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As Dificeis Escolhas do Intensivista
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Resumo

A autora aborda e reflecte as principais correntes tedricas da
bioética que presidem as dificeis escolhas e decisGes numa unidade
de cuidados intensivos pedidtricas.

Para isso recorreu a um questiondrio estruturado, da sua autoria,
incidindo sobre aspectos organizacionais, opinides e prdticas refe-
rentes a problemas éticos.

O questiondrio constava de trinta e seis perguntas e cinco casos
clinicos sobre os quais se colocavam questdes éticas.

No periodo decorrido entre 2002 e 2003 o questiondrio foi envia-
do aos responséveis das unidades de cuidados intensivos pedidtricos
e unidades mistas (pedidtricas e neonatais) do pais.

Colaboraram seis das nove unidades contactadas e responderam
trinta e nove pediatras intensivistas (66%) num universo de cinquen-
ta e nove potenciais respondentes.

A maioria (89,7%) assumiu decisdes de limita¢do terapéutica e
64,1% foram responsdveis por ordens de niio reanimacio (DNR).
Foram considerados factores importantes na decisdo de DNR a pre-
senca de doenga crénica (61,5%), a reduzida probabilidade de sobre-
vivéncia (64,1%) e a qualidade de vida na dptica da crianga (82,0%)
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Summary
The Pediatrician’s Most Dificult Choices

The author expanded important discussion of biomedical ethics
theory and principles in pediatric intensive health care.

Structured questionnairies were used to record data on the med-
ical staff organization, views and practices regard ethical decision
making. The questionnairies were composed of 36 questions and five
clinical cases.

From 2002 to 2003 the questionnairies were sent to the inten-
sive care units and mixed units (neonatal and pediatric) of the coun-
try.

From the nine units contacted, six units collaborated and thirty
nine pediatricians (66%) answered to the questionnaire in a potencial
universe of 59 pediatric intensivists.

The majority of intensivists (89,7%) assumed withholding deci-
sions and 64, 1% were responsible for DNR orders. It was considered
important the presence of chronic disease (61,5%), the low survival
probability (64,1%) and the quality of life for the child (82,0%).

Key-Words: Pediatric Intensive Care Unit (PICU), With hold-
ing terapeutic, With drawing terapéutica, Do not reanimate order
(DNR)

Introducio

*“Hd uma palavra a iluminar a minha pesquisa:

compreender”
Marc Bloch

“A medicina € a mais humana das ciéncias e a mais
cientifica das humanidades”
Edmund Pellegrini

O dever de respeito pela autonomia e dignidade do
doente é um dado adquirido entre os profissionais de
satide, nomeadamente entre os pediatras, a medida que o
exercicio da medicina paternalista vai cedendo aos imper-
ativos da autonomia e auto-determina¢ao dos doentes."***

Assim sendo, as expectativas e preferéncias dos ado-
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lescentes e dos pais de criancas pequenas podem condi-
cionar e moldar a prixis médica, nomeadamente limitando
a utilizagfio de tecnologias que, em vez de facilitar a recu-
perac@o e abrir caminho 2 rehabilita¢do, prolongam inutil-
mente a vida, numa relagido desajustada e desequilibrada
entre custos/beneficios para a crianca e pais.

Nesta, como em outras dreas, os paises anglo-saxéni-
cos foram pioneiros e na Europa do Sul prevalecem, por
razdes culturais, diferentes “modus operandi”, observan-
do-se ainda uma atitude paternalista ©™*

A condi¢io humana, a temporalidade e finitude pare-
cem, presentemente, postos em causa pelos avangos
biotecnolégicos da medicina.

Ao sobrestimar de forma sobranceira e narcisica a
capacidade de dominar a morte e conseguir a imortalidade,
0 homem tem vindo a curvar-se a sua vulnerabilidade, inte-
riorizando que por mais conhecimento e avangos tec-
noldgicos por si conseguidos, a condi¢do humana jamais se
dobrara a sua sagacidade."”

Serido estes, velhos ou novos problemas?

Qualquer que seja a visdo da morte e da dimensdo
humana, todos podemos aprender e ganhar através da
reflexao sobre a condi¢do humana.

Todo o acto médico é uma experiéncia moral imbuida
de deontologia e ética, que se reflecte na abordagem dos
problemas clinicos concretos e na boa praxis médica.

O objectivo deste trabalho € o de analizar a maneira
como os intensivistas pediatras lidam com o final da vida
e fundamentam as respectivas escolhas e decisdes perante
a morte. *"

Material e Métodos

De 2002 a 2003 foram enviados questiondrios a todos
os responsdveis de Unidades de Cuidados Intensivos
Pediatricas e Mistas (neonatais e pedidtricas) do pafs, num
total de oito unidades em Portugal Continental.

Um total de 36 questdes, de resposta simples ou escol-
ha miiltipla, devidamente explicitados, incidiam sobre
dados demogréficos e atitudes praticas face a problemas
éticos em doentes em situacdo clinica grave ou em final de
vida, factores considerados nas decisdes tomadas, respon-
sabilidade e experiéncia.

