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Introducéo

O papel da Medicina é promover a saude e a vida. Quando um individuo adoece, torna-se
um sujeito vulneravel, colocando-se nas maos de outro individuo (na maioria das vezes o

médico), confiando a este 0 seu maior bem, isto é, sua saude, sua vida.

O objetivo de um tratamento é restituir o bem-estar e a saude, afastar a dor e o
sofrimento. Mas, dependendo do diagndstico e da conduta terapéutica a ser instituida, ha pelo
menos quatro possibilidades de evolugcdo do quadro clinico: na primeira, o tratamento a ser
instituido € indolor, melhora o individuo e restitui seu bem-estar, sua saude; este é o resultado
que se espera quando se procura ajuda médica e é 0 que na maioria das vezes acontece. Uma
segunda possibilidade é a de que o tratamento possa vir a trazer algum sofrimento; como €,
porém, a unica forma possivel de recuperacdo da saude, explicado o procedimento, é facil a
conduta ser aceita pelo individuo enfermo e por sua familia como uma “necessidade de um
sofrimento passageiro” para a recuperacdo da salde e garantia da manutencdo da vida; esse é o
caso, por exemplo, de uma internacdo. A terceira possibilidade é a de que o individuo e/ou a
familia concordem com a instituicdo de tratamento que trard algum sofrimento, mas,
diferentemente do que se esperava, ndo ocorre a melhora da saude, ndo por fatores inerentes a
patologia em si mas por uma ndo-resposta individual ao tratamento, que foi eficaz em outros
individuos com a mesma patologia; este € o caso em que a ineficacia em restituir a saide a um
individuo decorre, por exemplo, da resisténcia do organismo a determinada substancia. No
entanto, nesses casos, ha a aceitacdo da tentativa de tratamento. A quarta possibilidade ¢ a de

que, pela prépria natureza da doenca, determinados tratamentos, além de causarem sofrimento
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adicional, sdo incapazes de reverter o quadro clinico do individuo, apenas prolongam uma vida
com sofrimento. Nesse caso, a Medicina mostra-se perversa ao administrar procedimentos
terapéuticos que sabidamente ndo trazem a cura nem a reversdao do quadro clinico, apenas

prolongam a vida sem a restitui¢cdo do pleno bem-estar.

E interessante notar que diante de determinadas patologias ha uma aceitacio tanto da
comunidade de profissionais de saude quanto da sociedade, incluindo os préprios familiares, de
que todos os esforcos da Medicina ja foram realizados e de que a partir dai as possibilidades
terapéuticas so trardo mais sofrimentos e ndo mudardo o curso da doenga. Esse é 0 caso de um
paciente com cancer em estagio avancado, ao qual é consenso ndo impor tratamentos que

prolonguem a vida de sofrimento.

Porém ha outras patologias irreversiveis para as quais sao adotadas medidas terapéuticas
com Uunica finalidade de prolongar a vida, apesar de se saber que causardo sofrimento ao
paciente, que muitas vezes acaba ficando dependente de aparelhos que apenas lhe permitem
sobreviver. Esse € o caso da doenga de Werdnig-Hoffman, uma das formas de Atrofia Muscular
Espinhal, doenca neuroldgica, que, por causar a perda da capacidade motora, prende o individuo
dentro de seu préprio corpo, tira-lhe a capacidade de movimentar-se e progressivamente paralisa
seus musculos respiratorios; tal estado determina a necessidade do uso permanente de um
respirador e de uma sonda nasogastrica para garantir as funcées de respiracédo e de alimentagéo,
0 que obriga os portadores dessa patologia a residirem em Unidades de Terapia Intensiva (UTI).
Tudo isso implica complicagdes do quadro clinico, como infec¢bes frequentes, normalmente
causadas por germes cada vez mais resistentes, que fazem com que o paciente seja submetido a
outros tratamentos também dolorosos, como puncdo tordcica para drenagem de secregdes
pulmonares. Essa patologia é até 0 momento irreversivel, e a medicina esta limitada a controlar

as complicacGes do quadro clinico, nada podendo fazer para reverter a paralisia.



Cabe entdo perguntar: diante de patologias que sabidamente sdo irreversiveis, que nao
tém cura, € digno instituirem-se tratamentos que venham acrescentar dores fisicas e

psicoldgicas?

