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Limitagcao terapéutica para criangas portadoras de
malformacgoes cerebrais graves

Dario Palhares *, iris Almeida dos Santos ?, Anténio Carlos Rodrigues da Cunha 3

Resumo

As malformacgGes cerebrais congénitas podem se apresentar de forma leve ou grave, podendo ser letais mes-
mo poucas horas apds o nascimento. A partir de levantamento bibliografico sistematico, verificou-se que,
embora em tese sejam eticamente semelhantes suspender e renunciar a tratamento, tal equivaléncia ndo
é percebida na pratica por médicos e enfermeiros assistentes, nem pela populacdo em geral, que tende a
aceitar mais confortavelmente a renuncia que a suspensdo de tratamentos. O didlogo com os pais é o pro-
cedimento que legitima a iniciativa médica de propor limitagdo terapéutica. Em conclusdo, as malformacgdes
cerebrais graves resultam em contexto de terminalidade de vida, em que limitagdo ao suporte respiratério é
o principal conflito enfrentado e ao qual se aplicam principios bioéticos dos cuidados paliativos.
Palavras-chave: Hidrocefalia. Microcefalia. Futilidade médica. Corpo caloso. Cromossomos-Patologia.

Resumen
Limitacion terapéutica para nifios con malformaciones cerebrales graves

Las malformaciones cerebrales congénitas pueden presentarse desde formas leves hasta formas graves,
pueden ser letales pocas horas después del nacimiento. A partir de una revisidn bibliografica sistematica
se verificd que, aunque tedricamente suspender o reiniciar un tratamiento es éticamente semejante, esta
equivalencia no es percibida en la practica ni por los médicos y enfermeros asistentes, ni por la poblacién
en general, que tiende a aceptar mas comodamente la renuncia que la suspensién de los tratamientos. El
didlogo con los padres constituye el procedimiento que legitima la iniciativa médica de proponer la limitacién
terapéutica. En conclusidn, las malformaciones cerebrales graves dan lugar a un contexto de terminalidad de
la vida, en el cual se aplican los principios bioéticos de los cuidados paliativos, y en el que la limitacion del
soporte respiratorio es el principal conflicto que se enfrenta en los momentos finales de la vida del paciente.
Palabras clave: Hidrocefalia. Microcefalia. Inutilidad médica. Cuerpo calloso. Cromosomas-Patologia.

Abstract
Therapeutic limitation for children with severe brain malformations

Brain malformations may present themselves in different forms, from mild to severe, which can be lethal
within a few hours after birth. Based on a systematic review of literature, it was verified that, although
theoretically suspending or withholding treatment are ethically similar, in practice, such equivalence is
not perceived either by doctors and nursing assistants or by the general population, who tend to more
comfortably accept the withholding rather than the withdrawal of treatments. The dialogue with parents
is the procedure that legitimizes medical initiatives when proposing therapeutic limitation. In conclusion,
severe brain malformations result in an end of life context, in which bioethical principles of palliative care
apply and in which the limitation of respiratory support is the main dilemma to be faced in the final moments
of patients’ lives.

Keywords: Hydrocephalus. Microcephaly. Medical futility. Corpus callosum. Chromosomes-Pathology.
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Limitagdo terapéutica para criangas portadoras de malformagoes cerebrais graves

O histérico da boa morte ou “morte feliz” foi
provavelmente originado na obra “A vida dos do-
zes Césares”, de Suetonio, no século Il d.C., com a
descricdo da morte suave do imperador Augus-
to, consumada prontamente e sem sofrimento®.
Trata-se de termo acatado na medicina, que busca
minimizar o sofrimento no contexto de fim de vida.
O direito a vida é assegurado pela dignidade huma-
na, mas em situacdo de terminalidade, verifica-se
a tensdo inerente ao préprio conceito, que reflete
a necessidade do continuo aprimoramento ético e
técnico para alcangar a melhor gestdo médica da
morte 23,

Responsabilidade médica é principio de suma
importancia na andlise bioética e na tomada de
decisdo por evidenciar elementos que ressaltam
a assimetria entre médico e paciente e a conse-
quente tutela dessa relagdo pelo Poder Judiciario.
Existem acidentes imprevisiveis e males incontrola-
veis, provenientes de situacGes de curso inexoravel,
independentemente dos esforgos dos médicos e
equipes, e que estdo relacionados a mortalidade in-
trinseca a todo ser vivo“. O cuidado a pacientes em
estado terminal aumenta a responsabilidade do
profissional de saude, que se vé fragilizado ao pro-
ver tais cuidados devido a inevitavel associagdo
entre responsabilidade, risco e culpa, especialmen-
te no que se refere ao possivel descumprimento das
obrigagGes éticas e legais®.

A complexidade de eventos envolvidos na
terminalidade da vida representa desafio para os
profissionais da saude®. Trata-se de paradoxo, que
em todos os sentidos fragmenta a compreensdo
dos principios bioéticos em espaco fronteirico que
articula diferentes discursos, como ético e moral,
bioético e deontoldgico, regulamentar, juridico e
administrativo.

A situagdo de terminalidade de vida envol-
ve fardo ainda maior quando se trata de criancas
portadoras de doencas cronicas incuraveis que
nao as permitirdo viver por muito tempo, ou seja,
quando, no ciclo vital, nascimento e morte tornam-
-se cronologicamente préximos. As malformacdes
congénitas sdo exemplos dessas condig¢des clinicas
e, no geral, podem ser expressas em diversos graus
de severidade, desde formas leves, que ndo irdo re-
duzir substancialmente a expectativa de vida, até
formas graves, que serdo letais poucas horas apds
0 nascimento.