O questiondrio dividia-se por 4 partes principais
referindo-se a I a dados demogrificos dos intensivistas
(sexo, idade, ano de formatura, religio professada), all a
dados sobre a localizagdo geogrifica, local de exercicio
profissional, anos de especialidade e de exercicio con-
comitante em subespecialidades, a III ao tempo de exerci-
cio especificamente em cuidados intensivos pediatricos
(integral ou parcialmente), nimero de camas do servigo e
hospital, tipo de unidade e nivel de responsabilidade de
exercicio profissional (decisdes de limitagdo/retirada ter-

apéutica, ordens de ndo reanimagdo (DNR) e discussdo
destas com outros profissionais e familia.

Finalmente a IV referia-se a pontos de vista sobre
aspectos deontoldgicos, conceitos de limitagdo/retirada
terapéutica, factores de peso e influéncia nas decisdes de
limitag@o/retirada terapéutica e de decisdes de ndo reani-
mar (DNR), encurtamento do processo de morte, impacto
dos mesmos sobre o decididor e cinco casos clinicos para-
digméticos da problemdtica da problematizacdo ética
numa Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP),
constituindo a parte mais significativa deste trabalho.

Considerou-se limitagdo terapéutica (“withholding™) a
decisio de ndo iniciar ou aumentar uma intervengdo
preservadora da vida ou “life-saving”, incluindo a decisdao
de ndo reanimar (DNR) ou a decis@o de ndo iniciar/aumen-
tar terapéutica vasopressora se o doente entrasse em
choque.

Definiu-se suspensdo terapéutica (“withdrawing”) a
decisdio de parar activamente uma intervencdo “life-sa-
ving” j4 em curso, incluindo a descontinuagdo da venti-
lagdo mecanica, suplementacdo de oxigénio, qualquer pro-
cedimento técnico em execugdo (didlise) ou terapéutica
medicamentosa (inotrépicos, antibioterapia) em curso.
Nio foram incluidas neste grupo as terapéuticas de des-
mame (analgésicos ou sedativos).

O termo “qualidade de vida” referia-se a experiéncia
de vida na 6ptica do médico e como o doente avaliava a
prépria existéncia. Em pediatria ela passa necessariamente,
nas criangas pequenas ou sem capacidade de decisdo, pela
avaliaco parental.

Entendeu-se por encurtamento activo do processo de
morte, o acto terapéutico executado com o objectivo de
encurtar o processo de morte, sendo excluidos os actos de
limitag@o/suspensdo terapéutica. Exemplos desta actuagao
incluem-se a “overdose” de narcéticos e anestésicos.

Os questiondrios foram respondidos de forma anénima.

O tipo de questiondrio e problemas éticos baseou-se
em trabalhos efectuados anteriormente, abordando especi-
ficamente questdes éticas em doentes adultos. Dos cinco
casos clinicos foi excluido o primeiro, pelas respostas obti-
das fazerem pressupor falta de compreensio do mesmo. >

Resultados

Do total de nove unidades solicitadas colaboraram
seis, das quais trés estdo localizadas no Norte (Porto), duas
na regido Centro (Lisboa) e uma na regido Sul (Faro).

Foram respondidos 39 questiondrios por intensivistas
pediatras, cujo contetido foi constituido material de anélise
(n=39).

Do total de pediatras respondentes, 19 (48,7%) exerciam
pediatria numa Unidade de Cuidados Intensivos Pedidtricos
e 20 em Unidades Mistas (pediétricas + neonatais).
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Cerca de 35 pediatras (89,7%) assumiram a respons-
abilidade por decisdes de limitagdo/suspensdo terapéutica
(n3o responderam 4).

A questiio sobre quem deveria efectuar a decisio em
tempo util, de limitagdo/retirada terapéutica, 23 (58,9%)
responderam ser uma decisdo exclusivamente do inten-
sivista, dividindo-se os restantes 16 (41.0%) pela decisdo
extensiva a familia (n=4<10,2%), ao médico assistente
(410,2%), comissio de ética (3<7,7%), familia e médi-
co assistente (2<5,1%), familia, médico assistente e
comissao de ética (3<7,7%).

Sobre as decisdes de ndo reanimaciio (DNR) 25 pediatras
(64,1%) assumiram tomar decisoes deste teor, comparativa-
mente a 12 (30,7%) que responderam ndo efectuar tais
decisdes, sendo a frustragidio (33,3%), angustia (15.4%),
culpabilidade (5,1%) e depressao (5,1%) as emogdGes € sen-
timentos mais frequentemente associadas a tais escolhas e
decisdes (2 referiram sensagdes de paz, alivio ou tristeza).

Um total de 25 pediatras (64,1%) responderam ser as
ordens de DNR discutidas com a familia, 6 (15,3%) s6 em
alguns casos e 5 (12,8%) referiram nunca discuti-las com a
familia, considerando ser uma decisdo exclusivamente do
foro médico (2 ndo responderam).

