necessidade de reformas legislativas, ndo séo leis que
isentardo dilemas ético-médicos, pois a legislag&o jamais tera condi¢cdes de acompanhar o avanco da ciéncia e da tecnologia na area biomédica. Aqui fica
clara a necessidade de uma reformulagéo na prépria idéia que se tem do Direito.

Andrew Varga escreveu que "qualquer pessoa gravemente doente (...) corre o risco de ser submetida a um tratamento indtil, procrastinando sua morte. Os
médicos envolvidos, preocupados com possiveis processos por falhas na medicina, mostrar-se-&o relutantes em n&o iniciar ou interromper um tratamento
indtil na falta de um documento legal que os proteja." Atestando Varga, o médico intensivista e bioeticista Délio Kipper afirma que "nos vemos
desamparados, sob o ponto de vista legal, de tomar qualquer decis&o de nédo-oferta ou retirada de suporte vital".

No caso em estudo, a ordem de nédo-reanimagéo pode ser considerada como beneficio para o paciente? E esta conduta seria considerada juridicamente
justificavel? N&o estariamos diante da omisséo de socorro?

Pessoalmente, considero juridicamente sustentavel a ordem de n&o-reanimag&o e, nesse caso, mesmo contra a vontade dos representantes legais do
paciente. Acredito que esta seria a agao médica mais benéfica ao paciente, evitando-se, assim, a distanasia.

Ha casos em que os familiares dos pacientes solicitam por um néo-fazer médico que acaba ndo sendo atendido por contrariar o principio da beneficéncia.

Assim, também creio possivel um néo-fazer médico, em beneficio do paciente, contrario aos seus representantes legais. Porém, ainda é muito discutivel do
ponto de vista ético e legal se o médico deve fazer uso de toda a tecnologia de que disponha, mesmo que de modo desproporcional aos resultados
esperados.



Convém descartar qualquer equiparagcdo de uma ordem de ndo-reanimagéo, nesse caso, a idéia de eutandsia. A meu ver, o que se pretende com tal
procedimento é evitar a distanasia, onde a tecnologia médica € usada para prolongar penosa e inutimente o processo de agonizar e morrer. Acredito que a
ordem de ndo-reanimacdo desta crianca estaria de acordo com o Estatuto da Crianca e do Adolescente, que em seu art. 15 diz que a crianga e o
adolescente tém direito a dignidade. A dignidade deve estar presente, também, no momento da morte e aqui ndo se estaria apressando este momento,
mas apenas deixando que um processo natural se manifeste.

O Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e do Adolescente, 6rgéo administrativo vinculado ao Ministério da Justiga, publicou uma resolugdo que
contribui para esta interpretacdo que proponho do art. 15 do ECA. A Resolugdo n° 41/95 dispde sobre "Direitos da Crianca e do Adolescente Hospitalizados"
e assegura ao paciente jovem ou infante, no art.20, o "Direito a ter uma morte digna, junto a seus familiares, quando esgotados todos os recursos
terapéuticos disponiveis".

Impde esclarecer o sentido juridico de resolugdo, que é uma forma de exteriorizacdo de um ato administrativo. Ato administrativo, por sua vez, é toda
prescri¢ao, juizo ou conhecimento predisposto a produgéo de efeitos juridicos, expedida pelo Estado ou por quem lhe faga as vezes, no exercicio de suas
prerrogativas estabelecidas na conformidade da lei, sob o fundamento de cumprir finalidades assinaladas no sistema normativo.

Assim, o direito a morte digna, de que fala a Resolug&o n° 41/95 do Conselho Nacional dos Direitos da Crianga e do Adolescente, é uma prescri¢cdo
administrativa predisposta a cumprir efeitos juridicos e tem como fundamento cumprir a finalidade assinalada no ECA, o Estatuto da Crianga e do
Adolescente, quando assegura o direito a dignidade humana infantil e juvenil.

Analisemos a viabilidade de aplicagéo do que dispde a lei, sobre omissao de socorro, no caso em questao. Dispde o caput do art. 135 do Cédigo Penal que
"deixar de prestar assisténcia, quando possivel fazé-lo sem risco pessoal, a crianga abandonada ou extraviada, ou & pessoa invalida ou ferida, ao
desamparo ou em grave e iminente perigo; ou ndo pedir, nesses casos, 0 socorro da autoridade publica.” Interpreto que dar a ordem de ndo-reanimagao é
um ato comissivo e ndo omissivo, pois ao ordenar hd um agir e ndo um nédo-agir. A ordem de ndo-reanimagé&o, portanto, estaria de acordo com o que a lei
denomina assisténcia. Ao dar a ordem o médico néo deixa de prestar assisténcia, ele ndo sé da assisténcia como o faz em beneficio do paciente, pois evita
a obstinagéo terapéutica e efetiva o direito legalmente assegurado da dignidade dos individuos.