Criancas portadoras de malformacdes ce-
rebrais que evoluem para a condi¢do clinica de
cuidados de fim de vida evocam dilemas morais e,
portanto, bioéticos, que se encontram na interse¢ao
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de fundamentos da neuroética, da ética dos cuida-
dos paliativos e da ética dos cuidados pediatricos.
Essas criancas sdo comumente submetidas a trata-
mentos nitidamente obstinados, mas ha também
situagGes em que a obstinagdo ndo é tao dbvia.

Na grande maioria dos paises, os cuidados
pediatricos sdo caracterizados pela heteronomia
da crianga, sua incapacidade legal de decidir por
si mesma, sendo representada por adulto respon-
savel, geralmente os pais ou outro representante
legalmente constituido. No entanto, ha quest&es bio-
éticas acerca dos limites dessa tutela e da margem
de decisdo parental diante de condigdes clinicas po-
tencialmente letais, sobretudo quando ha conflitos
de posicionamento entre os pais e a equipe médica.

O tratamento de pacientes terminais requer
a aplicagdo de cuidados que tém por paradigma o
paciente sem possibilidade de cura’. A dignidade
da vida humana que se esvai deve ser respeitada,
e por isso a tomada de decisdo por tratamentos
adequados para a manutencdo da vida e mitiga-
¢do do desconforto sem que haja aumento da dor
e do sofrimento sdo questdes éticas relevantes no
atendimento de criancas com malformagdes cere-
brais graves. Em cada situagdo, para cada paciente,
podem ocorrer circunstancias nas quais fica claro o
que é obstinacdo terapéutica, mas também sempre
havera zonas de limites imprecisos, nas quais ndo se
evidencia o melhor caminho a tomar?®?.

Existem marcadas diferencas geopoliticas en-
tre paises onde os cuidados paliativos e a limitagdo
terapéutica ja sdo rotina legalmente instituida e eti-
camente reconhecida na pratica médica e aqueles
onde os cuidados de fim de vida tendem a ser mais
obstinados, com uso maci¢o de tecnologias intensi-
vas'®. O Brasil é considerado em fase intermediaria,
pois, embora a obstinagdo terapéutica ndo tenha
sido positivada no ordenamento legal, ja existem
normativas éticas exaradas pelo Conselho Federal
de Medicina (CFM) acerca da limitacdo terapéutica
diante de pacientes em cuidados de fim de vida.

Considerando o exposto, e baseado em le-
vantamento bibliografico, este trabalho tem por
objetivos: 1) analisar as peculiaridades na abor-
dagem dos cuidados paliativos e da limitagdo
terapéutica na assisténcia a saude de criangas por-
tadoras de malformacgGes cerebrais; 2) identificar
as principais intervengGes terapéuticas invasivas
na assisténcia a saude dessas criangas; 3) delimitar
a diferenca ética e conceitual entre “cuidados obri-
gatdrios” e “obstinacdo terapéutica” na assisténcia
a saude de criangas portadoras de malformacgdes
cerebrais; e 4) analisar os limites bioéticos das
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decisdes dos responsaveis diante da heteronomia
dessas criancas.

Método

Foi feita revisdo sistematica de artigos em pe-
riddicos, a qual, segundo Marconi e Lakatos !, pode
ser compreendida com a seguinte subdivisdo de
etapas: identificagdo das fontes, localizagdo, compi-
lagdo e fichamento. Para a identificacdo das fontes
utilizaram-se os catdlogos de indexac¢do ISI Web of
Science, Biblioteca do Centro Latino-Americano
e do Caribe de Informagdao em Ciéncias da Saude
(Bireme), Scientific Electronic Library Online (SciELO)
e Google Scholar. Inicialmente, a busca foi feita me-
diante cruzamento das palavras-chave “ethics”,
“palliative care” e “child”, com retorno no total de
mais de 20 mil possiveis referéncias, impondo-se li-
mite temporal para artigos publicados até 2015.

Diante desse resultado, buscou-se refinar a
busca acrescentando “and not cancer”’, uma vez
que o foco do trabalho sdo justamente casos ndo
oncoldégicos. Com isso, a busca atingiu o objetivo de
concentrar-se na problematica das malformac&es/
lesGes cerebrais. Realizou-se cruzamento das refe-
réncias levantadas em cada base, que foram listadas
e buscadas nas fontes de acesso aberto Periddicos
Capes e Research Gate, além de busca direta pela
ferramenta Google. Fichamentos de cada fonte ex-
trairam dados sobre: a doenga que motivou cuidado
paliativo da crianga; tratamentos e procedimentos
considerados obstinagdo terapéutica; conflitos de
responsabilidade profissional levantados; limites
bioéticos do exercicio da heteronomia pelo adulto
responsavel; consequéncias e limites éticos e juri-
dicos da indicagdo de cuidados paliativos. Os dados
foram mutuamente confrontados, de modo a reve-
lar consensos e antagonismos entre pensamento,
fundamentos, conceitos e paradigmas dos autores.
O processo de analise dos dados seguiu o modelo
feedforward, ou seja, as analises ja realizadas orien-
tavam as andlises subsequentes, e, com isso, alguns
artigos que versavam sobre doengas ndo cerebrais
foram mantidos na amostra por trazerem aspectos
bioéticos relevantes a tematica.