A questio sobre o compromisso deontolégico do
intensivista para com o doente, 19 (48,7%) consideraram
fundamental preservar a vida em fungio da qualidade de
vida e 17 (43,6%) consideraram mais importante preservar
a vida desde que ndo implicasse um prolongamento iniitil
do sofrimento e o adiar de um exitus eminente (3 ndo
responderam).

Relativamente aos conceitos de limita¢do/retirada ter-
apéutica, 22 intensivistas (56,4%) sdo de opinido de que a
limitag@o é mais aceitdvel do que a retirada terapéutica, 6
(15,3%) afirmam o inverso, 4 (10,2%) pensam que a limi-
tagdo € idéntica a retirada terapéutica e os restantes 4 tém
opinides diversas (3 ndo responderam).

Nas decisdes de limitagdo/retirada terapéutica,
pesaram alguns factores de valorizagdo a trés niveis
(muito, moderadamente ou pouco importante):

* 10 (25,6 %) consideraram muito importante a
existéncia de doenca crénica, 24 (61,5%) moderadamente
importante, e apenas 3 (7.7%) a consideraram irrelevante
(2 ndo responderam).

» a probabilidade do doente nao sobreviver foi consid-
erada muito importante por 25 (64,1%), moderadamente
importante por 7 (17,9%) e irrelevante por 6 (15,4 %) (ndo
respondeu 1).

* a qualidade de vida na éptica da crianga (adolescente)
foi considerada muito/moderadamente importante por 32
intensivistas (82,0%) divididos igualmente por cada um
dos grupos (16 < 41,0% em cada um) e irrelevante por 6
(15,4 %)( (ndo respondeu 1).

* a qualidade de vida na éptica do intensivista foi con-

siderada muito importante por 15 (38,5%) médicos, mod-
eradamente importante por 14 (35,9%) e pouco ou nada
importante por 8 (20,5%) (ndo responderam 2).

* o facto da doenga aguda ter elevada probabilidade de
irreversibilidade foi considerado muito importante por 25
(64,1%), moderadamente importante por 8 (20,5%), irrele-
vante por 4 (10,2%) (ndo responderam 2).

« a pressdo da familia ou doente foi considerado mod-
eradamente importante por 18 (46,1%) e irrelevante por 20
pediatras (51,3%) (ndo respondeu 1).

» a subjectividade do intensivista foi considerada muito
importante por um médico, moderadamente relevante por
15 (38,5%) e irrelevante por 22 (56,4%) (ndo respondeu 1).

« relativamente a existéncia prévia de doenga mental
ou psiquidtrica, 6 (15,4%) referiram-na como muito impor-
tante, 14 (35,9%) como moderadamente importante e 18
(46,2%) como irrelevante (ndo respondeu 1).

* a mi evolugio clinica do doente foi considerada
muito importante por 5 pediatras (12,8%), moderada-
mente importante por 22 (56,4%) e irrelevante por 11
(28,2%)(ndo respondeu 1).

« a perda de vigilia da crianca foi considerada impor-
tante por 17 pediatras (43,6%), moderadamente importante
por 10 (25,6%) e irrelevante por 11 (28.2%) (ndo respon-
deu 1).

» a existéncia de anteriores internamentos hospitalares
foi considerada muito importante por 4 médicos (10,2%),
moderadamente importante por 9 (23,0%) e irrelevante por
25 (64,1%)(n@o respondeu 1).

» O peso social do doente foi considerado muito impor-
tante por apenas 1 (2,6%), moderadamente importante por
5 (12,8%) e irrelevante por 33 (84,6%) clinicos.

» Também a idade do doente foi classificada como
muito importante por apenas 1 intensivista (2,6%), moder-
adamente importante por 13 (33,3%) e irrelevante por 25
pediatras (64,1%).

» O impacto econémico e social na familia foi consid-
erado moderadamente importante por 9 pediatras(23.0%)
comparativamente a 30 (76,9%) que o consideraram irrel-
evante.

« Finalmente a anélise custo/beneficio foi considerada
moderadamente ou muito importante por 6 pediatras
(15,3%)(3 em cada grupo) e irrelevante por 32 pediatras
(82,0%) (ndo respondeu 1).

Relativamente ao processo de morte, 25 médicos
(64,1%) responderam ser mais aceitdvel retirar ou sus-
pender as medidas de suporte do que o encurtamento acti-
vo do processo de morte, 6 (15,4%) sao de opinido que a
limita¢do é o mesmo que retirada terapéutica, 4 (10,3%)
pensam que é mais aceitdvel encurtar o momento da morte
e 4 (10,3%) nio responderam.

Quando confrontados com um doente terminal 15
(38,4%) ndo ficam perturbados pela retirada ou limitag¢do
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terapéutica, 10 (25,6%) ficam mais perturbado pela retirada
do que pela limitagdo terapéutica, 8 (20,5%) ficam igual-
mente perturbados por qualquer uma das duas e 6 (15,4%)
ficam mais perturbados pela limitagdo do que pela retirada
terapéutica.