O presente trabalho tem como objetivo discutir a diversidade de condutas médicas
aplicadas em criangas gravemente enfermas, com patologias irreversiveis, criancas para as quais
tanto a doenca em si como o tratamento sdo fontes de sofrimento fisico e psicologico. A
discusséo aqui proposta tenta, a luz dos principios bioéticos, chegar a melhor conduta, ou seja, a
que venha minimizar ao maximo o sofrimento do pequeno paciente, levando em conta os deveres

do profissional de saude, estabelecidos nas leis brasileiras e no Cédigo de Etica Médica.

Para o desenvolvimento deste trabalho sera estabelecido um paralelo entre dois
casos clinicos: um paciente com cancer avancado e outro com atrofia muscular espinhal (doenca
de Werdnig-Hoffman) servirdo de suporte para a discussdo, por haver possibilidades de
diferentes condutas médicas nos dois casos, aparentemente distintos, mas semelhantes em termo
de progndstico. Apds explicar a conduta medica em cada caso, seguird uma discussdo quanto aos
direitos do paciente pediatrico e deveres do médico, utilizando-se para isso a Constituicdo
Brasileira de 1988, o Estatuto da Crianca e do Adolescente e o Cddigo de Etica Médica
Brasileiro. Em seguida, as condutas nos dois casos serdo discutidas a luz dos principios da

Bioética.

Diante de casos concretos
Para auxiliar na discusséo do tema, dois casos clinicos séo apresentados a seguir:

Caso 1: crianca de 6 anos de idade, portadora de Sarcoma de Ewing, tumor 6sseo maligno
em fémur, com metéstases para pulmao, costelas e vértebras, com compressdo espinhal. O
sarcoma de Ewing é caracteristicamente um tumor maligno que provoca dores intensas, e que
quando acomete as costelas e os pulmdes, alem da deformidade local, leva a quadro de esforgo
respiratorio. O tratamento preconizado seria a poliquimioterapia pré-operatoria, seguida de
cirurgia e quimioterapia ou radioterapia pos-operatéria, com sobrevida de 20 a 30% (PETRILLI,

et al., 2003). Foi sugerido pela equipe médica, em conversa com a familia, que a crianca ndo



fosse submetida a cirurgia, pois, diante do avango do cancer, haveria pouco beneficio em termos
de sobrevida, equiparado com o risco cirargico. A familia aceitou os argumentos, e a crianca foi

submetida a cuidados paliativos.

Caso 2: crianca de 4 anos de idade, portadora de doenga de Werdnig-Hoffman. Por volta
de 2 meses de vida iniciou quadro de perda de tdnus e diminuicdo progressiva da capacidade de
movimentacdo em membros; apresentava também dificuldade de mamar e de deglutir,
acompanhada de engasgos freqlientes. Apos exames clinicos e laboratoriais foi firmado
diagndstico de Atrofia Muscular Espinhal — doenca de Werdnig-Hoffman. Aos poucos, foram-se
paralisando os musculos dos membros, do abdome e do tdrax, impossibilitando a respiracao
espontanea. Diante do quadro de insuficiéncia respiratoria, a crianga foi internada em uma
Unidade de Terapia Intensiva (UTI) pediatrica, sendo colocada em respirador artificial.
Atualmente tem 4 anos de idade, e hd 3 anos mora em uma UTI, totalmente dependente do
respirador, de um aspirador de saliva e de uma sonda nasogastrica por onde se alimenta, em

razdo da incapacidade de degluticéo.

O desenvolvimento cognitivo desta crianca € normal, o que quer dizer que ela é
consciente e, além de participar do dia-a-dia de uma UTI, sofre todas as vezes que existe
necessidade de se trocar uma sonda ou uma canula de traqueostomia, ou quando é necessario
fazer-se algum procedimento em decorréncia de complicacdes infecciosas, como pneumonias
com derrame pleural, que exige uma puncao toracica. Até o momento tal doenca, considerada
fatal e limitando a sobrevida a no maximo 3 anos, (ROSEMBERG, et al., 2003), ndo tem
tratamento especifico, ou seja, nesse caso a Medicina esta limitada ao tratamento dos sintomas e
das intercorréncias. A familia foi informada de que a crianca necessitava de um aparelho para
respirar, e, no decorrer da doenca, teve conhecimento de que a crianga nao sobreviveria se fosse
privada do respirador. Ante tal situacdo, a familia, ap6s demonstrar sinais de revolta, resolveu
mudar-se para perto do hospital para facilitar o acompanhamento da crianga.

Em ambos os casos, tém-se criangas com doencas de progndstico e sobrevida
ruins, e ambas as patologias levam a sofrimento fisico e psicolégico, pois, além da dor fisica, o

paciente fica privada do convivio familiar no lar e de todo o processo de viver a vida, do



convivio com outras criangas saudaveis, do convivio escolar, do desenvolvimento social, enfim,

a crianca € excluida da vida em sociedade, como se tivesse nascido mas ndo pudesse viver.

