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Limitag¢ao do suporte de vida pediatrico:
argumentacoes éticas

Grace Kelly Paranhos %, Sergio Rego *

Resumo

Objetivos: Conhecer os argumentos éticos de médicos intensivistas pediatricos de uma unidade de terapia
intensiva pediatrica da cidade do Rio de Janeiro para justificar suas decisGes em casos de limitagdo de supor-
te de vida e analisa-los criticamente. Métodos: Trata-se de estudo de caso, descritivo. Foram realizadas 17
entrevistas semiestruturadas com intensivistas pediatricos de uma unidade de terapia intensiva pediatrica
de alta complexidade do Rio de Janeiro. Resultados: Os entrevistados desconhecem a aplicagao e as etapas
do processo de limitagdo do suporte de vida, utilizando uma tendéncia paternalista nas tomadas de decisdo.
Conclusodes: Medidas educativas relacionadas com o processo de morrer devem ser incentivadas durante
a formacdo médica, desenvolvendo o didlogo e o reconhecimento do outro como agente moral. A bioética
pode ajudar no desenvolvimento critico desses profissionais, auxiliando na resolugao dos conflitos éticos que
surgem ndo sé no processo de limitacdo do suporte de vida, como em outras areas da medicina.
Palavras-chave: Bioética. Cuidados paliativos na terminalidade da vida. Pediatria. Unidades de terapia
intensiva. Educacdo médica.

Resumen
Limitacion del soporte de vida pediatrico: argumentos éticos

Objetivos: Conocer los argumentos éticos de médicos de cuidados intensivos pediatricos de una unidad de
cuidados intensivos pediatrica de la ciudad de Rio de Janeiro para justificar sus decisiones en los casos de
limitacién de soporte vital y analizarlos criticamente. Métodos: Se trata de un estudio de caso, descriptivo.
Se realizaron 17 entrevistas semiestructuradas con los intensivistas pediatricos en una Unidad de Cuidados
Intensivos Pediatricos de alta complejidad en la ciudad de Rio de Janeiro. Resultados: Los médicos entrevista-
dos desconocen la aplicacidn y las etapas del proceso de Limitacion del Soporte de Vida, utilizando en su lugar
una tendencia paternalista en la toma de decisiones. Conclusiones: Las actividades educativas relacionadas
con el proceso de muerte deben ser incentivadas durante la formacién médica, para facilitar el desarrollo del
didlogo y el reconocimiento del otro como un agente moral. La Bioética puede ayudar al desarrollo critico de
estos profesionales, auxilidandolos en la resolucidn de los conflictos éticos que surjan, no solo en el proceso de
Limitacién del Soporte de Vida, como en otras areas de la medicina.

Palabras-clave: Bioética. Cuidados paliativos al final de la vida. Pediatria. Unidades de cuidados intensivos.
Educacion médica.

Abstract
Limitation of pediatric life support: ethical arguments

Objectives: To know the ethical arguments of pediatric intensive care physicians in order to justify decisions
in the field of limitation of life support, in a pediatric intensive care unit of the city of Rio de Janeiro, analyzing
them critically. Methods: This is a descriptive case study. 17 semi-structured interviews were performed with
intensive care physicians that worked in a high complexity pediatric intensive care unit in Rio de Janeiro. Re-
sults: The physicians adopted a paternalistic tendency in the decision making of limitation of life support, and
the interviewed people were not aware of its application and the steps of the process. Conclusions: Educa-
tional activities related to dying process should be encouraged as the dialogue and recognition of others as a
moral agent. Bioethics can be useful in this critical development helping the resolution of ethical conflicts not
only in the limitation of life support process but also in other areas of medicine.

Keywords: Bioethics. Palliative care in terminally life. Pediatrics. Intensive care units. Medical education.
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Limitacdo do suporte de vida pediatrico: argumentagoes éticas

Em um fendmeno social no qual o avango no
desenvolvimento das tecnologias no campo das
ciéncias médicas teve um papel importante, a mor-
te deslocou-se, na primeira metade do século XX,
do ambiente familiar para o hospitalar. O hospital
passou a ser o local onde o cuidado médico pode
ser oferecido e a morte passa a ser um fenémeno
técnico causado pela parada dos cuidados, ou seja,
de maneira mais ou menos declarada, por decisto
do médico e da equipe hospitalar *.