Em face de um doente terminal 20 (51,3%) ficam mais
perturbados pelo encurtamento activo do processo de
morte do que pela retirada do suporte de vida, 8 (20,5%)
ndo ficam perturbados por nenhum dos dois processos, 7
(17,9%) ficam igualmente perturbados por qualquer um
dos dois, 2 (5,1%) ficam mais perturbados pela retirada das
medidas de suporte de vida do que pelo encurtamento do
processo de morte (2 ndo responderam).

Limitaram medidas de suporte de vida 35 pediatras
(89,7%), 2 (5,1%) nao o teriam feito (1 deles por consider-
ar ser decisdo de consenso da equipa médica )e 2 (5,1%)
nao responderam.

Retiraram medidas de suporte de vida 32 pediatras
(82,0%), 4 (10,3%) ndo e 3 (7,7%) ndo responderam.

Tomaram medidas de encurtamento activo do proces-
so de morte 13 pediatras (33,3%), 24 (61,5%) nao o fizer-
am e 2 (5,1%) ndo responderam a questao.

O primeiro caso clinico ( instituir ou ndo medidas de
suporte renal numa crianca de 4 anos com sindroma poli-
malformativo de etiologia desconhecida, submetida a rean-
imacdo cardio-respiratéria prolongada com sequelas neu-
rolégicas graves e que apds extubagdo faz quadro de sép-
sis com insuficiéncia renal aguda), foi excluido pelo facto
da inconsisténcia das respostas pressupor falta de com-
preensdo pela maior parte dos inquiridos.

O segundo caso clinico (consideraria ou nao a retirada
de medidas de suporte ventilatério numa crianga submeti-
da a manobras de reanimagdo cardio-respiratéria em que
posterior informacgdo clinica esclarece tratar-se de
Sindroma de Werddnig-Hoffman), 14 (35,9%) consideraria
prioritdria a opinido dos pais, 5 (12,8%) considerariam
afirmativamente a retirada do suporte ventilatério e 4
(10,3%) nao a considerariam (n@o responderam 16).

No terceiro caso clinico (defenderia a abstenc@o de
medidas de suporte de vida numa crianca de 10 anos, tris-
somia 21, cardiopatia congénita, tetraplegia por sublux-
acdo atlanto-axial, atraso cognitivo grave e necessidade de
suporte ventilatério por pneumonia grave), 27 (69,2%)
responderam afirmativamente contra 9 (23,0%) de opinido
contraria (3 nao responderam); 36 (92,3%) consideraria
medidas de conforto e analgesia, 3 (7,7%) considerariam a
instituicdo de medidas de suporte de vida como a venti-
lag@o, mas ndo instituiriam outras como a terapéutica sub-
stitutiva renal.

Relativamente ao 4° caso clinico (consideraria terapéu-
tica substitutiva renal num pré-termo de 600g, membrana
hialina grave, hemorragia intraventricular grave — grau IV
e convulsdes, submetido a terapéutica com surfactante e

ventilagdo de alta frequéncia, que evoluisse para sépsis
complicada de insuficiéncia renal), 35 (89,7%) responder-
am negativamente, 3 (7,7%) afirmativamente e 1 (2,5%)
nao respondeu.

Finalmente no 5° e iltimo caso clinico (que atitude
perante um RN de termo, baixo peso, sindroma polimal-
formativo — VATER, cujo pés-operatério de colostomia se
complica de sépsis, necessitando de suporte ventilatério e
inotrépico, mas em que os pais se opdem a tal), 9 pediatras
(23,0%) continuariam a tratar apesar dos desejos dos pais,
18 (46,1%) suspenderiam o suporte terapéutico e 7
(17,9%) explicariam aos pais a sua discordincia e a possi-
bilide do hospital requerer tutela da crianga através de
Magistrado do Ministério Piblico, caso persistam na sua
posi¢ao (5 respostas anuladas ou ndo respondidas).

Discussio

As unidades de cuidados intensivos tém o objectivo
especifico de evitar o sofrimento desnecessério e a morte
prematura, pelo tratamento de patologias reversiveis
durante um periodo apropriado, numa perspectiva realista.
Nio contemplam, em principio, a admissdo de doentes em
fase terminal ou de morte eminente, com elevada improb-
abilidade de reversibilidade, cujo tratamento agressivo, por
meios invasivos de manuten¢do de vida como a ventilagdo
ou terapéutica substitutiva renal, pode significar uma méa
prética e incompativel com os respectivos objectivos: ele-
vados custos (dor, sofrimento) e limitados ou nulos benefi-
CiOS.“" 14.15.16)

Por outro lado o intensivista tem sido conotado com a
pritica de uma medicina invasiva, fria, asséptica, excessi-
vamente preocupada com indices de gravidade e terapéuti-
cos, resultados (mortalidade e morbilidade) e acusado de
secundarizar aspectos éticos e de humanizacao. "%

Contudo, a verdade € que os referidos aspectos foram,
sdo e provavelmente serdo objecto de ponderag@o por parte
das equipas de intensivistas, condicionando escolhas e
decisdes de ndo reanimagao, limitacao e retirada terapéuti-
ca, nem sempre bem compreendidos por outros profission-
ais e familiares. "

A anilise dos resultados de um trabalho deste tipo ¢é
necessariamente subjectiva, volatil e isenta de certezas ou
vinculagdes.