Resultados e discussdao

Bibliometria

O levantamento bibliografico sistematico
mostrou 119 artigos, dos quais 67 foram obtidos
na integra'?7’®. Os casos clinicos estudados foram
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relacionados a diferentes desordens, mas houve
preponderancia de problemas neuroldgicos, mos-
trando como a questdo neuroética é tema acirrado
no ambito dos cuidados paliativos pediatricos. As
doengas levantadas foram: paralisia cerebral gra-
ve!?; insuficiéncia cardiaca grave por cardiopatia
inoperavel %; atrofia muscular espinhal 2°2; distrofia
muscular de Duchenne 3*°; coma persistente por le-
sdo acidental em paciente ja portador de neoplasia
cerebral incuravel; insuficiéncia respiratéria por
hemossiderose pulmonar3¢; Sindrome de Down as-
sociada a encefalopatia degenerativa **; transplante
renal e coma persistente por lesdo acidental **; tris-
somia 18 com defeito cardiaco operavel*; fibrose
cistica terminal®; erro inato de metabolismo com
coma persistente *’; sindrome de Proteus ®.

Os artigos sistematicamente levantados per-
mitiram analise de panorama concreto e cotidiano
dos conflitos bioéticos concernentes aos cuidados
paliativos que se tornam tratamento padrdo, ou
seja, associados a limitagdo terapéutica. A limitagdo
terapéutica é, portanto, o extremo dos cuidados
paliativos e a situacdo na qual conflitos bioéticos
se tornam mais evidentes. Essencialmente, a base
ético-juridica para a problematica, segundo Lago e
colaboradores“, reside no fato de que cuidados mé-
dicos de final de vida tornaram-se questdo de saude
publica.

Panorama geral dos cuidados paliativos
pedidtricos

Os trabalhos concordavam que o dilema
ético acerca da limitagdo terapéutica surge conco-
mitantemente ao grande progresso da tecnologia
biomédica. A situacdo de inércia para o médico e
para o arcabouco juridico termina sendo o uso indis-
criminado de toda a tecnologia existente, a despeito
dos efeitos deletérios inerentes as tecnologias de
suporte vital, principalmente as mais invasivas. Nes-
se ponto, Sayeed® afirma que leis mal redigidas e
em dissonancia com a realidade da pratica clinica
terminam por engessar a solucdo de problemas
sérios e piorar a condi¢do de tratamento do grupo
mais vulnerdvel — no caso, pacientes em cuidados
de fim de vida.

Mercurio e colaboradores * classificam os pai-
ses em cores: verde, onde a legislagdo é explicita em
reconhecer a necessidade de limitagdo terapéuti-
ca; amarela, onde a situacdo é indefinida, mas com
tendéncia a aceitagao de limites; e vermelha, onde
qualquer discussdo a esse respeito é rechagada.
Durall e colaboradores?! exemplificam, informan-
do que na Russia ndo se admite qualquer tipo de
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discussdo ou abordagem sobre limitagdo terapéuti-
ca. Portanto, a maior parte das discussdes bioéticas
levantadas provém de autores de paises em que a li-
mitacdo terapéutica ja encontra corpo juridico mais
consolidado, de modo que os conflitos se mostram
em patamar elevado de complexidade.

Em tese, conforme Pelant e colaboradores 3,
bons servicos de cuidados paliativos evitariam in-
ternacdo hospitalar, isolamento e procedimentos
invasivos desnecessdrios em cuidados médicos de
final de vida. Mas Lago e colaboradores* alertam
que, na faixa etaria pediatrica, cuidados de final de
vida tém sido mais frequentemente realizados em
unidades de terapia intensiva (UTI). Isso gera evi-
dentes conflitos éticos, pois UTI sdo estruturadas
para cuidados intensivos, enquanto pacientes termi-
nais necessitam de cuidados paliativos e limitagdo
terapéutica.

Nesse ponto, Ramnarayan e colaboradores®®
mostram que adultos com previsdo de fim de vida
préximo tendem a escolher a morte em casa, mas a
crianga em situagdo de terminalidade tende a mor-
rer em ambito hospitalar e, principalmente, em UTI,
portanto em condi¢cdo de obstinacdo terapéutica.
Justamente, Rezzdénico® proclama que cuidados
de final de vida se baseiam na recusa a obstinagdo
terapéutica, ou seja, na recusa ao emprego macico
de tecnologia mesmo diante do resultado previsi-
vel e esperado de 6bito do paciente. Em descricao
genérica, tratamentos que sejam dolorosos e inefi-
cazes sdo renunciados ou suspensos >’8, mas jamais
o paciente é abandonado sem cuidados: deixa-se
de empregar tecnologias avangadas, mas admi-
nistram-se medicamentos que aliviem sintomas e
mantém-se cuidados basicos com os pacientes. Ou
seja, ndo se justifica internagdo em UTI de pacien-
te terminal sob cuidados paliativos. Existem outros
ambientes no proprio hospital — enfermaria, quarto,
leito-dia — que se mostram mais apropriados para
cuidados de pacientes terminais.

Morgan* compara a recomendagdo para a li-
mitacdo terapéutica em adultos —que por convengao
difusa considera seis meses como a temporalidade
estatisticamente previsivel de ébito, tomada como
condigdo inicial para renuncia a tratamentos ou sua
suspensdo — com os procedimentos adotados para
a faixa etdria pediatrica, cujo tempo previsivel do
6bito ainda ndo foi estabelecido pela comunidade
médica.