Diante do progndstico destas doencas, qual o papel da equipe médica nestes casos? Quais

as possibilidades de conduta a ser adotada pela equipe médica?

Possibilidades de condutas

A primeira conduta a ser observada € dar ao paciente ou responsavel total esclarecimento
acerca da doenca e de sua evolucdo, bem como as possibilidades de tratamento e de suas
consequéncias para o enfermo. Como se trata de doencas graves e irreversiveis em criangas, 0s
pais ou responsaveis devem assumir seu poder de decisdo juntamente com a equipe médica, apos
esclarecidos por esta. Isto porque de acordo com o Estatuto da Crianga e do Adolescente, no seu
capitulo Ill- Do Direito a Convivéncia Familiar e Comunitaria, artigo 21, o patrio poder sera
exercido, em igualdade de condigdes, pelo pai e pela mée, na forma que dispuser a legislagéo
civil; e, no Codigo de Etica Médica (2003) determina-se que o médico podera ser punido se

infringir um dos seguintes artigos:

- artigo 56 do capitulo V - relacdo com pacientes e familiares: “desrespeitar o direito do
paciente de decidir livremente sobre a execucdo de préaticas diagnosticas ou terapéuticas, salvo

em caso de iminente perigo de vida”.

- artigo 48 do capitulo 1V — Direitos humanos: “é vetado ao médico exercer sua
autoridade de maneira a limitar o direito do paciente de decidir livremente sobre sua pessoa ou

seu bem-estar”.

Aqui surge um primeiro conflito: quem decide qual a conduta a ser adotada diante de uma

crianca enferma?

Assim como o0s pais, detentores do patrio poder, ndo conseguem cuidar sozinhos da
crianca enferma, tampouco a equipe médica poderd conduzir o caso sem discutir com 0s
responsaveis legais pela crianca. Nesses casos, o0 ideal é que a equipe médica faca o

esclarecimento sobre o que € a doenga, sua evolucdo, as possibilidades de tratamento atuais na



localidade ou em servigos mais avancgados e, por fim, as consequiéncias de cada possibilidade de
tratamento. Em vez disso, o que ocorre com certa freqiiéncia é o paternalismo exercido pela
equipe médica, sem a consulta prévia aos responsaveis de direito pela crianca (MUNHOZ;
FORTES, 1998). Foi o que aconteceu no caso da crianga com Doenca de Werdnig-Hoffman,
caso em que a familia s6 foi esclarecida das consequéncias da entubacdo ap0s a crianca ja estar

em respirador artificial.

Optando por intervencdes: os direitos das criancas e os deveres médicos

Caso se optasse, no primeiro caso, por intervencdes, a equipe médica faria uma cirurgia
para retirada do tumor e descompressdo toracica, melhorando assim temporariamente a
insuficiéncia respiratoria da crian¢a, sem, no entanto, resolver seu problema. No segundo caso, a
intervencdo seria colocar a crianga em respirador artificial, por tempo indeterminado, até que a

crianca viesse a falecer de alguma complicacéo.

Agindo dessa forma, a equipe médica estaria cumprindo seu Codigo de Etica, o qual

define que 0 medico poderé ser punido se infringir o seguinte dispositivo:

- artigo 57 do capitulo V - relacdo com pacientes e familiares: “é vetado ao
médico deixar de utilizar todos os meios disponiveis de diagnosticos e tratamento a seu

alcance em favor do paciente”.(grifo nosso)

Ainda com relacdo ao direito & vida e a saude, o artigo 7° do capitulo | do Estatuto da
Crianca e do Adolescente diz: “A crianca e 0 adolescente tém direito a protecdo a vida e a salde,
mediante a efetivacdo de politicas sociais publicas que permitam 0 nascimento e o

desenvolvimento sadio e harmonioso, em condi¢fes dignas de existéncia”.(grifo nosso)

Porém nem o referido Estatuto nem a Constituicdo Brasileira, da qual o primeiro se

origina, definem o que vem a ser condic¢des dignas de existéncia.