Cada doente € tinico e cada situag@o pode ter diferentes
ponderacdes consoante o estadio em que o analisamos. Em
ética ndo existem solucdes, mas sim reflexdes e justifi-
cagdes, mediante metodologia prépria de equacionamento
e problematizacido de um dilema.

Este estudo visa o conhecimento das diferentes visdes
e prioridades humanistas dos vérios clinicos que respon-
deram ao inquérito, decorrentes da inquietagdo moral nas
decisdes e solugdes encontradas para os terriveis proble-
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mas clinicos que enfrentam. Questiona filosoficamente
formas de actuagdo clinica, avancando (pré)conceitos,
argumentos e justificacdes €ticas subjacentes as escolhas e
decisoes pragmiticas em cuidados intensivos pedidtricos.

Para além da natureza bioldgica da vida e morte, a rep-
resentacdo social e espiritual destes fenémenos tém de ser
estudados no contexto de varidveis culturais, religiosas e
sociais. ¥

Assim, ao reservar para si as decisdes mais tragicas, o
intensivista procura preservar as familias do fardo excessi-
vo de escolhas que poderdo originar cisdes na dindmica,
identidade e intimidade dos afectos da familia nuclear, na
medida em que podera nela desencadear sentimentos de
confusio e culpabilidade. E contudo inaceitdvel se devida
a paternalismo autocrético, desadequado na relagdo de
respeito e empatia que procuramos estabelecer com os
pais.

Ressalvadas as diferencas culturais, em Portugal e
comparativamente aos paises anglo-saxdnicos, a conduta
do médico ndo tem criado espago a capacidade de autode-
terminagdo do doente e ou familia, sendo frequentemente
adoptados o autoritarismo e paternalismo que, face 2 ati-
tude tolerante dos doentes, condiciona o ‘“‘paternalismo
consentido” . @

Os principais vectores existenciais da condigdo
humana reflectem a nogéo de bem (bem agir), de alteridade
(o que solicita ajuda) e de temporalidade (vida, morte, fini-
tude).®

A praxis médica assenta no conhecimento, experién-
cia, bom senso e humanismo, mas exige sobretudo, no pre-
curso diagnéstico e terapéutico, escolhas e decisdes em
que a humanidade transparecerd na atitude de disponibili-
dade e proximidade facilitadoras da comunicac@o que rel-
eva a partilha de angiistias e medos, certezas e didvidas
daqueles a quem auxiliamos como médicos.

O inquérito efectuado permite concluir que a dis-
tribui¢o dos médicos de cuidados intensivos pedidtricos €
relativamente equitativa entre unidades exclusivamente
pedidtricas e unidades mixtas.

A maioria (89,7%) reconheceu a responsabilidade por
decisdes de limitac#o e retirada terapéutica.

A questio da decisio referente a limitagao/retirada ter-
apéutica, cerca de 58,9% dos inquiridos foi de opinido ser
da exclusiva responsabilidade do intensivista.

Este nimero esti de acordo com os dados da literatura
referentes a unidades de cuidados intensivos neonatais da
Europa do Sul, nomeadamente em Itélia, em que 61% dos
neonatologistas admitiram fazé-lo, comparativamente aos
96 % da Suécia. . Relativamente as ordens de ndo reani-
magdo, 64,1% do total de inquiridos admitiram té-las dado
ap6s discussdo com a familia e 12,8% sem discussdo con-
junta com a familia; Alguns trabalhos referem a DNR
como causa imediata precedente de morte em cerca de

15% dos Gbitos " e 30% “, comparativamente aos 30%
que responderam ndo terem efectuado tais decisdes, inter-
pretado como inexperiéncia ou excesso de investimento.
Noutros trabalhos a DNR foi considerada dentro do grupo
de limitagdio terapéutica inviabilizando a comparagio de
experiéncias. "'

A maioria dos pediatras aceitam melhor a limitagio/reti-
rada terapéutica, comparativamente ao encurtamento acti-
vo do processo de morte (64,1%).

Relativamente aos conceitos de limitag@o/retirada ter-
apéutica, tal como noutros trabalhos, a maioria dos inten-
sivistas pediatras (56,4%) aceita melhor tomar a decis@o de
limita¢@o, comparativamente a retirada terap€utica, * ape-
sar de sobreponiveis do ponto de vista conceptuo-filoséfi-
co. Pretende-se com este conceito, em caso de incerteza,
dar o beneficio da divida, ao instituir terapéutica para pos-
terior suspensao, face a certeza da sua futilidade."”

Foram considerados muito importantes na decisdo de
limitag@o/retirada terapéutica a existéncia de doenga créni-
ca (61,5%), a probabilidade do doente ndao sobreviver
(64,1%), a qualidade de vida na dptica da crianga/adoles-
cente (82,0%) e a elevada probabilidade de irreversibili-
dade da doenca aguda (64,1%), o que traduz, na nossa perspec-
tiva, maturidade profissional e humanista. Ao ser prepara-
do para agir e efectuar técnicas “life-saving”, investindo no
doente, torna-se particularmente dificil e frustrante o
reconhecimento da irreversibilidade de uma doenca e, em
consequéncia, da inutilidade da prossecucdo de um trata-
mento.