Leeuwenburgh-Pronk e colaboradores* res-
saltam que a heteronomia da crianga se reveste
do carater de tutela, considerando que a infancia
deve ser protegida, inclusive da imaturidade e da
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irresponsabilidade inerentes a esse periodo da vida.
Quando esse valor essencial se defronta com caso
de crianga que sofre de doenga crénica e com cur-
ta expectativa de vida, os conflitos éticos e juridicos
acerca da limitacdo terapéutica refletem choque
de valores entre sacralidade da vida e qualidade de
vida. Ambas sdo expressdes de valores gerais e di-
fusos e somente apresentam efeitos praticos diante
de caso concreto. Geller e colaboradores?®? reafir-
mam essa perspectiva, pois o conflito se torna ainda
mais acirrado quando se trata de criangas.

Nesses casos, a duvida sobre qual valor preva-
lece se intensifica: deve-se considerar um dia a mais
na vida da crianga, que é algo inestimavel; ou até
gue ponto a falta de qualidade de vida deve ser con-
siderada na decisdo. Como exemplo, Klein* mostra
0 caso de bebé portador de holoprosencefalia com
intercorréncia respiratdria grave e ida prolongada a
UTI, situagcdo na qual a limitagdo terapéutica seria
indicada. No entanto, de modo inesperado, esse
bebé apresentou boa recuperagdo pds-alta, e se de-
senvolveu até pelo menos a idade pré-escolar sem
ter apresentado novas intercorréncias graves.

Casos como esses levantam a questdo acerca
da expectativa de temporalidade para a limitagdo
terapéutica: deveria ser proposta na perspectiva de
morte em seis meses, tal como a pratica para adul-
tos tem sedimentado? Ou devem-se levar em conta
outros fatores, como a probabilidade de sobrevivén-
cia — até dez anos, adolescéncia ou idade adulta? A
literatura mostra que a questdo permanece aberta.

Suspender versus renunciar a tratamentos

A maioria dos artigos levantados retoma a
discussdo ético-juridica acerca da diferenca entre
suspensdo e renuncia a tratamento. A conclusdo
tedrica dos autores diz que suspender ou renunciar
a determinado tratamento sdao eticamente equiva-
lentes, mas, na pratica, médicos, enfermeiros e a
populacdo em geral consideram mais aceitavel re-
nunciar do que suspender tratamentos.

Tsai”* afirma que ja foi possivel avaliar efeitos
benéficos e deletérios ao suspender tratamento.
Assim, a suspensdo de suporte avangado traz a
estimativa previsivel do &bito, e essa percepc¢do
de previsibilidade aproximaria a suspensdo do
tratamento da pratica de eutanasia. Nesse aspec-
to, juridicamente, o termo “eutanasia” é aplicado
qguando ha pedido explicito de morte por parte do
paciente, enquanto a suspensdo de tratamentos fu-
teis e obstinados é medida de cuidados paliativos.
Na prdtica, a rendncia a tratamentos avangados
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implica a substituicdo de tratamento mais invasivo e
agressivo por outros que, ainda que menos eficazes,
resultem na percepcgdo de que o final da vida esta
seguindo seu caminho “natural” ™.

Bela resposta a esse conflito de valores pode
ser encontrada no trabalho estatistico de Tan e
colaboradores®, que conseguem concretizar em
termos matematicos que tanto a percepgdo do sen-
so comum como a reflexdo ética estdo corretas. Os
autores apresentam uma curva de Kaplan-Meier
de sobrevida de grupos compostos por pacien-
tes submetidos a “renuncia” e “suspensdo” de
tratamento: na fase inicial, ambos os grupos apre-
sentam a mesma mortalidade, mas, apds essa
fase inicial, o grupo “renuncia” apresenta, sur-
preendentemente, sobrevida maior que o grupo
“suspensdo”. Ou seja, quando se suspende ou se
indica a renuncia a determinado tratamento inva-
sivo, o 6bito sera previsivelmente imediato no caso
dos pacientes mais graves. No entanto, proporgado
significativa de pacientes pode sobreviver por mais
tempo, em periodo indefinido — de poucos dias a
varias semanas —, se em vez de procedimentos in-
tensivos e invasivos receberem cuidados paliativos
adequados.

De todo modo, Klein*! frisa que, quando o tra-
tamento é suspenso e o dbito demora a ocorrer, os
pais tendem a se questionar se o diagndstico de ter-
minalidade da vida estava realmente correto. Com
isso, frequentemente reconsideram decisdes de
limitagdo terapéutica, acirrando conflitos bioéticos
ao gerar quebra de confianga da relagdo médico-
-paciente, o que é perfeitamente compreensivel,
dada a grande dimens3o subjetiva da angustia e da
responsabilidade que recaem sobre os pais diante
da morte da crianga. Essa quebra de confianga evi-
dencia o profundo desejo dos pais de curar ou ao
menos proteger a crianga do sofrimento, ainda que
em seus momentos finais.

Procedimentos éticos na tomada de decisdo de
limitagdo terapéutica

Quarenta e seis artigos mencionaram a ques-
tdo do procedimento decisério acerca da limitagdo
terapéutica. A questdo da dependéncia da crianga e
de sua incapacidade de plena expressdo foi sempre
aventada nao como barreira a limitagao terapéutica,
mas como fator gerador de conflitos éticos singula-
res. Para fins comparativos, Siegel e colaboradores %
descrevem que a eutanasia infantil, legalizada na
Holanda e na Bélgica’, é procedimento altamente
judicializado, no qual a promotoria analisa o proces-
so decisério quanto ao exercicio dos quesitos legais.
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N3o se trata de analise de mérito, mas de constar
que as etapas formais foram todas cumpridas.