Ainda no Estatuto da Crianca e do Adolescente - no Titulo | das disposicOes
preliminares, no seu artigo 4°, estabelece-se: “E dever da familia, da comunidade, da sociedade

em geral e do Poder Publico assegurar, com absoluta prioridade, a efetivacdo dos direitos



referentes a vida, a saude, a alimentacdo, a educacao, ao esporte, ao lazer, a profissionalizacéo, a
cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria”. (grifo

nosso)
E na Constituicdo de 1988, p148, pode-se ler:

Art. 227 - E dever da familia, da sociedade e do Estado, assegurar a
crianca e ao adolescente, com absoluta prioridade, o direito a vida, a saude,
a alimentacdo, a educacdo, ao lazer, a profissionaliza¢cdo, a cultura, a
dignidade, ao respeito, a liberdade e & convivéncia familiar e comunitaria,
além de coloca-los a salvo de toda forma de negligéncia, exploracao,

violéncia, crueldade e opressdo. (grifo nosso)

Os artigos acima deixam claro que é dever da sociedade, da familia e do Estado
promover a vida, a salde e a dignidade das criancas e adolescentes e protegé-los de sofrimentos.
Em outras palavras, define as bases éticas e as regras programaticas para qualquer acdo em

relacdo a criancas e adolescentes.

A equipe médica, além de se encontrar inserida na sociedade referida pela
Constituicdo, tem deveres inerentes a arte de medicar, 0s quais se encontram no ja referido
Codigo de Etica Médica. Por exemplo, quanto aos deveres profissionais dos médicos, no artigo
2° do Capitulo | Dos Principios Fundamentais do Codigo de Etica Médica, estabelece-se que “O
alvo de toda a atencdo do médico ¢ a satde do ser humano, em beneficio da qual devera agir com

0 mé&ximo zelo e o melhor de sua capacidade profissional”.

Quando se trata de doencas curaveis, ndo ha duvida de que esse € realmente o papel do
médico e de que o desenvolvimento de sua atividade deverd trazer a cura e, portanto, a
restituicdo da salde para o ser humano antes doente. O problema é quando se trata de doencas
ainda incurdveis, pelo menos para a nossa realidade, situacdo em que, caso se lance médo dos
meios disponiveis de tratamento, em vez de proporcionar salude, produz-se o prolongamento do

sofrimento.



Portanto, segundo as leis brasileiras e o Codigo de Etica Médica, é dever do
médico primar pela saide do ser humano utilizando para isso o melhor de sua capacidade

profissional e todos os meios de diagnosticos e terapéuticos disponiveis.

Voltando aos dois casos das criangas citadas anteriormente, na com cancer
avancado, com insuficiéncia respiratoria por metastase pulmonar, a cirurgia na tentativa de
melhorar o padrao respiratorio leva a uma condicdo de risco e sofrimento para o paciente e nao
trard a sua cura nem modificara o curso da doenca em si. Quanto a outra crianga, com doenca de
Werdnig-Hoffman, encontra-se, como ja se disse, com insuficiéncia respiratoria por paralisia dos
musculos respiratorios; coloca-la em um respirador artificial resolverd o problema agudo da
insuficiéncia respiratdria, porem em nada mudara o curso da doenca, pois essa paralisia ndo se
reverte apenas com a aplicacdo dos recursos terapéuticos médicos disponiveis atualmente.
Assim, protela-se o problema, a crianga ndo morre de insuficiéncia respiratoria agora, porém fica
presa a um respirador, sem a menor possibilidade de um dia vir a respirar por conta propria e,
portanto, sendo obrigada a residir em uma UTI pediatrica, onde devera vir a falecer de alguma

complicacdo infecciosa, até em média, os seus 3 anos de idade.

Considerando, por um lado, o direito da crianca de ter saude, vida e dignidade, e,
por outro, o dever do médico de aplicar todos os meios terapéuticos disponiveis para a promocao
da salde, 0 que se questiona é se é digno estabelecer procedimentos que prolonguem uma vida
acompanhada de doencas irreversiveis, procedimentos que, portanto, produzem um acréscimo de
sofrimento ao paciente. Mas, feito esse questionamento, apresentam-se outros, tais como: o que é
salde? O que é uma vida digna para um ser humano enfermo? Qual é o papel do médico diante

de um paciente com doenca irreversivel?

Ante a impossibilidade de uma resposta abstrata e consensual sobre o que é salde e
dignidade em sociedades moralmente plurais, fazem-se necessérias situacdes concretas para
compreender tais categorias. E € a partir dessa situacdes concretas que surge a segunda opc¢éo

para pensar estes casos: a nao intervencao.