As unidades de terapia intensiva (UTI) surgi-
ram a partir da década de 1950, com a percep¢do de
que era mais efetivo para o cuidado reunir em um
unico ambiente os pacientes que estavam utilizando
ventilagdo mecanica 2. Sendo o local do hospital em
que os pacientes mais graves eram alocados e com
mais recursos de alta tecnologia, a UTI passou a re-
ceber também pacientes crénicos, com a esperanga
de que o uso dessas tecnologias impedisse, ou ao
menos retardasse de forma significativa, sua morte.
Tal providéncia, por outro lado, aumentou também
o sofrimento futil de alguns enfermos, resultado do
uso desmedido desse tipo de tecnologia.

A partir dos anos 1990, o cuidado na quali-
dade do fim de vida comega a receber mais aten-
cdo, e discussdes sobre questdes éticas envolvendo
esse tema, como a obstinagdo terapéutica, passa-
ram a ser muito frequentes no campo académico,
embora tais debates ndo tenham sido frequentes
no meio académico médico brasileiro 3. O modelo
biomédico de cuidado associado ao novo paradig-
ma tecnoldgico imp0os a alguns profissionais a obri-
gacdo de oferecer aos pacientes todo e qualquer
recurso tecnocientifico para o enfrentamento das
situagdes clinicas. Os verdadeiros beneficios dessas
acles sao muitas vezes postos em segundo plano,
infligindo sofrimento e dor aos pacientes, sem que
seja alcancado um resultado satisfatério em ter-
mos de cura ou controle de doenga, o que é descri-
to como distanasia *°.

Devemos ter clareza de que o grande desen-
volvimento da tecnologia a servico da medicina é
um fendmeno relativamente recente, cujo inicio
se da em torno da década de 1960. Esse desen-
volvimento tecnoldgico, seja na forma de novos
medicamentos ou de equipamentos diagndsticos
e terapéuticos, foi acompanhado do avango de no-
vas técnicas. Com isso, a capacidade de intervengdo
terapéutica em um paciente grave tornou-se inco-
mensuravelmente maior, dificultando determinar o
momento em que tecnicamente ndo ha mais como
ajudar um paciente, o que faz que a obstinagao te-
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rapéutica e a distanasia sejam, cada vez mais, possi-
bilidades concretas.

O processo de limitacdo do suporte de vida
(LSV) se contrapde a futilidade terapéutica, tentan-
do evitar processos de morte dolorosos. Ele com-
preende a ordem de ndo reanimar (manutengdo de
todas as medidas curativas até que a morte ocorra
por parada cardiorrespiratoria), a ordem de retira-
da (suspensdo de uma ou varias medidas que este-
jam prolongando o processo de morrer) e a ordem
de ndo oferta (ndo iniciagdo de medidas de suporte
curativo que possam prolongar o processo de mor-
te de um individuo) ®’. Publica¢Bes recentes mos-
tram o aumento do emprego da LSV em até 90%
nos ambientes de terapia intensiva 8. Isso também
é uma realidade em estudos brasileiros, muito em-
bora estes demonstrem, na verdade, que mais da
metade das medidas de LSV correspondem apenas
a ordem de ndo reanimar ©. Os estudos em pedia-
tria ainda ndo sdao muito frequentes, mas ja reve-
lam que, assim como na terapia intensiva adulta,
até 72% dos obitos em unidades de terapia inten-
siva pediatrica (Utip) foram precedidos de alguma
medida de limitagdo °.

A bioética, que se preocupa em analisar os
argumentos morais a favor e contra determinadas
prdticas humanas que afetam a qualidade de vida
e o bem-estar dos humanos e em tomar decisdes
baseadas nas andlises anteriores *°, pode auxiliar os
profissionais de saude a lidar melhor com conflitos
emergentes nos cuidados de fim de vida, facilitando
as tomadas de decisdo na medida em que as ques-
tGes morais forem apropriadamente consideradas e
a decisdo seja bem fundamentada.