O direito a vida, por sua vez, é indisponivel e ndo cabe aos familiares e nem aos médicos a deciséo por sua manutencdo ou supressdo. Porém, aqui ndo se
trata de discussdo acerca da eutanasia. Estamos tratando do direito do médico aceitar as limitagdes da ciéncia e dos instrumentos que o desenvolvimento
tecnoldgico atual oferece.

Ha casos como o que se analisa, porém, que acredito excepcionais e que a instancia judicial poderia ser ativada, pedindo-se alvara para a ordem médica
de ndo reanimar. As exigéncias de um direito que se adapte as novas condi¢des do mundo, incluindo os progressos das ciéncias da vida, ndo devem ser
esperadas s6 dos legisladores, mas também do exercicio da cidadania, ao recorrermos aos tribunais.

Acreditar que s6 é juridicamente defensavel aquilo para o qual existe lei especifica e minudente é acreditarmos que o Poder Judiciario é totalmente
dependente do Legislativo. E desacreditar na independéncia dos poderes e depositar exclusivamente nas méaos de nossos legisladores a seguranca de
nosso agir.

Para finalizar, deixo aqui as palavras do prof. Ovidio Baptista da Silva, ao dizer que "o servilismo judicial frente ao império da lei anula o Poder Judiciario que,
em nossas circustancias historicas, tornou-se o mais democratico dos trés ramos do poder estatal, ja que, frente ao momento de crise estrutural e

endémica vivida pelas democracias representativas, o livre acesso ao Poder Judiciério, constitucionalmente garantido, € o espago mais auténtico para o
exercicio da verdadeira cidadania.”
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As questdes bioéticas envolvendo decisdes sobre a continuidade ou ndo de tratamento em pacientes que necessitam de cuidados intensivos tém sido
freqlientes nas Gltimas trés décadas. Esta discuss&o tem especial repercussédo quando envolve pacientes pediatricos ou sem condi¢cdes de tomarem
decisdes por si préprios.

Buscando ampliar a discussado e aumentar a complexidade na abordagem do presente caso, 0 mesmo foi apresentado aos alunos da disciplina de Bioética
do Programa de Pés-Graduagdo em Medicina, Clinica Médica da Universidade Federal do Rio Grande do Sul. Das vinte e trés reflexdes individuais dos
alunos surgiram os seguintes questionamentos:

Qual a influéncia de aspectos religiosos na decisé@o dos pais em ndo aceitar a sugestdo da equipe de saude?

Seria a via judicial a mais adequada para a tomada de decisdo neste caso?



Os gastos com este paciente sao exagerados?

Se os pais tivessem que pagar todas as despesas, mudariam a sua deciséao?

Qual o motivo de manter uma vida "indtil" (sic)?

Qual o beneficio para a sociedade em manter este paciente em atendimento?

Os beneficios da sociedade devem prevalecer sobre os do individuo?

Qual o limite da vida?

O que séo cuidados minimos que evitem sofrimento?

Existe alguma alternativa terapéutica capaz de mudar o prognéstico deste paciente?

Existe a possibilidade de dar alta para domicilio com suporte ventilatério adequado?

Qual o limite da futilidade das a¢des realizadas pela equipe médica?

Estado vegetativo persistente pode ser equiparado ao critério encefélico de morte?

A ocorréncia de uma parada cardiorrespiratéria espontanea deve ser encarada como uma situacao reversivel ou é a morte do paciente?
Quais as repercussdes de suspender a ventilagdo mecanica?

Porque manter vivo um paciente nestas condi¢des?

Afamilia mantém a sua decisé@o baseada na esperanga ou na culpa?

A familia deseja manter o tratamento como resposta a um suposto atendimento inadequado inicial?

A familia pode receber a responsabilidade de ter de decidir sobre a vida ou a morte de seu filho?

Serd que a preservagdo da vida do filho serve para manter o vinculo do casal?