Optando por nao intervir e utilizar tratamento paliativo

Segundo Drane e Pessini (2005, p.127), paliar significa mitigar, aliviar, reduzir,
diminuir. A medicina paliativa surgiu com a criacdo do hospice, em que “a morte é reconhecida
como inevitavel e o foco é torna-la mais humana”. Nesse tipo de conduta, o objetivo € cuidar e
ndo mais curar, ja que a morte € reconhecidamente inevitavel; nele visa-se a trés principais
objetivos, a saber, aliviar a dor, aliviar o sofrimento, ndo s6 fisico mas também o psicologico e o
religioso, e ajudar na tomada de decisdo do paciente ou da familia, no caso de aquele ja néo ter

condigdes de decidir.

Nos casos citados, para a crianga com cancer, optou-se pelo tratamento paliativo,
isto é, a sedacdo da dor e o conforto psicoldgico foi ofertado tanto para a crianca enferma quanto
para a familia em sofrimento. No segundo caso, se se optasse pelo cuidado paliativo, a crianca
seria acompanhada mitigando a dor e o sofrimento, sem, no entanto, ser colocada em respirador
artificial, e a familia acompanhada até a morte da crianca do mesmo modo como no caso da
crianca com cancer. Tal medida aliviaria o sofrimento fisico prolongado da crianga ter que

sobreviver as custas da dependéncia de um respirador.

A conduta paliativa estaria amparada também tanto no Estatuto da Crianga e do

Adolescente, como na Constituicido como no Cédigo de Etica Médica.

No artigo 4° do Estatuto da Criangca e do Adolescente é dever da familia, da
comunidade e da sociedade em geral e do Poder Publico assegurar, com absoluta prioridade, a
efetivacdo dos direitos referentes a vida, a salde, a alimentacdo, a educacdo, ao esporte, ao
lazer, a profissionalizagdo, a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia
familiar e comunitaria. Esse ultimo aspecto do tratamento paliativo diante da morte inevitavel
garante legalmente a convivéncia familiar, o que por si so ja traria conforto para o individuo
enfermo. A Carta Magna, no seu artigo 227, relata como dever da familia, da sociedade e do
Estado ndo sé assegurar o direito a vida e a satde, mas também o direito a convivéncia familiar e
comunitaria, além de colocar a crianca e o adolescente a salvo de toda forma de negligéncia,
exploracdo, violéncia, crueldade e opressdo. Deixar essas criangas, em uma fase tdo dificil de

suas vidas, longe da convivéncia familiar ndo seria uma agressao?



Consenso?

A Organizacdo Mundial da Saude define saide como “o completo bem-estar fisico,
mental e social, e ndo apenas a auséncia de doenca”. Portanto, ao se tratar com intervencdes a
insuficiéncia respiratoria em ambos 0s casos citados, ndo se estd promovendo satide mental nem
social, pois ndo se consegue restituir, nesses casos, a convivéncia social na familia nem na
comunidade onde as criancas estdo inseridas. Pelo contrario. No caso da doenga de Werdnig-
Hoffman, ao se instituir terapia respiratdria mecanica, sentencia-se a crianca a permanecer o
resto dos dias que Ihe sobram dentro de uma UT]I pediatrica, com direito a visita dos pais por
apenas algumas horas por dia. Desse modo, se o0 tratamento traz consigo o sofrimento sem
perspectiva de cura, tampouco se consegue o bem-estar mental. Diante dessa situacdo, a equipe
médica estaria impossibilitada de promover a saude para as criangas, €, se nao ha possibilidade

de restabelecer a saude de uma forma plena, ndo é digno prolongar uma vida com sofrimento.

Por outro lado, deixar que uma crianga venha a falecer com insuficiéncia respiratoria,
tendo como coloca-la em ventilagdo mecénica, tirando-lhe parte do sofrimento da “fome de ar”,
concedendo-lhe uma forma mais tranqila de respirar, ndo seria uma omissao por parte da equipe
médica que acompanha a crianca? Ou, no caso da crianga com cancer, se ela ainda suportar um
procedimento cirdrgico como a descompressdo do torax retirando o tumor que dificulta a
expansao pulmonar, com a consequiente melhora, mesmo que por tempo limitado, da capacidade

de respirar, ndo aplicar tal procedimento ndo seria negar o direito de uma melhora temporaria?

O fato é que essas decisbes sdo sempre dificeis diante da variedade de opc¢des
legitimas. Além disso, exigem sempre certa urgéncia, quando nem sempre se tem o tempo
adequado para decidir com os pais ou responsaveis. O médico deve ponderar para fazer a escolha
a fim de que ela seja a menos maléfica e a mais benéfica possivel, ndo deixando de observar que
o fato de haver uma escolha legitima ndo significa que esta seja a mais adequada para uma

situacdo especifica.