A pressio da familia dividiu praticamente os intensivis-
tas ao admitirem ser (46,1%) ou ndo (51,3%) por ela influ-
enciados nas decisdes de limitacdo/retirada terapéutica.*”

A subjectividade do intensivista (56,4%), a existéncia prévia
de doenca mental ou psiquidtrica (46,2%), histéria clinica de ante-
riores internamentos hospitalares (64,1%), o peso social do doente
(82,0%), a idade do doente (64,1%), o impacto econ6mico e social
na familia (769%) e a andlise custo/beneficio para a sociedade
(82,0%) nio foram considerados relevantes na decisdo de limi-
tagdo/retirada terapéutica®.

Face ao doente terminal 61,4% ficam perturbados e
divididos pela repercussdo de decisdes como a limitagdo
(15,4%), retirada terapéutica (25,6%), ou pelas duas
(20,5%), sendo a retirada terapéutica aquela que mais
inquietacdo e angustia gera nos intensivistas; 35,9% n@o
sdo afectados por nenhuma destas decisoes; 51,3% ficam
mais perturbados pelo encurtamento activo do processo de
morte, comparativamente a retirada e s6 5,1% ficam desas-
sossegados ou inquietos pela retirada versus encurtamento
activo do processo de morte.

A maioria dos pediatras (89,7%) admitiu ter limitado
medidas de suporte de vida, 82,0% afirmou té-las retirado
e 13,3% ter tomado medidas de encurtamento activo.

Com os casos clinicos pretendeu-se evidenciar a difi-
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culdade de pragmatismo dos posicionamentos anterior-
mente assumidos

Em relagdo ao primeiro caso clinico salientamos a difi-
culdade acrescida de decidir em doentes com qualidade de
vida questiondvel, cujo diagnéstico etiolégico € descon-
hecido e sublinhamos o interesse do debate relativo ao
conceito de tratamento util/fiitil.

Até que ponto uma intervencdo ou terap€utica estd ao
abrigo do principio da beneficéncia, depende dos critérios
utilizados para definir o que € bom e bem para um deter-
minado doente. Pardmetros fisioldgicos e quantitativos
como a sobrevivéncia a data da alta, representam apenas
uma vertente do problema mas a dimensdo psicolégica,
social, econémica, religiosa, familiar e legal, terdo obriga-
toriamente também de ser contempladas.

O segundo caso reflecte a importéncia e relevo que os
médicos dao ao que € psicologica e emocionalmente mel-
hor para o doente e familia, bem como aos critérios de
intervenc¢do, embora seja dificil a aplicagido de uma andlise
custo/beneficio para o doente.

No terceiro caso, além da problematizagdo muito idén-
tica ao primeiro caso clinico, coloca-se, em particular, o
reequacionamento de valores como o da “vida biolégica
humana” (vitalismo biolégico) versus “vida da pessoa
humana” ® ou “a vida que funda a dignidade ou esta que
funda a vida humana?’®”. Mas também reflecte a esséncia
do ser humano como ser de participagfo, actor social,
sujeito histérico individual ou em sociedade na construgao
de relagdes sociais, espirituais e cdsmicas. Levanta ainda a
questdo da dor e sofrimento, no passado sublimada pela
moral judaico-crista e estoicismo, presentemente recusada
pelo hedonismo contemporaneo.

O terceiro e quarto casos clinicos reflectem a situacdo
clinica de obstinaco terapéutica, caso fossem instituidas
medidas de suporte de vida ou terapéutica substitutiva
renal, razao pela qual 69,2% dos inquiridos se opuseram a
tal e em que 89,7% discordaram relativamente ao quarto
caso clinico.

Finalmente o quinto caso clinico é paradigmdtico da
potencial litigincia entre o médico e os pais, face a patolo-
gia tratdvel e de prognéstico aceitavel, quanto a vida e
fun¢do e em que o superior interesse da crianca pode ser
posto em causa pelos seus legitimos representantes.

Conclusoes

Edmund Pellegrini afirmou e escreveu “A medicina é
a mais humana das ciéncias e a mais cientifica das
humanidades” alguns anos apés Jean Benard ter escrito “A
medicina mudou mais nos iltimos 50 anos que nos 50
séculos precedentes.”

Na verdade constatamos ao longo das dltimas décadas
que a medicina evoluiu de uma praxis menos cientifica e

mais humana para uma medicina mais cientifica, nosolo-
gista e menos humana e humanista.

Por outro lado a medicina intensiva aborda especifica-
mente a prevencio, diagndstico e tratamento das situagdes
de doenca aguda potencialmente reversiveis, em doentes
que apresentam faléncia de uma ou mais fungdes vitais
eminentes ou estabelecidas. Para isso serve-se de uma
paraferndlia de tecnologia desinvestidora da interacgdo e
relacionamento proficuo entre o doente e médico. Cada
vez se interage, dialoga, toca e acaricia menos as criangas
doentes.