Quem defende os melhores interesses do paciente?

Os pais tém o direito de prolongar o sofrimento do filho?

Os pais tém plena compreenséo da gravidade e da irreversibilidade do quadro apresentado por seu filho?
Existe consenso entre a equipe de salde sobre as medidas a serem retiradas ou ndo adotadas?

Se a familia solicitasse a suspenséo de medidas de tratamento, a equipe médica e de enfermagem atenderia esta demanda?
N&o reanimar é eutanasia?

Partindo destas questfes, iremos analisar as diversas abordagens possiveis para o processo de tomada de decisdo, de acordo com os diferentes
participantes envolvidos, tais como: o paciente, a familia, os profissionais de salde e a propria sociedade. Tomar decisdes individuaimente frente a
situagdes como a apresentada neste caso é sempre dificil. Compartilhar e, principalmente, harmonizar as diferentes perspectivas presentes é mais dificil
ainda.

Santos, em 1998, propds um modelo de decisdo racional (1). De acordo com este modelo, o individuo estabelece metas, que serdo atingidas a partir das
diferentes alternativas que estdo disponiveis. A selecédo de qual a melhor alternativa para se atingir a meta desejada baseia-se em um conjunto de crengas.
Outro importante elemento s&o as evidéncias, que fundamentam e legitimam estas crencas. Finalmente, existe o desejo de atingir a meta almejada. Estes
cinco elementos _ metas, alternativas, crengas, evidéncias e desejos _, ao interagirem, possibilitam a tomada de decis&o.

Uma visao bastante original deste modelo é a de ressaltar que o desejo de alcangar a meta altera a percepgdo das proprias evidéncias. O modelo de
Santos, ao incorporar o desejo, ndo pressupde uma tomada de decisdo baseada apenas em uma légica formal, mas resgatando Kuhn (2), Hacking (3) e
Gardner (4) aceita a presenga de variaveis histéricas e sociais.

O desenvolvimento cognitivo do paciente, devido a sua idade, quando ocorreu o episédio descrito, impedia que ele tivesse

manifestado qualquer vontade ou restricdo quanto ao tipo de tratamento médico futuro, especialmente no que se refere a

utilizag&o ou ndo de medidas extraordinarias. Uma preocupagao constante, em todas as situagcdes semelhantes, € com o sofrimento do paciente. De
acordo com a descri¢cao do quadro atual do paciente em questéo, o fato de prolongar a sua vida por meios artificiais ndo implica necessariamente em
aumentar ou prolongar o seu sofrimento, pois a rigor este paciente esta sem qualquer fungéo sensorial preservada.

Quanto a familia, a descrigcdo do caso ndo identifica alguns itens que poderiam ser importantes para a adequada compreensdo do caso. Ndo foram
informados, ou valorizados: a constituigdo familiar, ou seja, se existem outros filhos e qual a situacdo do casal; a orientacéo religiosa da familia ou de
membros da familia; a condig&o socioeconémica e educacional dos pais; se a familia tem uma rede social de apoio ou se é sozinha. Igualmente, ndo fica
claro sob que argumento a familia justificou sua atitude nem como esta situagdo ao longo do tempo foi trabalhada pela equipe de saiude. Assumindo estas
limitages é possivel, mesmo assim, buscar entender os motivos que levaram a familia a ndo aceitar a argumentagao da equipe médica.

A atual situag&o do seu filho resultou de uma intercorréncia aguda, isto é, aparentemente a crianca tinha uma vida normal antes da gastroenterite. Desta
forma, a familia podia idealizar todo um futuro (desejo) assumindo alternativas que tornassem possivel atingir a meta de aproximar o maximo possivel este



filho real com o filho imaginario. Este episédio de gastroenterite e seus desdobramentos mudaram as alternativas de futuros possiveis, porém talvez ndo a
meta. O desejo de voltar a ter o filho que haviam imaginado faz com que possam alterar inclusive a prépria percepgéo das evidéncias que lhes s&o
apresentadas. Isto € muito comum no tratamento de criangas criticamente enfermas.