Procurando bases para discutir esse dilema a partir da bioética

Voltando aos dois casos apresentados, no primeiro, foram expostos a familia a
gravidade e evolucao da doenca, as op¢des de tratamento, dos riscos e beneficios que cada opc¢édo
poderia trazer a crianca enferma. Juntas, equipe médica e familia conseguiram chegar a um
consenso e decidiram por um tratamento paliativo, cujo objetivo € aliviar a dor fisica, dar apoio
psicoldgico, social e espiritual, até que o processo de morte naturalmente se instale (ortotanasia).
Como a crianca nao tem autonomia de decidir sobre sua vida e enfermidade, os pais, exercendo o
patrio poder disposto no artigo 21 do capitulo I11 do direito & convivéncia familiar e comunitaria,
do Estatuto da Crianca e do Adolescente, autorizam a equipe médica a ndo realizacdo da cirurgia,
exercendo assim a autonomia, decisdo respeitada pela equipe médica, que se compromete a
acompanhar a crianca enferma até sua morte, aliviando o maximo possivel seu sofrimento. A
autonomia, um dos principios da Bioética Principialista, consiste, de acordo com Pessini e
Barchifontaine (1998), na “capacidade de atuar com conhecimento de causa sem coagéo
externa”. Segundo Engelhardt (1998), a relacdo médico-paciente ou, no caso, médico-familia do

paciente, consiste na aceitacdo de compromissos e no estabelecimento de limites.

Portanto, segundo esse principio, deve-se respeitar a autonomia da pessoa, acatando-se a
deciséo desta depois de fornecidas informacdes sobre as conseqiiéncias de consentir ou ndo com
determinado procedimento ou tratamento. No caso de pessoas ndo competentes ou incapazes de
decidirem por si, como as criancas e adolescentes, deve-se respeitar a decisdo dos responsaveis

pelo patrio poder, geralmente, os pais.

No que respeita ao caso de cancer, diante do quadro clinico, hd um certo consenso
entre a equipe medica e os familiares de que ndo seria falta de bom senso o médico “utilizar
todos os meios disponiveis de tratamento ao seu alcance”. Nesta situacdo terminal 0 non nocere
(ndo fazer o mal) deve prevalecer, para que ndo se imponha ao enfermo sofrimento maior e

desnecessario. Este é o principio da ndo-maleficéncia.

Em se tratando paliativamente ou através de procedimentos, qual seria a
beneficéncia ou a ndo-maleficéncia para a crianca enferma? Entende-se como beneficéncia fazer

0 bem tanto para a coletividade como para si mesmo. Ou, em um conceito mais ampliado, por
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beneficéncia o relatorio Belmont criado pela Comissdao Nacional para a Protecdo dos Seres
Humanos em Pesquisa Biomédica e Comportamental entende ser dever, por parte de quem cuida,
de ndo s6 ndo causar dano como também promover 0 maximo de beneficio para a pessoa em
questdo. Com o objetivo de facilitar a aplicacdo dos principios no exercicio da Medicina,
Beauchamp e Childress publicaram uma obra cléssica: Principles of Biomedical Ethics, onde
desmembraram o principio da beneficéncia em beneficéncia e ndo-maleficéncia (apud, KIPPER;
CLOTET, 1998), entendendo como beneficéncia impedir o mal ou dano aos outros e fazer ou
promover o bem, e a ndo-maleficéncia, ndo infligir ou ndo provocar mal aos outros. (JUNGES,
1999).

Decidir por ndo fazer a cirurgia na criangca com cancer poderia, por uma lado, ser
interpretado como ndo-maleficéncia, por ndo se promover mais uma dor, no caso do pés-
operatdrio. Mas ndo se estaria deixando de promover a beneficéncia da crianga permitindo que
ela fique mais alguns dias com insuficiéncia respiratdria causada pela compressao tumoral nos
pulmdes? N&o poderia ser considerada maleficéncia ndo utilizar os meios disponiveis para

minorar a insuficiéncia respiratoria da crianca, ainda que temporariamente?

Um quarto principio, o da Justiga, também foi respeitado, no sentido de que se colocou a
disposicao da crianca enferma todos os recursos terapéuticos disponiveis. Por Justica, a partir e
em relacdo aos casos discutidos, pode-se compreender como sendo a imparcialidade na
distribuicdo dos riscos e beneficios. Segundo esse principio, as pessoas sdo iguais e devem ser
tratadas com equidade na distribuicdo de recursos e quanto ao direito a vida e a satde (PESSINI;
BARCHIFONTAINE, 1998; JUNGES, 1999). Todos devem ter a mesma oportunidade de
tratamento e liberdade de optar (SIQUEIRA, 1998). Segundo Felipe (2006), o “principio basico
da igualdade ndo requer tratamento igual ou idéntico, requer igual consideragdo” — porque 0s
individuos sdo diferentes entre si. Portanto, o que se deve é ter igual consideracdo de interesses

com relacdo as partes implicadas.