Diante disso, Morrison e Kang>! constataram
que a decisdo de limita¢do terapéutica em UTI, em-
bora seja algo penoso, ja se tornou rotineira, de
modo que seu procedimento decisério cabe a equi-
pe médica assistente, que é quem conhece e vivencia
detalhes do caso. Ou seja, os autores defendem que
comités institucionais de ética sdo essenciais, mas
seu papel é agir como instancia revisora para a inter-
mediac¢do de conflitos, quando houver.

Em todos os textos obtidos, é nitido o valor do
dialogo com os pais como procedimento que legiti-
ma a limitagcdo terapéutica. Também em consenso, a
iniciativa pela limitagdo terapéutica provém da equi-
pe médica, advindo dos pais em poucos casos. Em
sintese, os textos mostram que deve haver maneiras
e condigdes adequadas de comunicagdo e tomada
de decisdo. Primeiramente, a equipe assistente —
médicos, enfermeiros, fisioterapeutas — devem, nas
visitas didrias, concordar entre si que a limitacao
terapéutica é o melhor a ser feito para o paciente.
Entdo, os pais da crianca sdo convidados para reu-
nides com a equipe, que deve ser realizada em sala
apropriada.

Na primeira reunido, o tema é abordado e da-
-se tempo para os pais refletirem sobre a questdo;
em segundo momento, a decisdo de limitacdo tera-
péutica é tomada. Em alguns casos, os pais se sentem
inseguros, de modo que podem ser necessdrias
mais reunides. Estudiosos'*” descrevem técnicas
de comunicac¢do aberta e honesta com os pais do
paciente. Essa questdo de comunicagdao vem sendo
debatida desde pelo menos 1969, quando Philip
Evans e Cicely Saunders?? confrontaram a cultura da
época diante do 6bito infantil. Evans descreveu que
o0 médico apresentava reagdo emocional forte, im-
provisada, chegando a chorar junto com os pais que
perdiam sua crianga, enquanto Saunders enfatizava
a necessidade de empatia, mas com distanciamento
emocional, até mesmo para que o adequado supor-
te aos familiares fosse possivel. Mesmo atualmente,
ndo apenas o médico, mas o profissional de enfer-
magem necessita saber lidar emocionalmente com
a terminalidade de vida no contexto pediatrico®, o
que reforga a necessidade de as visitas clinicas em
UTI contarem com as categorias profissionais que
assistem os pacientes.

A limitagdo terapéutica ndo é medida intem-
pestiva nem de urgéncia, mas decisdo tomada em
etapas diante de situagdo cronica de base. Ou seja,
o médico, em situacdo critica, tem o dever e a am-
pla liberdade de indicar e iniciar tratamentos, mas,
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quando se trata de limitacdo terapéutica, o fato
deve ser compartilhado e comunicado aos pais ou
responsaveis pela crianga. A limitagdo terapéutica
é, sobretudo, posicdo institucional da equipe assis-
tente, e ndo posicdo pessoal do chefe de equipe ou
plantonista.

Os trabalhos consultados mostram que ha
duas posturas juridicas para a legitimacdo da limi-
tacdo terapéutica. Nos Estados Unidos, é legalizada,
mas profundamente arraigada no contrato feito
com os pais: a ordem de ndo reanimacgdo, por exem-
plo, é documento assinado pelos responsaveis. Em
outros paises, como Franga e Japdo, segue-se o pa-
radigma da ndo objecdo, ou seja, a equipe médica
propde limitagdo terapéutica, que é implementada
caso nao haja objecdo por parte dos pais. Para al-
guns estudiosos 1#?, diante da fragilidade emocional
vivenciada pelas familias, o paradigma de ndo ob-
jecdo é a forma de aliviar o peso da decisdo para
os pais, transferindo-o para a equipe de saude, de
modo que os pais ndo sintam, futuramente, que
foram eles que tomaram a decisdo da morte da
crianga.

Quanto mais diretrizes esclarecidas houver
acerca do curso clinico natural das doengas e indi-
cios clinicos que apontem para condicdo clinica de
terminalidade instalada, mais segura e precisa sera
a iniciativa médica de propor a limitagdo terapéuti-
ca®. Feudtner e Nathanson?® assinalam que dados
estatisticos consolidados podem guiar protocolos e
diretrizes, mas que, na pratica, ndo é possivel prever
como serda a evolugdo daquele paciente especifico,
ou seja, o exercicio de progndstico é essencialmen-
te intuitivo. Portanto, pelo principio da incerteza,
nao se pode deixar de travar amplo e franco dia-
logo com os responsaveis pelo paciente. Cuidados
paliativos sdo tdpico de pesquisa de ponta, e Cadell
e colaboradores ! ressaltam a importancia inclusive
de pesquisas multicéntricas em cuidados paliativos.
Diante da delicadeza da situagdo, investigacGes des-
se tipo tém enfatizado que mesmo comités de ética
em pesquisa mostram posi¢ées muito distintas acer-
ca dos protocolos existentes.