As familias recebem as informagdes sobre a limitagdo que seus filhos poderéo ter, acompanham o agravamento da doenga, conhecem os tratamentos que
estdo sendo administrados e suas repercussdes, porém muitas vezes voltam a perguntar se os seus filhos poderéo retornar a escola, andar de bicicleta,
casar e ter filhos. A mudanca no processo de tomada de decisdo somente ocorrera quando a familia, ou pelo menos um de seus membros, ndo sé receber
informagdes mas compreender adequadamente o que esté ocorrendo, e entdo mudar a sua nogao de futuro para o seu familiar. A proposta de Kibler-Ross
(5) para caracterizar os estagios de seus pacientes que estavam morrendo pode ser também utilizada para os pacientes ou seus familiares quando
recebem uma ma noticia. Os estagios séo os seguintes: choque inicial; negagéo e isolamento; raiva; barganha; depressao; e aceitagdo. Qualquer nova
informagéo acrescida faz com que o processo envolvendo todos estes estagios seja novamente desencadeado.

Vale lembrar que somente havera uma decis&o mais estavel quando ocorrer o estagio de aceitacdo. E muito comum a familia condicionar sua decis&o a
garantia dada pelos profissionais de salde que estéo atendendo seu familiar de que esta é a melhor solucéo, de que serdo sempre acompanhados. Esta
deciséo é facilmente alteravel, pois baseia-se num processo de barganha e ndo de aceitagéo. Outro fator que dificulta a tomada de decisé&o por parte da
familia é a ansiedade. Os familiares podem se sentir incapazes de lidar com o desafio que lhes est& sendo proposto. De acordo com a teoria da motivagéo
profunda de Csikszentmihalyi (6), quanto maior for o desafio e menor a capacidade para lidar com o mesmo, maior a ansiedade gerada. Um familiar, em
geral, tem pouca capacitagdo em assuntos de salde. O desafio de ter de tomar decisdes que impliquem na sobrevida ou nédo de seu filho sem o
conhecimento adequado de todas as informacgdes é um grande fator ansiogénico.

O importante é reconhecer que os familiares, independentemente do sofrimento real ou presumido do paciente, também sofrem, também tiveram uma
alteracdo em suas vidas, também alteraram a sua nogé&o de futuro. Na maioria dos casos classicos em bioética, na sua totalidade de origem anglo-sax4,
envolvendo situagBes de familiares de pacientes com estado vegetativo persistente, a situagéo era inversa. Os familiares desejavam retirar as medidas de
suporte e a equipe de assisténcia resistia a esta solicitagdo. Muitos destes casos foram solucionados na justi¢a norte-americana, de forma algumas vezes
traumaética para todos, pois acabaram por romper as relagdes entre as diferentes pessoas e segmentos envolvidos. E fundamental preservar os

vinculos dos familiares entre si e destes com a equipe de profissionais envolvidos com o caso.

Os profissionais de saide também ficam muito mobilizados em casos como este que estamos discutindo. Antigamente, a decis&o era tomada pela equipe,
muitas vezes de forma solitaria pelo médico assistente, e simplesmente comunicada a familia. Com a mudanca na relagdo médico-paciente e médico-
familia, verificada na segunda metade do século XX, novos participantes foram acrescidos ao processo. As informacdes e as decisdes passaram a ser
compartilhadas. Algumas vezes esta nova postura foi mal interpretada e os profissionais assumiram o papel de repassadores de informacdes e delegaram
todas as decisdes para os familiares. Isto € um equivoco que deve ser evitado. Da mesma forma, decisfes que sdo de carater eminentemente técnico nao
devem ser compartilhadas, mas sim comunicadas. A familia, por exemplo, ndo deve participar da escolha do antibiético ou da definigcdo dos parametros
ventilatérios que serdo utilizados. Aqui cabe uma reflexdo especial quanto a decisdo de reanimar ou ndo um paciente.

Se a equipe de profissionais, especialmente os médicos e enfermeiros, entenderem consensualmente que a ocorréncia de uma parada cardiorrespiratéria
espontanea caracteriza a morte do paciente, esta deciséo técnica deve ser comunicada a familia. Na ocorréncia deste evento ndo devem ser realizados
quaisquer procedimentos de reanimacao, nem a realizagdo de manobras indcuas, pois isto s6 agravara situagGes futuras. Caso algum membro da equipe
ndo esteja de acordo com este tipo de conduta, a mesma torna-se dificil de ser implantada. Esta situagdo é mais complexa quando envolve a participagéo
de médicos plantonistas, pois estes nem sempre estdo adequamente informados de todas as particularidades do caso, podendo tomar decisGes que
colidem frontalmente com decisdes que estdo sendo encaminhadas com a familia. Os médicos em situagéo como esta devem evitar assumir uma posi¢&o
neutra do ponto de vista moral. Muitas vezes a neutralidade é confundida com imperturbabilidade, esta sim uma caracteristica que deve ser buscada. O
médico, assim como os demais profissionais de salude, necessariamente devera se envolver com os valores dos pacientes e/ou familia.