Considerando a escassez de trabalhos com
este foco, elaboramos nossas hipoteses a partir da
experiéncia pratica dos autores. Consideramos que
os médicos expressariam o conflito no momento de-
cisorio da LSV como a tensdo entre o principio da sa-
cralidade da vida e o da autonomia do paciente e no
uso inapropriado de recursos, levando-se em conta
a escassez desses recursos nos sistemas de saude.
Cabe ressaltar que nossa compreensdo do principio
da sacralidade da vida estda em consonancia com o
expresso por Diniz, que o distingue do principio da
santidade da vida. A sacralidade é um principio laico
que assegura o valor moral da existéncia humana e
fundamenta diferentes mecanismos sociais que ga-
rantem o direito de estar vivo. [...] Reconhecer o va-
lor moral da existéncia humana ndo é o mesmo que
supor sua intocabilidade. O principio da santidade
da vida é de fundamento dogmadtico e religioso *.
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Método

Este foi um estudo de caso, descritivo, em que
foram tomadas como objeto de andlise as falas de
médicos intensivistas pediatricos, contratados por
uma clinica privada da cidade do Rio de Janeiro para
trabalhar em sua Utip, sobre a limitagdo de suporte
de vida.

Ndo existem informagdes atualizadas dispo-
niveis sobre o nimero de Utip ou mesmo sobre o
numero de postos de trabalho. O Instituto Brasileiro
de Geografia e Estatistica disponibiliza dados agre-
gados por cidade, mas nao distingue as unidades de
terapia intensiva de adultos das pediatricas. A me-
Ihor informacdo disponivel para o Rio de Janeiro é a
oferecida por Barbosa, com dados obtidos em visita
a cada um dos estabelecimentos. Naquela ocasido
foram identificadas na regido metropolitana do es-
tado apenas 11 unidades de terapia intensiva des-
tinadas exclusivamente a pacientes pediatricos e 25
unidades mistas. O numero de leitos disponiveis no
final do século passado era de 59 exclusivos para pa-
cientes pediatricos e 223 mistos 2.

Os médicos foram os sujeitos de estudo esco-
Ihidos para esta pesquisa por representarem a figura
central na decisdo do processo de limitagdo do su-
porte de vida. Foi selecionada para este estudo uma
unidade de terapia intensiva pediatrica de alta com-
plexidade de uma clinica do setor privado da cidade
do Rio de Janeiro. A escolha dessa clinica teve como
objetivo assegurar uma possibilidade maior de ocor-
réncias da pratica de limitacdo do suporte de vida.

Como sdo poucas as unidades desse tipo na ci-
dade do Rio de Janeiro e a maioria dos profissionais
que atuam em Utip trabalha em mais de uma unida-
de, entendeu-se que essa unidade era adequada ao
estudo de caso. Reforga a possibilidade de genera-
lizar as informacBes, da mesma maneira, o fato de
os processos de trabalho e a forma como o trabalho
se organiza nas Utip ndo diferirem essencialmente
de uma unidade para outra, sendo compostas tanto
por médicos plantonistas quanto por médicos que
exercem a fungao de rotina do servigo, que compa-
recem diariamente a unidade.

Na Utip estudada existiam 16 plantonistas
com carga horaria de 18 horas distribuidas em plan-
toes de 12 horas semanais, sendo um plantonista
no periodo diurno e dois plantonistas no noturno,
com revezamento em plantdes de 12 horas em fi-
nais de semanas alternados. O servigo contava tam-
bém com trés médicos diaristas que exerciam suas
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fungdes nos periodos da manha e da tarde, de ma-
neira que durante o dia existisse sempre na Utip um
plantonista e pelo menos um médico da rotina. A si-
tuacdo de todos os pacientes, assim como a progra-
macdo de exames e suas condutas de acordo com
seu estado clinico e diagndstico, era discutida entre
plantonistas e diaristas em “rounds” cotidianos que
contavam também com a participag¢do da enfermei-
ra de plantdo, fisioterapeuta e psicéloga.

A pesquisadora principal deste estudo é um
dos 19 intensivistas pediatricos que trabalhavam na
Utip selecionada. Esse conhecimento prévio dos su-
jeitos de pesquisa pode ter dificultado o relato de
praticas que fossem passiveis de ser consideradas
ilegais ou antiéticas. A garantia de confidenciali-
dade foi reforcada com o intuito de controlar esse
possivel viés, razdo pela qual limitaremos as infor-
magoes especificas sobre os profissionais entrevis-
tados e mesmo a descrigdo mais particularizada da
Utip. Outro possivel viés foi o fato de, na ocasido da
pesquisa de campo, sé haver mulheres contratadas
para essa fungdo nessa clinica. Assim, a auséncia de
homens entre os entrevistados impede a analise de
eventuais diferengas entre os géneros no processo
de tomada de decisdes.