Os conflitos entre os principios actualmente defendi-
dos pela ética médica sdo comuns nas unidades de cuida-
dos intensivos neonatais e pedidtricas, onde a gravidade da
doenca e as técnicas utilizadas envolvem beneficios e
riscos e onde as decisdes de vida e de morte sdo particu-
larmente tragicas, porque a crianga representa o futuro
onde a vida e o viver deveria ser a regra e a morte um acon-
tecimento remoto, impossivel, inaceitdvel, escandaloso .

Assim, a medicina intensiva em pediatria é cada vez
mais uma ciéncia de reflexdo e problematizagdo, de diivi-
das, dilemas e angustias a que tem de dar resposta.

E nessas respostas que o intensivista se reinventa: rein-
venta-se na abordagem cientifica e humana dos doentes,
todos diferentes e com especificidades préprias, reinventa-
se na partilha de conhecimentos que possui com os doentes
e familias, procurando uma corresponsabiliza¢io e aderén-
cia as propostas diagndsticas e terapéuticas que considera
mais adequadas, reinventa-se no relacionamento criativo e
fiducidrio, na atitude de empatia, compreensio, solicitude
e irmanacdo de preocupagdes com cada doente, em cada
familia.

Finalmente reinventa-se nas boas solu¢des ou nas
solugdes menos mads, interpelando convicgdes, duvidando
da pritica profissional, modelando o seu humanismo a
capacidade de compaixdo e adaptacio a diferengas cultur-
ais, sociais e religiosas das familias.

Sdo essas diferencas que se podem extremar nos con-
flitos morais.

Tal como na antiga Grécia, a filosofia e a medicina
voltam a aliar-se para reflectirem entre si 0 homem na sua
dimens@o biopsicosocial.

A filosofia e particularmente a ética podem ajudar a
compreender as novas exigéncias, a explicar e justificar
opcdes, nem sempre compreendidos pelas familias e
sociedade.

Assim se pode concluir que, mais do que um diletan-
tismo, o exercicio e ensino da ética é um imperativo
categérico na nossa vida profissional, nas escolas médicas
nas unidades de cuidados intensivos, nos hospitais e tende
cada vez mais a ter expresssdo nas préticas sociais,
econémicas e politicas.

Para além da vertente cientifica, s6 por si necessaria-
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mente redutora, a escola médica deve constituir-se como
um espago critico na formacgdo do médico e simultanea-
mente proporcionar um conhecimento holistico, dialéctico
e humanista dos problemas de satide da comunidade.

A deontologia médica no doente de cuidados intensivos
implica a andlise filos6fica de questdes como a Moral, Etica,
Virtude (Aristételes), Dever (Kant), Utilitarismo (Stuart Mill),
Principialismo (Escola de Georgetown) e da Etica do Cuidado
(Gilligan), entre outras.®®

Principios como a Autonomia (Englhardt, Beauchamp
e Childress da Escola de Georgetown), Nao Maleficéncia,
Beneficéncia, imperativos categéricos (maior bem para o
maior niimero ou o minimo para todos), justica distributi-
va na atribuigdo de direitos, recursos terapéuticos e sociais,
bem como critérios utilitarios, presidem a problematica das
decisdes de limitagdo/retirada terapéutica. ®

E inegavel que ainda hoje continua a dominar o mod-
elo curativo da medicina, condicionando muitos médicos,
perante o esgotamento das solugdes terapéuticas, a pro-
mover a sua retirada, por nada mais terem a oferecer.

A morte tende a assumir-se, perante o modelo da med-
icina curativa, como um inimigo ao qual se deve resistir até
que essa resisténcia se torne objectivamente initil.

As situacdes de fim de vida, liminares como o princi-
pio da vida, sdo as mais apelativas em termos de atitude,
acolhimento, presenga, empatia ou do simples contacto
fisico como o tocar.®”

Tal como Heiddeger escreveu “Cuidar € um fenémeno
ontolégico e existencial bésico”, sendo o ser humano um
ser que cuida, uma ordem de ndo reanimar (DNR), como
qualquer outra terapéutica, ndo significa abandonar o
doente e familia, mas sim deles cuidar com solicitude e
sentido de responsabilidade, amenizando o seu sofrimento
através de terapéuticas como a analgesia € 0 acompan-
hamento psicolégico.

Assim sendo, a informagdo exaustiva dos pais sobre a
situagio e evolugdo clinica do filho, sondando opinides e
atitudes face 2 doenga factual, bem como a abordagem de
hipotéticos e previsiveis cendrios de desfecho clinico,
reservando a decisdo final para a equipa médica, parece-
nos a conduta mais adequada.

Esta decisdo deverd passar por diferentes estadios, par-
ticularmente pelo consenso entre a equipa médica e poste-
rior extensdo aos pais ou tutores, mediante processo inter-
activo e de conhecimento miituo pais/médicos.