Seu papel, tanto como educador como conselheiro, ndo pode ser menosprezado. Idealmente, se ele conseguir desenvolver uma relagéo de amizade (philia
médica) com o paciente e/ou familia provavelmente tera melhores condi¢cdes de ajudar as partes envolvidas neste tipo de circunstancia. Considerar este
evento como sendo morte e ndo uma parada cardiorrespiratéria que deva ser revertida ndo é eutanasia, pois ndo provoca uma nova agdo, mas apenas
deixa evoluir um quadro que ja esta plenamente caracterizado em sua gravidade. Os profissionais que estéo diretamente envolvidos com o atendimento do
paciente devem fazer sempre um raciocinio de microalocacao de recursos; devem visar atender ao melhor interesse deste paciente em particular. N&do
devem se preocupar com questdes que envolvem macroalocagao de recursos, tais como a repercussao financeira e social de uma internagédo de longa
permanéncia. Um fato que contribui para elevar a ansiedade dos profissionais que atuam na area de intensivismo é a solicitagéo de internagdes de
pacientes graves feitas por médicos de outras instituicdes que ndo tém mais recursos para atender esses pacientes.

Nesse momento, os médicos que atendem a um paciente de longa permanéncia e sem perspectiva de cura ou melhora significativa sentem-se incapazes
de lidar com esta situacao altamente desafiadora, gerando, conseqiientemente, uma ansiedade. De acordo com o dado apresentado na descricdo do
presente caso, possivelmente essa equipe de UTI pediatrica deve ter sido solicitada e teve de negar mais de 270 pedidos de internagdo de outros
pacientes. E muito dificil negar uma internag&o, ainda mais quando se confronta um paciente sem alternativas com outros que em muito poderiam se
beneficiar dos recursos existentes, porém néo disponiveis. Este contato direto entre profissionais é inadequado, embora por vezes inevitavel, uma vez que
€ o plantonista que tem condi¢des de dar as altas ou avaliar altas mais precoces em fungéo de pacientes mais graves que necessitam de leitos nesta
unidade. O mesmo deveria ocorrer entre as instituicdes, evitando-se estas situagdes desconfortaveis para todos os participantes. O grande desafio para os
profissionais é o de disponibilizar as informagdes de forma compativel com o grau de compreenséo dos familiares, de demonstrar uma compaixéo
adequada, de manter uma disposi¢éo de continuar atendendo e buscando sempre o melhor interesse do paciente, preservando as medidas de conforto e
evitando o sofrimento.

A sociedade, direta ou indiretamente, sempre arca com os custos decorrentes de internacées como a descrita no presente caso. Nao foi informado o tipo
de convénio responsavel pelo ressarcimento das despesas. Se o convénio é publico, ndo vale o argumento de que o tratamento é gratuito, e que desta
forma a sociedade pode exigir a sua descontinuagdo. No sistema publico vale o critério de pré-pagamento, ou seja, todos os trabalhadores pagam
antecipada e mensalmente a sua contribuicdo ao sistema de salude. Assim como ha casos de pacientes que geram despesas extremamente elevadas a
outras pessoas que contribuem a vida toda e ndo geram despesa alguma. No caso de um convénio privado, vale 0 mesmo raciocicio. Todo sistema de
seguro-saude é baseado em um célculo de risco-beneficio e custo-beneficio. Outro argumento muito utilizado é o de como justificar a manutencéo de uma
pessoa socialmente inutil. Se este raciocinio for utilizado abre a possibilidade de um perigoso slippery slope. Como justificar o atendimento dado para
doentes mentais e os beneficios dados para deficientes fisicos, por exemplo. Este raciocinio simplista implicaria em um risco de podermos chegar a uma
selegdo meramente econdmica de quem merece continuar vivo ou ndo. Isto seria voltar a um comportamento social pré-humano. Como gerenciar recursos
escassos é tarefa do gestor do sistema de saude, ele é o responsavel pela macroalocagéo de recursos, que deve ter o aval da populagéo, através das
diferentes instancias de controle social que o atual sistema de sautde contempla.