As entrevistas foram realizadas no local de tra-
balho das profissionais, em horario escolhido por
elas, fora do seu periodo regular de atividade. Foram
realizadas 17 entrevistas de roteiro semiestruturado
com as intensivistas pediatricas. Foi esclarecido as
médicas que as perguntas se refeririam ndo apenas
as decisGes tomadas naquela unidade escolhida,
mas também aquelas tomadas em qualquer Utip
em que a entrevistada tenha exercido atividade
profissional. As entrevistas ocorreram entre os me-
ses de setembro e outubro de 2010, apds permis-
sdo para gravagao de dudio e assinatura do termo
de consentimento livre e esclarecido. A entrevista
consistia em uma primeira parte, relativa aos dados
de formagdo académica e atividade profissional da
profissional, seguida de questGes abertas sobre a
pratica da LSV. A andlise das entrevistas foi realizada
segundo a técnica de anadlise de contetdo desenvol-
vida por Bardin 3,

No questiondrio elaborado para a pesquisa,
havia um grupo de perguntas voltado para a identi-
ficagdo de situagGes em que se justificaria, do ponto
de vista do entrevistado, a limitacdo do suporte de
vida e um segundo grupo de perguntas que tentava
identificar os valores nos quais as médicas se basea-
vam para a tomada de tal decisdo. Apds a leitura
flutuante, em que foi realizado o primeiro contato
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com o texto, leituras repetidas permitiram o reco-
nhecimento e a criagdo das categorias para analise
e a identificacdo da matriz tedrica da bioética nos
argumentos apresentados para justificar ou ndo a
suspensdo do suporte vital dos pacientes.

Resultados e discussao

Foram entrevistadas 17 das 19 médicas que
trabalhavam na unidade escolhida. Uma intensivista
nao foi entrevistada por estar de licenga médica e a
outra, conforme informado, por ser a pesquisadora
principal do estudo. A faixa etaria das entrevistadas
variou de 30 a 55 anos, e a maior parte delas tinha
mais de dez anos de formada. Nove médicas cursa-
ram a faculdade de medicina em universidades pu-
blicas. Todas as entrevistadas tém a pediatria como
especializacdo e nove possuiam poés-graduagdo em
terapia intensiva pediatrica, incluindo todas aquelas
com menos de dez anos de formadas. Seis entre-
vistadas cursaram ainda outra especializagdo. Treze
médicas exerciam, no periodo da pesquisa, a fungdo
de intensivistas pedidtricas em uma ou mais unida-
des além da escolhida para o estudo, e todas as en-
trevistadas ja tinham tido a experiéncia de exercer
tal funcdo em Utip do setor publico.

Todas as entrevistadas consideraram a limi-
tacdo do suporte de vida tema dificil e delicado.
Apesar de estudos mostrarem que mais da metade
das mortes em Utip é precedida de alguma medida
de LSV °, sete entrevistadas informaram nunca ter
ouvido falar do termo. Quando solicitadas a definir
0 conceito, todas o fizeram como sinbnimo de ndo
reanimar e/ou ndo oferecer novas terapias. Embora
a ordem de ndo oferta e a ordem de suspensdo de
tratamentos que ndo serdo suficientes para recupe-
rar o bem-estar de um paciente sejam moralmente
equivalentes, nenhuma delas cogitou a possibilida-
de de suspensao de alguma terapia, mesmo quando
questionadas diretamente sobre o fato. Onze das
17 entrevistadas admitiram ja ter praticado a LSV,
mas mais da metade apenas em situagdes pontuais.
Das que negaram a pratica, trés conheciam o termo.
A maioria das situagdes em que a LSV foi aventada
referia-se a criangas em morte encefalica.

As normas para diagndstico de morte ence-
falica foram publicadas em 1997 pelo Conselho
Federal de Medicina e versam sobre a retirada do
suporte vital daqueles pacientes com morte encefa-
lica confirmada cuja familia foi comunicada e que se
acham impossibilitados de se tornarem doadores
de érgdo . A retirada do suporte, nesse caso, tem
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inclusive apoio legal. Entretanto, o conceito de li-
mitacdo do suporte de vida refere-se a processo de
limitagdo de suporte naqueles pacientes ainda com
vida e, dessa forma, ndo se aplica a pacientes em
morte encefdlica. Esse desconhecimento de con-
ceitos, ou talvez o receio de alguma punicao, acaba
por gerar sofrimento nas familias e gastos desne-
cessarios para o responsdvel pelas despesas com a
internacdo, seja a propria familia do paciente, seja
o Sistema Unico de Salde, seja o seguro-satde.