Por exemplo, até recentemente havia muita
discussdao ética sobre sedagdo profunda nas fases
terminais de cancer, sob a hipdtese de que o pa-
ciente sedado teria seu tempo de vida reduzido.
Porém, em outros trabalhos examinando a literatu-
ra®” 1, percebeu-se que, embora teoricamente altas
doses de analgésicos e sedativos possam inibir o
centro respiratério, o grupo de pacientes que rece-
beram doses mais altas sobreviveu por mais tempo
que aquele a quem ndo foram administradas. Para
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esses autores, a pesquisa em cuidados paliativos
propiciou o surgimento de diretrizes de sedagdo e
analgesia que escalonam a dose, ou seja, inicia-se
com doses mais baixas e aumenta-se aos poucos,
conforme a necessidade do paciente. Com esse
tipo de escalonamento, doses altas de medicamen-
tos analgésicos e sedativos podem ser usados em
pacientes que assim necessitarem, sem que paire
algum tipo de desconfianga a respeito de eventual
reducdo de sobrevida.

Apesar do processo dialdgico entre a equipe
médica e os responsaveis pela crianca em fim de
vida, restam conflitos éticos acerca de tomada de
decisdo. Ham** discute o caso de pais de crianga
inglesa que desejam novos tratamentos, ainda que
contra a indicacdo médica. Os pais queriam tentar
um segundo transplante de medula, a que os mé-
dicos objetavam, e nas cortes judiciais inglesas foi
dada razdo ao protocolo médico, que considerava
tal medida como futilidade e obstinagao.

Feltman e colaboradores?® descrevem caso
peculiar de comorbidades graves: prematuridade
extrema com onfalocele. Os pais pediam insistente-
mente que o bebé fosse submetido a procedimento
cirurgico e eventualmente a manobras de reanima-
¢ao cardiorrespiratéria, mas a equipe médica previa
que isso ndo seria factivel. Esses casos revelaram
que existe tendéncia ética e juridica a favorecer a de-
cisdo da equipe assistente de ndo iniciar tratamento
em situagdes em que nao ha indicagdo médica ou
condigGes clinicas. Ou seja: em suma, renunciar a
tratamentos é mais aceitdvel que suspendé-los.

Outro tipo de conflito se apresenta quan-
do médicos indicam suspensdo ou redugdo de
tratamentos e os pais desejam a manutencdo dos
cuidados. Como consenso, esse conflito ndo deve
ser considerado logo nas primeiras reunides da equi-
pe médica com pais ou responsaveis, mas quando
essa objecdo surge de forma sistematica. Construir
a proposta de limitagao terapéutica paulatinamente
durante o planejamento de médio prazo — confor-
me haja sinais de deterioracgdo clinica progressiva e
irreversivel —, e ndo apenas no ultimo momento, se-
gundo a proposta dos cuidados paliativos, € maneira
de minimizar ou evitar esse tipo de situacgdo.

De todo modo, varios estudos 132%274° conside-
ram que, nessas circunstancias, uma instancia ética
revisora (como comités institucionais de ética) pode
ser acionada e, em casos extremos, pode ser envia-
da solicitagdo ao judiciario. Ndo obstante, Powell*®
ainda defende que, embora a limitagdo terapéuti-
ca n3o seja formalmente aceita, a equipe médica
ndo é eticamente obrigada a indicar procedimentos
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invasivos de cuidados intensivos, como coletas se-
riadas de amostra sanguinea, monitoracdo por
eletrodos (que requer certo imobilismo do pacien-
te), balanco hidrico por sondagem vesical etc.

Nesse quesito, o pensamento juridico varia
nos diversos paises do mundo. Estudiosos 2% des-
crevem a tendéncia nos EUA de obrigar médicos
a realizar procedimentos de cuidados intensivos
usuais caso o paciente ndo concorde expressamen-
te com a limitagdo terapéutica. Apenas situagoes
especificas, muito bem referendadas por protocolos
ja existentes, como neoplasia terminal ou prema-
turidade extrema®, sdo exce¢do a essa tendéncia.
Ja no Reino Unido3*7”7, a tendéncia geral é respeitar
decisdes e protocolos dos médicos caso as equipes
de diversos servigos mostrem consenso sobre a futi-
lidade terapéutica.

Gunn e colaboradores 3 mostraram situagdo-
-limite de paciente portadora de tumor cerebral,
0 que reduziria sua expectativa de vida, mas que
por intercorréncia respiratdria resultou em esta-
do vegetativo prolongado. Segundo os autores, a
postura ético-juridica prevalente no ambito esta-
dunidense teria sido mais contundente que a de
outros paises em suspender os tratamentos mesmo
a revelia dos familiares. Como exemplo, para Singa-
pura, Japdo, Alemanha e Russia, o momento do luto
parental e os cuidados avangados seriam mantidos
até que os pais se conformassem com a situagdo.
Segundo Schildmann e colaboradores®, na Alema-
nha encontra-se resisténcia as praticas de limita¢do
terapéutica, que foram usadas de forma abusiva du-
rante o nazismo, de modo que ha maior facilidade
em nado progredir com tratamentos do que propria-
mente suspender algum tipo de suporte.

Tratamentos atuais a serem suspensos/
renunciados

No que tange a limitagdo terapéutica, a
primeira decisdo é a ordem de ndo reanimacgdo car-
diopulmonar’, cuja eficdcia global é de cerca de 30%;
em casos de pacientes terminais, pode até ocorrer
sobrevida apds manobra de reanimagdo, mas difi-
cilmente o paciente tera alta hospitalar. Ou seja, a
aceitacdo dessa limitagdo terapéutica é fortemente
simbodlica: a ordem de nao reanimar significa que pa-
ciente e familiares reconhecem o diagndstico médico
de terminalidade da situagdo clinica, que eventual
sobrevida a manobras de reanimagdo sera breve e
que nao ha solugdes para o controle da doenga.