Para finalizar esta breve reflexéo, este caso é um excelente exemplo da importancia que um Comité de Bioética pode vir a ter em uma instituig&o de salde.
Casos como este podem e devem ser encaminhados e o Comité de Bioética pode auxiliar o profissional de satde no repasse adequado de informagdes,
no acesso a todos os dados necessarios a plena compreensdo da complexidade inerente a cada caso em particular. O Comité também pode auxiliar as
familias no processo de elaboragéo de uma ma noticia e a propria instituigdo ao favorecer a discussao e reflexdo interna de situacdes potencialmente
geradoras de conflitos. Vale sempre relembrar que o Comité de Bioética ndo toma decisdes, mas auxilia as pessoas envolvidas no processo de tomada de
decisfes a revelarem, talvez de forma mais explicita, quais sdo as evidéncias, desejos, crencas, alternativas e metas envolvidas. Este papel torna-se ainda
mais relevante quando conflitos de objetivos envolvendo membros da equipe de saude entre si ou com os pacientes e/ou familia séo caracterizados. Neste
momento, seu papel de conciliador e negociador entre as partes torna-se mais relevante, procurando ativamente um consenso que atenda a melhor
solucgao possivel dentro das circunstancias de cada caso.
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Pe. Jodo M. P. Piccoli; professor de cultura religiosa da Faculdade de Teologia da PUCRS

Ap6s ler o caso clinico desta crianca, pensei muito na situagdo de anglstia da mesma, bem como de seus familiares; resumiria um parecer teolégico
baseado no Catecismo da Igreja Catélica, pardgrafo n° 2.278, que assim diz: "A interrupcdo de procedimentos médicos onerosos, perigosos,
extraordinérios ou desproporcionais aos resultados esperados pode ser legitima. E a rejeicdo da obstinag&o terapéutica. Ndo se quer dessa maneira
provocar a morte: aceita-se ndo poder impedi-la. As decisGes devem ser tomadas pelo paciente, se tiver a competéncia e a capacidade para isso; caso
contrério, pelos que tém direitos legais, respeitando sempre a vontade razoavel e os interesses legitimos do paciente". Em outras palavras, o caso desta
crianga recai no exemplo da distanasia, ao que a ética teoldgica catdlica ndo obriga os pais a submeterem o filho aos procedimentos onerosos,
extraordinarios e desproporcionais. N&o se busca a morte, mas ela torna-se uma conseqiiéncia, semelhante ao principio do duplo efeito.

Jefferson Pedro Piva; chefe associado da UTI pediatrica do Hospital Sdo Lucas da PUCRS; prof. dos Departamentos de Pediatria da PUCRS e UFRGS

Neste breve relato envolvendo o menor F.G., internado ha 4 anos em uma UTI pediétrica com quadro de "estado vegetativo permanente”, observa-se um
evidente conflito entre a equipe médica e os familiares no que se refere a conceitos e planejamento do atendimento médico a ser prestado. Esta
divergéncia, ndo ultrapassada durante todo este periodo, certamente, além das 6bvias conseqiiéncias sociais da prolongada internagdo (271 pacientes
poderiam ter sido atendidos neste mesmo leito durante os anos em questao), teve impacto negativo em todos os envolvidos (F.G., seus familiares, sua
equipe médica e a sociedade). Como pediatra e intensivista, considero que este relato ndo pode e nem deve ser encarado como uma exce¢ao em nosso
meio. Sabe-se que a decisdo mais correta e coerente somente serd alcangada se uma sequiéncia légica de etapas vier a ser vencida. Como existem
multiplos fatores a influir na tomada de decisGes em momentos como este, selecionei aqueles que me parecem os preponderantes de serem analisados.