Sendo a teoria dos quatro principios ou prin-
cipialismo de Beauchamp e Childress ** a corrente
hegemonica da bioética no mundo, inclusive no que
diz respeito as publicagGes de pesquisas internacio-
nais, acreditdvamos que as argumentagdes éticas
utilizadas pelas entrevistadas, se presentes, se re-
feririam aos principios dessa corrente. Todas as en-
trevistadas mencionaram expressdes que refletiam
mais de um principio nas tomadas de decisdes, mas
apenas uma delas mencionou os quatro principios,
utilizando-os nominalmente. Essa médica frequen-
ta reunides de uma comissdo de bioética em outro
hospital. A mencgado a principios como a nao malefi-
céncia e beneficéncia parece estar relacionada com
a tradi¢do hipocratica, e ndo com o principialismo
proposto por Beauchamp e Childress.

A ndo maleficéncia foi o principio mais presen-
te nos discursos das médicas, citado por 13 das 17
entrevistadas. Existe clara preocupacdo, por parte
delas, com os procedimentos dolorosos impostos
aos pacientes. Segundo artigos relacionados, esse
deveria ser o principio determinante para a esco-
lha de condutas terapéuticas nos casos de termi-
nalidade *¢. Tal principio, presente no pensamento
hipocratico de primeiro ndo causar o mal (primun
non noccere), parece ser a principal justificativa das
intensivistas pediatricas participantes para a nao
oferta de tratamentos considerados futeis para o
paciente em estagio terminal, mas nao parece forte
o suficiente para legitimar a suspensao desses trata-
mentos. Todas as entrevistadas informaram que se
fundamentavam no principio da ndo maleficéncia
em sua tomada de decisao, trés das quais, parado-
xalmente, admitiram ja ter praticado medidas passi-
veis de ser reconhecidas como futeis.

A beneficéncia, considerada pelos médicos a
base moral de suas ag¢des, foi mencionada em ape-
nas 9 das 17 entrevistas. Muitos médicos, preocupa-
dos em “fazer o bem” a seus pacientes, interpretam
essa expressdao como a obriga¢do de utilizar todo o
arsenal terapéutico disponivel para todos os pacien-
tes e acabam, de fato, provocando a distanasia na-
queles considerados em estagio terminal. A maioria
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dos médicos que dizem fazer uso desse principio uti-
liza simultaneamente a ndo maleficéncia como for-
ma de pesar riscos e beneficios para determinar o
tratamento a ser utilizado, atitude que esta em con-
formidade com a tradicdo da ética médica, expres-
sa em dois preceitos presentes desde o Juramento
de Hipdcrates: Aplicarei os regimes para o bem do
doente segundo o meu poder e entendimento, nun-
ca para causar dano ou mal a alguém .

Estudo pediatrico sobre o fim de vida rea-
lizado no Brasil demonstrou que os principios de
beneficéncia e ndo maleficéncia foram utilizados
em 83% dos casos contra apenas 50% de citagGes
sobre a qualidade de vida . Na presente pesquisa,
12 das 17 entrevistadas mencionaram a qualidade
de vida como o argumento considerado no momen-
to da decisdo. Mas, dessas 12, apenas 2 médicas
disseram que a qualidade de vida deve ser julgada
pelo préprio individuo, o que é dificultado no caso
de pacientes ainda sem autonomia plena como as
criangas. Todas as outras 10 médicas disseram uti-
lizar fatores objetivos para julgar qualidade de vida,
como a capacidade de realizar determinadas tarefas
e formas de interagcdo com o meio, em uma tentati-
va de tornar mais imparcial sua avaliagao.