Embora Feltman e colaboradores?® digam que
qualquer tratamento pode ser discutido quanto a
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suspensdo ou renuncia, conflitos mais drasticos de
decisdo ética recaem sobre suporte respiratorio/
ventilagdo mecanica e nutricdo enteral por sonda, e
cada um deles apresenta aspectos éticos peculiares.
O suporte avanc¢ado por ventilagdo mecanica via in-
tubagdo orotraqueal é tratamento muito invasivo e
doloroso, e frequentemente necessita de sedagdo e
analgesia potente para ser introduzido ou mantido.
N3o obstante, a suspensdo de ventilagdo mecanica
usualmente leva ao ébito em pouco tempo, trazen-
do, portanto, o questionamento sobre qual seria a
fronteira entre limitacdo terapéutica e eutanasia.

Diante dos limites implicados nesse ques-
tionamento, estudiosos>*®® alertam que, como o
conceito de limitagdo terapéutica é algo novo, é pre-
ciso, inclusive, que se crie vocabulario que consiga
descrever, abstratamente, as nuances das situagdes
clinicas vivenciadas; ou seja, palavras e praticas que
facam a devida distingdo entre negligéncia, limita-
cdo terapéutica e eutanasia.

Geller e colaboradores3? afirmam que suporte
respiratorio apresenta possibilidades menos drasti-
cas e invasivas que ventilagdo mecanica: é possivel
aplicar suporte ndo invasivo, ou mesmo suporte
ventilatdrio via traqueostomia em vez de intuba-
¢do orotraqueal, por exemplo. Esses autores listam
possibilidades de limitagdo terapéutica de suporte
respiratorio: 1) ndo iniciar qualquer medida nesse
sentido; 2) ndo realizar intubagdo orotraqueal; 3)
restringir-se a suporte via tragueostomia, se o pa-
ciente ja tiver sido submetido a uma; 4) restringir-se
a suportes ndo invasivos; ou 5) iniciar ventilagdo me-
canica por periodo pré-determinado, findo o qual o
paciente serd extubado independentemente de ha-
ver se recuperado ou nao.

Pesquisadores %324 reconhecem que ha nitida
futilidade clinica quando o 6rgdo tratado esta falin-
do a despeito da tecnologia empregada. No caso da
ventilagdo mecanica no contexto de cuidados de fim
de vida, se os parametros ventilatérios se mostram
prolongadamente elevados e ainda assim os para-
metros clinicos sdo de insuficiéncia respiratdria, ndo
ha eutanasia na suspensdo da ventilacgdo mecanica.
Ao contrario, ha claramente obstinagdo terapéu-
tica em manter a vida do paciente por um fio que
previsivelmente se rompera, considerando o indis-
pensavel tratamento invasivo e doloroso.

Vose e Nelson’ consideram que essa € situa-
¢do de futilidade fisioldgica, mas que a futilidade
terapéutica pode se referir também ao conjunto
do quadro clinico do paciente, quando cada supor-
te avancado é feito em parametros habituais, mas
a condicdo do paciente é de nitida deterioragdo
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progressiva, como no caso de doengas neurode-
generativas. Frader e Michelson?” adicionam que,
em contexto de cuidados de fim de vida, se a seda-
cdo tiver de ser profunda, por conta da ventilagdo
mecanica, e ndo pela condigdo clinica de base do
paciente, isso também é critério indicador de obsti-
nagdo terapéutica.

O suporte respiratério apresenta nuances
em que ndo fica claro se houve apenas limitacdo
terapéutica ou determinagao da morte do pacien-
te naquele momento. Estudos®%%7> descrevem o
interdito ético da aplicacdo de bloqueadores neu-
romusculares a extubacdo do paciente porque,
obviamente, com o diafragma paralisado, a morte é
causada pelo farmaco, e ndo pela doenga de base.
Nesse ponto, Morrison e Berkowitz®, responden-
do a necessidade de distingdo de praticas, definem
que o termo “eutanasia” pode ser utilizado somente
qguando medicacgGes letais sdo administradas nos pe-
riodos intercriticos do paciente. Ou seja, a eutandsia
seria pratica realizada em momentos de estabilidade
clinica (isto é, sem sinais ou sintomas de agravamen-
to da doenca), e ainda assim apenas sob expressa
manifestagdo do paciente. Por outro lado, em con-
textos de urgéncia e emergéncia, a terminologia
mais bem aplicada seria “limitacdo terapéutica”.

Torres e colaboradores® descrevem que a
extubacdo no contexto de cuidados paliativos é
precedida da suspensdo de relaxantes musculares,
do aumento da dose de sedativos, da reducdo dos
parametros ventilatorios até a extubacdo e da subs-
tituicdo por outro suporte menos invasivo, como
pronga nasal de oxigénio. No entanto, Penner e co-
laboradores **, estudando caso de distrofia muscular
de Duchenne, mostram que ndo é claro se ventilagdo
mecanica domicilar por tragueostomia é obstinagdo
terapéutica ou se é apenas cuidado cronico diante
dessa doenca grave e previsivelmente fatal.