O primeiro questionamento refere-se ao diagnéstico: o que realmente significa "estado vegetativo permanente"? Existem critérios objetivos seguros para
realizar este diagndstico e firmar um prognéstico? Esta é uma condigéo clinica definida por grave comprometimento do sistema nervoso central, que
impede a interacdo com o meio ambiente (auséncia de vida de relag&o), mantendo integras algumas fun¢des de tronco cerebral mas que, mesmo assim,
torna invidvel a vida sem o auxilio de respiradores e cuidados intensivos de enfermagem. Este diagndstico somente é atingido apés algum tempo de
evolucéo (usualmente, de 3 a 12 meses, dependendo da etiologia), quando se observa que a evolugao clinica esta absolutamente estacionaria e nédo
responsiva a terapéutica. Apesar da defini¢cdo de "estado vegetativo permanente” ser clinica, sua comprovagéo passa, hecessariamente, por dados
objetivos (estudos tomograficos, de ressonancia magnética, ou outros) (1). Ao adotar este diagndstico, esta claramente implicito que a expectativa médica
para a reversibilidade do processo é nula. Mais do que isto: que este paciente (sem nenhuma vida de relagéo) estara sendo alvo de interveng@es que visam
apenas a preservacgdo de suas fungdes vitais. As intervencdes curativas devem entéo ser criteriosamente avaliadas, pois muitas destas podem ser
enquadradas dentro do conceito de terapéutica fitil (2,3,4). Algumas intervengdes terapéuticas perdem o seu sentido e objetivo ao serem indicadas a
pacientes com estado vegetativo persistente (por exemplo, indicar e submeter este paciente a um transplante hepatico ou renal).

Neste momento, definicdes de termos como dignidade, qualidade de vida, autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e, finalmente, justica social devem ser
adequadamente entendidos, priorizados e hierarquizados tanto pela familia como pela equipe médica, para que a melhor deciséo possa ser adotada (2,3,4).

A dignidade do paciente como ser humano poderia ser definida como o "cerne" da ética médica. Exatamente deste direito a dignidade vém alguns direitos
dos pacientes e deveres (obrigacdes) médicos (2). A nossa primeira responsabilidade médica é cuidar de nosso paciente como um ser humano (curar se
possivel, aliviar o sofrimento e ajuda-lo profissionalmente tendo em mente seus melhores interesses). Dentro da visdo médica, existem dois grandes
preceitos éticos que se sobrepdem: a beneficéncia ("a busca incessante da cura”) e a ndo-maleficéncia ("o alivio do sofrimento"). Em situagées como
estas, pacientes com diagnostico de "estado vegetativo permanente”, claramente os objetivos médicos hierarquizam a ndo-maleficéncia em relagéo a
beneficéncia (2,3,4). Em razédo da irreversibilidade do processo, a utilizagdo de procedimentos curativos visando a cura e reversibilidade, além de fdtil,
acaba significando mais exames, mais intervencdes, mais sofrimento, sem um proporcional beneficio. Nesta fase, a dignidade e o respeito pelo ser
humano doente devem ser priorizados.

Idealmente, esta situacdo deveria ter sido prévia e adequadamente debatida entre o doente e seu médico. Para que nesta etapa sua autonomia (0 seu
préprio direito de interferir em seu destino, considerando-se seus melhores interesses) fosse respeitada e, hierarquicamente, se associasse as
expectativas médicas de ndo-maleficéncia e beneficéncia.

No caso de pacientes incapacitados (como neste), o seu direito de autonomia deve ser exercido por seus familiares, pessoas que, teoricamente, tém as
melhores condi¢des de interpretar seus desejos, valores morais e aspiragdes frente a esta situacao.

O exercicio da autonomia em nossa sociedade apresenta algumas diferengas que s&o fundamentais quando nos comparamos com outras civilizagoes.
Exceto em rarissimas ocasides, temos nos caracterizado por uma absoluta omisséo no exercicio de nossa autonomia. Nossas minorias ndo tém tradicéo
de lutas por conquistar novos espagos e novas garantias. Ha uma consagrada tradicdo de omissé&o de participa¢éo dos cidad&os brasileiros na deciséo de
seu futuro. Nossa passividade pode ser observada em uma infinidade de exemplos: na abolicdo da escravatura, na proclamagé&o da independéncia, no
confisco da poupanga no plano Collor, no descaso com a saude e com os aposentados, etc. Assim, é licito supor-se que esta falta de tradicao de defender
nossos interesses também venha a manifestar-se em um momento téo delicado como este. Esta manifestacdo pode ocorrer através da omissdo ou de se
evitar a discussdo do assunto, tentando ndo esclarecer uma definicdo. Deve-se ressaltar que esta dificuldade em exercer a autonomia por parte dos
familiares é potencializada pelos sentimentos de impoténcia, desiluséo, frustracdo, negacao e raiva que naturalmente se sucedem no intimo das familias
com criangas gravemente doentes e, particularmente, em estado vegetativo permanente (5).