No primeiro caso, a equipe médica, utilizando-se da prudéncia, mostrou aos pais quais

opcOes terapéuticas estavam disponiveis, mostrando riscos e beneficios que cada uma traria ao
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paciente. Se 0s pais optassem pela cirurgia, esta estaria disponivel, bem como o

acompanhamento durante o tratamento paliativo.

Ja no segundo caso, a crian¢a entrou numa UT]I ja com insuficiéncia respiratoria e
em casos como esse, quando a crianga ndo vem entubada de uma enfermaria ou de um servigo de
urgéncia, geralmente ao dar entrada na UTI, todas as manobras de tentativas de reverséo do
quadro de insuficiéncia respiratoria e de suporte ventilatorio necessarios sdo realizados, para
depois de estabilizada a crianca e investigar mais minuciosamente a causa. Existem ai duas
situacdes com relacdo ao exercicio da autonomia na decis@o de entubacéo e ventilagdo mecénica:
a primeira € a de que o médico da UTI ndo tinha conhecimento prévio do quadro clinico inicial
do paciente, e pela urgéncia de uma decisdo exigida pela insuficiéncia respiratoria, tomou as
medidas cabiveis para garantir o direito maior da crianca, que é o direito a vida; a segunda é que
o profissional foi avisado do diagndstico da atrofia muscular espinhal (doenga de Werdnig-
Hofmann) e, mesmo sabendo da evolucdo e do prognostico da doenca, tomou a decisdo sozinho,
sem consultar os pais, de colocar a crianga em suporte ventilatorio (paternalismo nédo-autorizado)
(SEGRE, 2005).

Nessa segunda situagdo, o principio da autonomia foi violado, apesar de o profissional de
salde poder ter agido com boas intences. Ao tomar tal conduta, por um lado beneficiou o
paciente e a familia por ter diminuido a angustia de uma morte iminente por parada respiratoria,
porém, por outro lado, sentenciou a crianga a viver na dependéncia de um respirador, a residir
em uma UTI, e, portanto a ndo participar da vida em familia, pela impossibilidade irreversivel de
conseguir respirar novamente sem a ajuda de um respirador artificial. Diante disso, o médico
usou de beneficéncia, ndo deixando o paciente morrer por parada respiratoria e, portanto, nao
omitindo socorro e utilizando os recursos terapéuticos disponiveis em favor do paciente? Ou
deixou de exercer a ndo-maleficéncia, ja que teria conhecimento da evolucao do quadro e saberia
das consequéncias irreversiveis desse procedimento? Eis ai um conflito do médico diante de sua
consciéncia e diante das conseqiiéncias de seu ato na vida da crianca e de sua familia. Se o
médico decidisse por conta prépria de ndo fornecer suporte ventilatorio para a crianca, nao
estaria proporcionando uma cacotanéasia? E pelo principio de justica, ndo estaria negando um

tratamento igual a todas as criancas que entram na UTI com insuficiéncia respiratoria?
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A crianca foi entubada e agora depende de um aparelho para sobreviver. Se 0s
pais se negarem a concordar com a manutencao do tratamento, estariam agindo com beneficéncia
para com sua crianca? Retira-la do respirador significa tird-la a vida, ou seja, eutanasia. Porém
manté-la refém de um aparelho sem a menor possibilidade de um dia vir a respirar por conta
propria, se estaria promovendo salde para esta crianca? O que se procura é uma forma de

promover 0 menor sofrimento possivel, causando o menor maleficio possivel.

Dentro desde contexto, surgem questdes que necessitariam ser melhor definidos, como: o
que é vida? O que € viver com dignidade? Como manter a dignidade da pessoa diante da doenca
e na iminéncia da morte? Em ambos os casos citados conclui-se que, tanto a Constitui¢do, o
Estatuto da Crianca e do Adolescente e o Cddigo de Etica Médica, quanto os principios da
Teoria Principialista da Bioética sdo limitados, ou seja, ndo resolvem por si sé os conflitos

gerados quanto a tomada de decisdes diante de individuos gravemente enfermos.