A ideia partilhada pelas entrevistadas é que
nem os pais nem qualquer representante legal esta-
riam em condigdes de defender melhor os interesses
maiores das criancas do que os proprios médicos,
embora essa posi¢do seja contraria a legislagao bra-
sileira, que torna obrigatdria a participac¢do da crian-
¢a e do adolescente, em separado ou na companhia
dos pais ou de seus representantes, em atos de me-
didas relacionadas com a promocéo de seus direitos
e protegdo, devendo suas opinides ser necessaria-
mente consideradas . O paternalismo implicito
nessa posicao é de fato injustificavel se entendemos
que o esfor¢o de se colocar no lugar do outro sera
inutil, dada a impossibilidade de se compreender
efetivamente o que o outro, com suas experiéncias
de vida e valores préprios, considera como melhor
para si e o que pode realmente ser melhor para ele.

O emprego desmedido da tecnologia, os re-
cursos escassos e a falta de leitos de unidade de
terapia intensiva levam muitos autores a utilizar o
principio da justica como fundamentacdo para a to-
mada de decisdo nos casos de LSV. Em 2004 Torredo
observou, ao realizar uma pesquisa no Brasil sobre o
manejo de pacientes em estagio terminal, que 72%
dos médicos citaram o uso inapropriado de recursos
como elemento que contribuiu para a decisado sobre
a limitacdo do suporte de vida . Segundo alguns
pesquisadores, a justica, mesmo sendo um principio
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relevante, ndo deveria ser utilizada como fator de-
terminante para essa decisdo, porque, mais do que
indicadores econdmicos, a decisdo sobre limitar a
vida de um doente em estégio final engloba valores
subjetivos do proprio paciente 35161920,

Tal enfoque tedrico parece vir ao encontro da
perspectiva das entrevistadas, pois apenas 3 das 17
participantes desta pesquisa mencionaram agdes
que teriam como fundamento o principio da justica.
Da mesma maneira que se observou nas pesquisas
citadas, nenhuma de nossas entrevistadas conside-
rou esse principio como fator decisivo na tomada
de decisdo. Esse dado pode ser justificado por uma
possivel incompreensdo sobre quando é pertinente
se considerar o principio da justica no cuidado em
saude. Ndo tivemos informacGes suficientes para
essa analise, sendo possivel apenas formular uma
hipdtese explicativa.

Decisdes referentes a LSV devem ser tomadas
com avaliagdo individual de cada paciente em ques-
tdo. Aspectos culturais, religiosos, beneficios e julga-
mentos da qualidade de vida s3o critérios subjetivos
que exigem tolerancia e reflexdo por parte de todos
aqueles envolvidos no processo 224, Apenas quatro en-
trevistadas reconheceram que a decisdo de LSV deve
ser realizada caso a caso, ndao havendo situagGes nas
quais tal decisdo possa ser tomada sem excegdo. Ape-
sar da recomendacgao de que toda a equipe participe
do processo, assim como o paciente e a familia, ape-
nas seis entrevistadas mencionaram que a LSV deve
ser decidida com auxilio de equipe multidisciplinar. As
onze médicas restantes disseram acreditar que outros
profissionais além do médico e da familia acabam por
tumultuar o processo, tornando-o improdutivo.

Entretanto, ao contrario do encontrado nesta
pesquisa, consideramos que a participacdo de ou-
tros profissionais no processo deliberativo garante
uma decisdo coesa que, quando nao obtida, pode
favorecer o surgimento de conflitos, dificultando
a relagdo com a familia e o plano terapéutico do
paciente. Essa postura das entrevistadas ratifica a
imagem onipotente que o médico tem de si, pouco
tolerante com opinides discordantes. O julgamento
de valores morais, passo importante nesse proces-
so, independe de grandes conhecimentos tedricos,
mas exige respeito e tolerancia .

A participa¢do da familia no processo de LSV
foi considerada importante por todas as médicas.
No entanto, no caso de opinides discordantes entre
familia e médico, apenas duas entrevistadas mante-
riam o tratamento oferecido e insistiriam no acordo.
Para as demais, a decisdo médica deve preponderar
sobre a da familia.
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A posicdo assimétrica entre o poder de deci-
sdo do médico e o da familia que frequentemente
transparece no discurso das entrevistadas, foi mar-
cada por subterflugios destinados a fazer que suas
opiniGes prevalecessem, como nao serem explicitas
qguanto as propostas de tratamento, deixando de
oferecer medidas terapéuticas que ndo acham, se-
gundo seu ponto de vista, validas. Soma-se a isso a
interpretacdo propria que fazem da expressdo “eu
ndo quero que se retire nada”, que muitos pais pro-
nunciam como forma de se manifestar contra me-
didas de LSV e que as entrevistadas entendem nao
como uma proibicdo na ordem de retirada, mas
como permissdo para as ordens de nao oferta e de
nao reanimar.