N&o raras vezes, a equipe médica, frente a situagdes como esta, também evita aprofundar-se no assunto, optando por uma postura mais "defensiva". E
neste momento devemos nos questionar: quem entéo estara defendendo ou zelando pela dignidade e pelos interesses deste paciente? Associados a estas



dificuldades deve-se agregar os fatores culturais e morais de todos os envolvidos (paciente, familiares e equipe médica).

Um outro aspecto importante no entendimento desta situagao refere-se ao conceito de justica social. Este importante preceito ético, dentro da avaliagédo do
caso especifico, encontra-se subjugado aos demais (beneficiéncia, ndo-maleficéncia e autonomia). E dentro de uma visdo equilibrada do desfecho,
acreditamos deva ser exercido por uma terceira parte interessada (a chefia da UTI pediatrica, a diregédo do hospital, o 6érgao responsavel pelo pagamento
dos custos hospitalares, etc.).

Esta claro, portanto, que néo existe uma solugdo Unica ou padrédo. O que se objetiva em Ultima andlise € um canal de comunicagéo permanentemente
aberto, envolvendo toda a equipe médica (ndo apenas e isoladamente o médico assistente), a familia e terceiros interessados (dire¢&o, religiosos de
confianga da familia, etc.), onde, em situagdes como esta, se priorize sempre a procura pelo respeito a dignidade do paciente (visto que sua possibilidade
de cura é nula). A definicdo do grau de intervengdo, do planejamento terapéutico, somente podera ser estabelecido apés ampla relagédo de confianga.
Enquanto existir divida, desconfianga, omissé&o, ndo teremos atingido o estagio de melhor poder decidir pelo futuro deste que nos foi confiado a atender.

Dentro desta analise, penso em F.G. e tento entender a opgao de seus familiares e de seus médicos! A melhor avaliagdo deste conflito entre familia e
equipe médica ndo deveria ser medida em dias de UTI, em tempo de ventilagdo mecanica, em nimero de pacientes alijados do atendimento. Mas,
realmente deveriamos poder mensurar o quanto a sua dignidade foi preservada ou atingida nestes 4 anos! Quanto foi realmente feito pensando em seus
melhores interesses e quanto foi pautado por esta “intransponivel" divergéncia de opinides entre seus médicos e seus familiares? Durante o atendimento

dos trés episodios de bradicardia, estariam seus médicos pensando estar oferecendo um tratamento apropriado, compativel, necessario e ético, ou foram
impelidos a realizar um atendimento "futil" baseados apenas em uma medicina defensiva? Estes familiares estéo realmente convencidos de que este é o
melhor tratamento a ser oferecido para F.G., atendendo aos seus melhores interesses e preservando sua dignidade? Se a resposta as duas Ultimas
questdes for negativa (como faz supor o relato), estaremos diante de uma situagao insdlita (porém nao rara) em que os interesses do paciente foram
preteridos para atender outros "interesses". Quanto de sofrimento ou de conforto (para F.G., sua familia, seus médicos e a sociedade) foi proporcionado por
esta postura dissociada e incoerente, resultante da intransigéncia? Nao seria 0 momento de todos (familia ou equipe médica) mostrarem-se dispostos a
rever seus conceitos, tendo em mente apenas os melhores interesses e dignidade de F.G. para definir os limites terapéuticos e quais os procedimentos
apropriados a serem adotados a partir de agora?

No caso, parece claro neste momento que: (a) ndo restam quaisquer davidas quanto ao diagnéstico de "estado vegetativo permanente” e a irreversibilidade
do processo; (b) a adogao ilimitada de tratamento médico nao trouxe beneficio algum. Assim, alguns limites terapéuticos devem ser definidos. Por exemplo,
no caso de uma nova parada cardiorrespiratoria, aceitar que este evento possa ser o desfecho natural deste processo e ndo uma intercorréncia a ser
tratada; (c) impde-se ainda uma definigéo progressiva de quais intervencdes terapéuticas e diagndsticas sdo realmente necessarias e indicadas e quais
aquelas consideradas futeis neste caso. Mas estas e outras definicdes somente serdo atingidas através do didlogo aberto e franco, baseado em uma
relagdo de confianga e respeito de ambas as partes (familiares e médicos). Sem isto, F.G. e todos os demais estaréo envolvidos neste desnecessario e
infrutifero ciclo vicioso de sofrimento por mais um longo periodo!
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