Poder-se-ia nesse momento lancar mao de outros principios da bioética, como o Principio
da Adequacdo, que preconiza que se restrinja um direito em detrimento da otimizacgdo de outro
para alcancar um objetivo mais abrangente (BUGLIONE, 2005), no caso dos exemplos citados a
manutencdo da vida das criangas. Ou o principio da necessidade, tomando a medida que seja a
gue menos traga agravos a pessoa, atingindo a mesma finalidade. No caso da crianga com atrofia
muscular espinhal, a equipe médica poderia ter optado por respiracdo artificial, porque nédo teve
tempo de discutir com a familia sobre as conseqiiéncias do tratamento, em razdo da emergéncia
de uma insuficiéncia respiratéria. Ou o principio da proporcionalidade, que recomenda que se
deve ponderar as possibilidades de tratamento visando ao objetivo a ser alcancado, e escolher
dentre tais possibilidades a que melhor se adeque ao caso. O fato € que diante de tantas condutas
possiveis e plausiveis, deve-se ter em mente que cada caso € um caso especifico, e que nao

existem regras ou receitas a serem seguidas diante de patologias semelhantes ou até iguais.

Pessini (2001) chama atengéo para os objetivos da Medicina e refere em seu texto quatro
principais objetivos, a saber: 1. Prevencdo da doenca e do sofrimento, promogéo e manutencao
da saude; 2. Alivio da dor e do sofrimento; 3. Curar as pessoas com doencas curadveis e cuidar

daquelas cujas doencas ndo sdo curaveis; e 4. Evitar a morte prematura e buscar a morte em paz.
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Diante de patologias incuraveis, penso que € primordial que o paciente ou a familia, apos
ser esclarecido sobre a evolucdo da doenca, deva decidir junto com a equipe médica o que ele
considera melhor para si. Pode acontecer que a idéia de sofrimento da equipe médica diante de
procedimentos que ndo mudardo o curso da doenca ndo seja a mesma idéia de sofrimento da
familia. Ou seja, mesmo apds explicado que a retirada da metastase pulmonar ndo mudara a o
processo da doenca, a familia pode considerar que o sofrimento de passar por um procedimento
cirurgico € menor que o sofrimento da angustia respiratoria por que esta passando a crianga. Do
mesmo modo, no caso da crianga com doenca de Werdnig-Hoffman, os pais podem considerar
sofrimento menor a crianca ficar mantida por um aparelho que ter a sensagdo de que nada foi
feito. O conceito de sofrimento na verdade tem um cunho subjetivo e depende das circunstancias

nas quais estdo inseridos o paciente, a familia e a equipe médica.

Dado o primeiro passo para definir com o paciente e/ou a familia 0 que se considera
maior sofrimento, a equipe médica traca os objetivos do tratamento, tendo sempre em mente,
diante de um paciente terminal, a possibilidade do “cuidar”, se o “curar” ja ndo é mais possivel.
Assim, diante dos casos citados e tendo em vista 0s objetivos mencionados, sempre se podera
prevenir sofrimentos, aliviar a dor, dar conforto psicoldgico, tanto para o paciente quanto para a
sua familia e promover uma morte em paz, definida por Pessini (2001a) como aquela em que a
dor e o sofrimento sdo minimizados, utilizando-se do paradigma da benignidade humanitaria e

solidaria, traduzindo-se na imagem do médico humano (PESSINI, 2001b).

Talvez o ndo-entubar a crianca com doenga de Werdnig-Hoffman, assim como néo
submeter a criangca com cancer terminal a procedimento cirdrgico, referindo-se aos exemplos
citados fosse a opcdo que menos danos traria para essas criangas. Tanto na decisdo do tratar com
procedimentos como tratar com paliativos, a equipe médica estd sob a protecdo das leis
brasileiras e do seu cddigo de ética. A Unica alternativa em que o médico brasileiro ndo esta em

cumprimento da lei, diante de um paciente terminal, é no caso da eutanésia.

Portanto, diante da iminéncia de morte, nem eutanasia nem distanasia, mas ortotanasia.
Talvez o médico contemporaneo precise reaprender que nao se pode vencer a morte, pois esta é
apenas uma das etapas da existéncia humana. Talvez precise reaprender a respeitar o0 paciente

como individuo que, ainda que na fase terminal de sua vida, e, sobretudo por isso, tem o direito
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de optar por uma morte sem dor e proximo a seus familiares. Talvez o médico contemporaneo
precise reaprender, ou aprender, a “cuidar” de seu paciente, ato esse que vai além da limitada

arte de curar.
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