Algumas das razdes citadas pelas entrevista-
das para justificar essa atitude foram “problemas do
lado familiar no binémio médico-familia”, os quais,
segundo alegaram, se manifestavam na incapacida-
deintelectual dos pais de compreender o real estado
dos filhos ou seu grande envolvimento emocional.
O possivel sentimento de culpa que os pais experi-
mentariam por terem decidido pela morte dos filhos
também é uma justificativa dada nas leis e normas
de alguns paises para legitimar o paternalismo mé-
dico #%. Entretanto, pesquisas estadunidenses de-
monstram que 85% das familias gostariam de ter a
palavra final durante a LSV do seu familiar e que o
processo de luto é mais bem elaborado naqueles
pais que acompanharam o tratamento e participa-
ram das discussdes sobre limitagdo do suporte de
vida ?7. A justificativa de incapacidade intelectual do
familiar pode, na verdade, ocultar a baixa qualidade
de comunicagdo entre médico e paciente-familia e
ser a razdao do surgimento de conflitos durante a LSV.

A posicdo paternalista adotada pela maioria
das entrevistadas ratifica o desconhecimento médi-
co sobre o tema LSV e reforga a ideia de que os mé-
dicos se colocam como as pessoas mais capazes para
realizar a escolha adequada, mesmo que tal escolha
implique valores subjetivos de dificil julgamento.
Modelos de decisdes substitutas, como o do melhor
interesse, criado por Beauchamp e Childress %, em
gue a atitude escolhida deve ter em vista a melhor
opgdo para a crianga, ndo conseguem responder a
esse conflito na decisdo por terceiros e descaracte-
rizam, segundo o ponto de vista dos autores deste
artigo, o conceito de autonomia.

Apenas uma entrevistada disse que o doente
deveria participar do processo decisério, o que faz
crer que as demais entrevistadas os consideram
pessoas ndo autdbnomas, cujo poder legal de decisdo
esta centrado na figura dos pais. Isso reforga o habi-
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to que pediatras tém de ndo consultar as criancas,
sempre que possivel, sobre assuntos relacionados a
sua saude. A Declarag¢do de Ménaco %, redigida no
ano 2000 em simpdsio internacional sobre bioética
e direitos da crianga, orienta que as criangas devem
tomar parte na tomada de decisdo sobre sua saude,
de maneira crescente conforme o desenvolvimento
de sua autonomia e, em decorréncia, os médicos
deveriam sempre buscar o assentimento desses pe-
qguenos pacientes. No Brasil, o Estatuto da Crianga
e do Adolescente e o Cddigo Civil também norma-
tizam a participacdo do menor e de sua familia no
processo decisdrio 1%,

Muitas entrevistadas acreditam que a nor-
matiza¢do das condutas diante de um paciente ter-
minal poderia facilitar a argumenta¢do na tomada
de decisdo sobre a LSV. Entretanto, a existéncia de
protocolos em relagdo ao tema nao é capaz de res-
ponder aos conflitos éticos desses casos. Como pro-
ceder para julgar o que é “melhor para o outro”, o
que é qualidade de vida ou a quem cabe a palavra
final sdo questdes cujas respostas ndo se encontram
em protocolos. E necessario ponderar acerca dos
valores, processo que ndo comporta critérios fixos e
que exige o estudo caso a caso.

Consideragoes finais

Os argumentos que acreditdvamos que seriam
usados pelas entrevistadas ndo se confirmaram. As
intensivistas pediatricas entrevistadas nesta pesqui-
sa, apesar de utilizarem expresses que remetem aos
principios da corrente principialista, ndo pareceram
estar familiarizadas com os fundamentos dessa teoria.
Em suas respostas, demonstraram grande preocupa-
¢do em nao desrespeitar o que supdem ser a interdi-
¢do legal dalimitacdo de suporte de vida, embora o fa-
¢am em suas praticas. Em contrapartida, declararam
desconsiderar os preceitos legais que reconhecem ter
0s pais e 0s menores, no limite de suas competéncias,
o direito de decidir sobre fatos e acontecimentos de
suas vidas. Questionando desde o equilibrio emocio-
nal dos pais até seu desconhecimento técnico, elas
parecem reivindicar para si a autoridade técnica e
uma consequente autoridade moral para decidir em
nome de seus pacientes até mesmo quando devem
morrer, sem considerar imprescindivel que os demais
interessados participem da decisao.