Nesse sentido, estudos®7’’ constatam que
cuidados menos invasivos — como traqueostomia
ou gastrostomia — ndo sdo a priori obstinados, mas
podem por si exigir cuidados e gerar novas com-
plicacdes. E intercorréncias associadas a esses
procedimentos podem indicar situagdo de obstinagdo
terapéutica. Igualmente, o caso do paciente descrito
por Leeuwenburgh-Pronk e colaboradores* mostra
como pode ser ténue a distingdo entre limitagdo tera-
péutica e eutanasia: o paciente se mantinha estdvel,
embora em condig¢do grave, com o0 mero uso de oxigé-
nio nasal por cateter, ou seja, tratamento nao invasivo,
mas cuja retirada provocou ébito em poucas horas.

A questdo neuroética é de particular impor-
tancia no conflito decisério acerca da suspensdo de
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suporte respiratorio. Segundo varios autores 1202555,
diante de pacientes com graves sequelas cognitivas
(malformagbes cerebrais, coma persistente, pa-
ralisia cerebral etc.), médicos se sentiriam menos
desconfortaveis em indicar suspensdo e omissdo
de tratamentos do que diante de doengas terminais
ndo oncoldgicas que ndo afetem o cognitivo, como
doengas musculares neurodegenerativas2°4¢7,
fibrose cistica“, insuficiéncia pulmonar por hemos-
siderose ¥ etc.

No entanto, com relagdo a cromossomopatias
e/ou malformacdes cerebrais, outros estudos!?’®
defendem que o diagnéstico por si sé nao é sufi-
ciente para indicar limitagdo terapéutica. Trata-se
de doengas cuja expressdo clinica pode apresen-
tar intensidade variada, desde leves sintomas até
graves problemas que geram situacdo de depen-
déncia de tecnologia. Com alguma frequéncia,
portadores dessas doencas apresentam periodos de
estabilidade clinica. Feudtner?* apresenta ilustragcdo
da condicdo clinica em perspectiva temporal desses
pacientes, em que se pode observar que a termina-
lidade comega a se evidenciar: 1) apds internagdo
em UTI, quando o estado clinico geral ndo retorna
ao nivel anterior (alta estdvel, mas com sequelas);
e 2) quando comeca a haver intercorréncias clinicas
graves recorrentes.

N

Com relagdo a nutricdo ou hidratagdo por
sondagem nasogdstrica ou gastrostomia, para al-
guns autores'>?®%, 3 nutricdo somente é cuidado
essencial caso o paciente apresente capacidade de
degluticdo ou perspectiva de retoma-la. Assim, em
caso de estado vegetativo persistente, a visdo ingle-
sa e estadunidense é no sentido de deixar a definicdo
a cargo dos responsaveis. Ou seja, médicos nao in-
dicam a suspensdo desse cuidado, mas a nutricao
por sondagem é suspensa —enquanto aumentam-se
doses de sedativo e aguarda-se 6bito por desidrata-
¢do — caso responsaveis legais o solicitem.

Leeuwenburgh-Pronk e colaboradores* infor-
mam que, geralmente, os pais pedem a suspensao
da nutrigdo porque a condigao clinica geral dos cui-
dados é muito penosa, embora o suporte nutricional
em si ndo traga aparente desconforto ao paciente.
Morrison e Kang>! mencionam que a nutrigdo pode
ser suspensa caso traga danos ao paciente. Hidayat
e colaboradores*® descrevem o caso de menina com
cancer terminal que sentia muita fome e desejo de
se alimentar, mas sofria com vOomitos incoerciveis
que a desidratavam sempre que o fazia. Embora
seja evento corriqueiro nos EUA, segundo Wellesley
e Jenkins’8, pelo menos metade dos médicos esta-
dunidenses ndo concorda que a retirada de nutri¢do
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artificial seja limita¢do terapéutica eticamente acei-
tavel. E Devictor e Latour* mostram que, nos paises
europeus, pode haver tendéncia a nao iniciar nu-
tricdo artificial em casos especificos, se houver
concordancia dos responsdveis, mas a retirada da
nutricdo raramente é proposta.

Por fim, estudiosos?®’®> asseveram, com rela-
¢do a custos financeiros do atendimento a pacientes
terminais, que ndo é possivel afirmar que o dinhei-
ro que nao se gastou com determinado paciente ira
necessariamente para outro que necessite de algum
tratamento. O custo em saude é global, de modo
gue casos particulares ndo geram impacto financei-
ro significativo no sistema.

Consideragoes finais

A decisdo terapéutica de iniciar ou nao trata-
mento com base em seu duplo efeito é discussao
que mescla aspectos técnicos e questionamentos
éticos, e deve agregar o valor da dignidade humana
do paciente. Nenhum tratamento por si s6 é futil; a
futilidade é atributo de valor relativo, ligado a reali-
dade do tratamento e ao contexto clinico geral, ou
seja, caso haja expectativa de cura ou caso se trate
principalmente de alivio®. Dessa forma, limitagdo
terapéutica ndo é decisdo a ser tomada isolada-
mente por médico assistente, mas pela equipe, da
qual o chefe é apenas porta-voz, considerando-se
que a responsabilidade juridica é sobretudo ins-
titucional. Criancas portadoras de malformacg&es
cerebrais graves apresentam como mecanismo de
terminalidade de vida mais comum intercorréncias
clinicas relacionadas ao aparelho respiratério, de
modo que o debate bioético mais acirrado gira em
torno da suspensao ou nao indicagdo de ventilagdo
mecanica.
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