Em caso de opinides dispares e posicionamentos rigi-
dos ou inamoviveis poder-se-4 recorrer, em tltima anélise,
A comissdo de ética e eventualmente aos tribunais, aten-
dendo 2 defesa do superior interesse da crianga a que 0
dever deontolégico obriga ©”

De um médico espera-se que intervenha € actue: a
abstengdo/limitagdo terapéutica responsavelmente ponder-
ada de determinado acto para o qual foi treinado (DNR),

bem como a retirada terapéutica, indiciam maior experi€n-
cia, maturidade profissional e humanista, atitude defendida
por apenas 10,2% dos intensivistas, relativamente 2 limi-
tagdo/retirada terapéutica, comparativamente aos 64,1%
que responderam afirmativamente ter participado e
cumprido ordens de n@o reanimagio.

Na verdade, a auséncia de intervengdo requer um
enorme dominio do médico, que necessita de estar muito
seguro e actualizado acerca do doente, o que € acrescida-
mente dificil no servigo de urgéncia. *?

Ao contrério do doente j4 internado e estudado em que
houve espago para a ponderag@o e decisdo de absteng@o ou
limitagZo terapéutica, o doente em situagio de emergéncia
exige decisdes rapidas que deverdo ser tomadas no sentido
da preservagdo da vida até ao completo esclarecimento da
situagdo, altura em que, na posse de todos os elementos, se
poder4 decidir responsavelmente, de acordo com o sugeri-
do no segundo caso clinico.

Manter uma terapéutica sem beneficio para o doente
constitui um atentado 2 sua dignidade, mé praxis médica
e deontolégica e um acto imoral. As emogdes, culpabiliza-
¢do, desassossegos, inquietagbes e angistias vividos pelo
médico ao confrontar-se com decisdes deste teor, devem
ser factores de crescimento e enriquecimento humanista e
profissional. ®» Os terceiro e quarto casos clinicos paten-
teiam o referido, com 7,7% de intensivistas a utilizar téc-
nicas invasivas em doentes que delas pouco beneficiariam.

Por outro lado, a avaliagdo da futilidade de uma inter-
vengio terapéutica depende, em primeira andlise, dos
objectivos que nos propomos atingir e em segundo plano
da probabilidade de insucesso aceitdvel. Esse objectivo
pode variar da cura completa ao impedimento da morte,
condicionando expectativas irrealistas e a defesa da santi-
dade da vida humana e vitalismo biolégico versus finali-
dade da vida humana

Na verdade, é nossa convicgdo que quanto mais
dilem4tica ou discutivel a decisdo e menor a capacidade da
medicina dar uma resposta terapéutica bem sucedida,
maior peso terd a opinido parental, crianga ou jovem, com-
parativamente aos casos de reduzidas incertezas e inqui-
etagdes devido 2 existéncia de terapéutica segura. *°

Por outro lado é preocupante o médico demitir-se de
algumas responsabilidades, sendo ele o detentor da for-
magio técnica e humanista que melhor o posiciona para as
assumir em paridade com o doente e familia, de que sdo
exemplo a andlise do peso social para a familia e dos cus-
tos/beneficios para a sociedade, do prolongamento de vida
initil de determinados doentes. ¥

Esse espago de deciso ird naturalmente ser ocupado
por economistas, juristas e burocratas que muito prezam
nimeros, jurisprudéncia e estatisticas, independentemente
da dimensao humana.

E fundamental reflectir sobre o escrito por Gresset no
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sec XVIIL: “A dor é um século e a morte um momento”.

Omnipresente na transicdo da vida para a morte, a dor
é, a luz do conhecimento cientifico, evitivel e numa visdao
hedonista inaceitdvel, o que foi largamente corroborado
pela maior parte dos respondentes.

Por outro lado o recalcamento social da morte provoca
inconformidade e angiistia .

Urge pois separar e reflectir a morte, o sofrimento e a
dor para repensar a nossa actuagdo em funcio dessa triade,
num processo de comunicacio e partilha, assumindo um
compromisso de vida (promessa de estar, de escutar, de
ajudar, de lealdade) a quem nos chama e apela: o doente.

De um médico exige-se humanidade e profissionalis-
mo, empatia e capacidade de conter a respectiva inter-
vengdo aquém do desumano, de a elevar até ao sobrehu-
mano sendo a calibragdo entre a ac¢do e a omissdo objec-
to de permanente inquietacdo e desassossego para o inten-
sivista.

E o cruzamento da ética, técnica e medicina com a
Virtude, Humanismo, Solicitude e Conhecimento que, em
Medicina condiciona as boas escolhas e decisdes. Mas € o
sentido de responsabilidade no exercicio profissional que
nos questiona permanentemente:

» Quando € que existe liberdade pessoal responsavel?
(Quando fago o que quero, sabendo porque o faco e dese-
jo, decidindo responsavelmente).

* Que relagdo existe entre a abstencdo terapéutica
(DNR) e a intervengao terapéutica (activa), que o mesmo €
dizer entre a omissdo e o agir moral? (Sou sempre respon-
savel tanto na omiss@o do acto, como no agir moral prag-
madtico).

Sio estas as grandes questdes. Sdo estes os grandes
desafios.
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