O paternalismo expresso nas entrevistas tem
suas raizes na prépria formagao do Estado brasileiro e
na fragilidade democratica de nosso pais, que apenas
a partir da promulgacdo da Constituicdo de 1988 pas-
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sou a contar com legislagcdao que protege os direitos
individuais e coletivos dos cidaddos. Embora a legis-
lagdo ja esteja disponivel, ainda levard um tempo até
que esses direitos sejam efetivamente assegurados
a todos. Tais dificuldades também se manifestam,
como visto, nas relagGes profissionais entre médicos
e pacientes. Também nesse campo se fazem necessa-
rias acOes especificas, no caso, de cunho educativo,

para que as discussdes sobre a morte, o morrer, a dis-
tandsia e a autonomia dos pacientes ndao sejam tao
superficiais como aqui foi demonstrado. A bioética
pode ser um instrumento importante nesse processo,
ao permitir maior investimento nas discussdes sobre
os aspectos morais da pratica profissional, buscando
a formacgdo de profissionais comprometidos com o
didlogo e o respeito aos direitos humanos.

Trabalho realizado no Gmbito do Programa de Pés-graduagéo em Bioética, Etica Aplicada e Saude Coletiva da
Fiocruz/UFRIJ/UFF/UERJ.
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Anexo

Roteiro da entrevista

¢ Data de nascimento:

® Sexo:

* O que vocé considera limitagdo do suporte de vida?

* Ano de formatura da graduagdo médica?

Faculdade:

¢ Especializagdo em pediatria?
( )Sim
() Né&o
() Residéncia
() Especializagdo
() Outro. Qual?

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

* Formagdo em terapia intensiva pediatrica?
( )Sim

() Né&o

() Residéncia

() Especializagdo

() Outro. Qual?

e J4 aconteceu de se limitar o suporte de vida de algum
paciente pediatrico em um servigo que vocé trabalha?
Qual era a situagao?

* Formagdo em outra especialidade?
() Sim.Qual?

() Né&o

* Titulo de especialista em terapia intensiva pediatrica?
( )Sim. Ano:

e Essas decisGes foram registradas no prontuario? Por
qué ? Em que situagGes vocé acha que estas decisGes
devem ser registradas no prontuario?

() Né&o

e Titulo de especialista em outra especialidade?
() Sim.Qual?

() Né&o

* Em quantas unidades de terapia intensiva pediatrica
vocé trabalha? Quais as caracteristicas destas unidades?
12

¢ VVocé acha que existe alguma situagdo em que se
justifica o limite do suporte de vida? Qual(is)? Por qué?
Por que em algumas situagdes vocé acha que é razoavel
o limite do suporte de vida e em outras ndo? O que faz

a diferenca entre essas situagdes de modo a tornar em
algumas situagdes isso aceitavel e em outras ndo? Por
que vocé acha que nunca é aceitével/justificdvel? Por que
vocé acha que é sempre aceitavel/justificavel optar pela

22 limitagdo do suporte de vida?
32
) Publica
) Publica
) Publica
) Privada
) Privada e Quem vocé acha que deve participar destas decisGes?
) Privada Qual deve ser o papel da equipe médica nestas decisGes?

) Pediatrica

) Pediatrica

E da familia? E do paciente?

) Pediatrica

) Neonatal

) Neonatal

) Neonatal

) Mista

) Mista

e~~~ o~ —~

) Mista

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

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422014223035
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® Vocé acha, no que diz respeito ao limite de suporte de E sobre limite de suporte de vida?
vida, que as suas decisbes sdo diferentes quando vocé

estd trabalhando em servigos publicos ou privados? E a ()Sim

de outros médicos? () Néao

E na sua formagdo em pediatria?

()Sim
¢ Durante a sua graduacdo de medicina, vocé teve () Nao
oportunidade de discutir sobre dilemas éticos? E na sua formagdo em terapia intensiva pediatrica?
()Sim ()Sim
() Néao () Néao
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