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Bioética: Um Estudo de Caso Pediatrico*

Bioethics: A Pediatric Case Study

Isabel Carmen F. Freitas

Faculdade de Medicina da Bahia da Universidade Federal da Bahia, Salvador, Bahia, Brasil

A Bioética éoestudo dacondutahumana, revisadaaluz dosvaloresedosprincipiosmor ais. Na
M edicina contempor anea, com o avango dosconhecimentostécni cos-cientificos, surgeum niimero
crescentededilemaséticosem relacdo a préticamédica, seuslimitesetendéncias. O objetivo
destetrabalho érelatar um destesdilemasem Pediatriaeproceder adiscussio baseadanateoria
doprincipialismo, revisando algunsdos seusconceitosfundamentais.
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Bioethics is the study of human behavior with respect to values and moral principles. In
contemporary medicine, advances have occurred in scientific and technical knowledge, resulting
in a growing number of ethical dilemmas regarding the practice of medicine, its limits and
trends. The objective of thisstudy isto report on one of these dilemmasin pediatrics, to discuss
theissueusing the principle-based theory (principialism) and to review some of itsfundamental

concepts.
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A Bioética € uma ciéncia que faz o estudo
s stemaético dacondutahumananas&reasdasciéncias
davida e dos cuidados a salde, na medida em que
essa conduta € examinada e baseada nos valores e
principiosmoraisdasociedade®.

O entendimento sobre Bioética passa pelo
conhecimento dosdireitos e ndo apenasdosdeveres,
pelareflexéo dasacbes e pelo respeito adiversidade
humana, e, por isto, deve ser diferenciadados saberes
do Direito edaMoral @519, A Eticabusca estabel ecer
normas e justificativas para as regras propostas ou
estabelecidas pelo Direito epelaMoral, enquanto a
Bioéticaval maisaém, ao defender osvaoresmorais
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universais, ndo estabel ecendo regras ou normas, mas
buscando solugBes e adotando varios modelos
explicativos paraumamesmasituacao® .

O conhecimento por partedospacientesefamiliares
dosavancostecnol 6gicosdaM edicina, asmudancas
no conceito de salide e do model o derelacéo médico-
paciente paternalista, no qual o médico exerciaasua
autoridade e poder, paraum model o contratudista, no
gual, o profissional, detendo os conhecimentos e
habilidades, assume junto com o paciente, atomada
de decisdes, respeitando o estilo de vida da pessoa
humana, os seus valores morais e pessoais® 19,
contribuiram para novos padrdes de conduta na
M edi cinacontemporaneaeampliacdo dosconflitosem
relacdo aspréticasassstenciais.
PrincipiosdaBioética

Com o surgimento daBioéticanadécadade 70 do
século XX, fez-se necessério estabelecer uma

metodologiaparaandisar osdiversosproblemaséticos
gue emergiam na area da salde. Beauchamp®,
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influenciado pelas teorias deontoldgica e
consequencidista, propdsummode o, o principiaismo,
fundamentado em quatro principios bésicos. ndo-
maleficéncia, beneficéncia, respeito aautonomiae
justica

Os principios ndo seguem uma hierarquia de
superioridade endo possuem um caréter absoluto, mas
Servem como orientagdes paraumatomadade deciséo
por parte do profissional, que possaser sustentadade
publico, e quevise, acimadetudo, aprotecéo do ser
humano.

Beneficénciaéum principio reconhecido emtodas
asreligibeseexpresso naMedicinadesde o juramento
deHipdcrates, e quer dizer: “fazer obem”, ou sgja,
representaaobrigacéo mora deagir parao beneficio
do outro®. Segundo Kipper ®, nas sociedades em
desenvolvimento, este principio regeasorientagbesem
relacdo apréticaeacondutaprofissional. No ambito
dapesquisa, significagarantir o bem-estar doindividuo
submetido a experimentacéo e proporcionar 0
desenvolvimento deinformagdes que possam assegurar
estagarantiano futuro @9,

O principio dando-mal eficénciaé considerado por
muitos como o principio fundamental da tradicéo
hipocrética da éticamédica, e significando causar
danos®. Conhecido nasuaversdo latinacomo primum
non nocere, representa uma exigéncia moral da
profisséo médica. O ndo-cumprimento deste principio
colocao profissona emumasituacéo derisco dehaver
cometidoimpericiaouimprudéncia

Autonomia € a capacidade de uma pessoa ser
ouvida, fazer ou buscar aquilo que elajulgao melhor
parasi mesma®. Essa autodeterminacdo passa por
duas condigdesfundamentais. capacidadede agir com
razéo eddiberacdo eliberdade naausénciade qual quer
Imposi 8o que possainfluir nadeciséo.

O principiodajusticaéo maisdificil deser definido.
Segundo critério social, esse principio é associado a
equidade da distribuicdo dos recursos comuns ou
coletivos em uma tentativa de equiparar as
oportunidades de todos os membros de uma
sociedade®. N&o obstante, eqgiidade ndo € sinbnimo
deiguadade. O ponto de partidaérepresentado pelas
desigualdadese, através del as, tenta-se chegar aum

ponto justo, baseado, por exemplo, em critérios de
merecimento. Segundo Hanson®), as diferentes
tendénciasdeinterpretacdo dajusticarepresentam as
“frustragdesdiantedafinitude’.

Na pesquisa, o referencial da Justica esta
rel acionado, sobretudo, ao recrutamento de sujeitos
para a pesquisa que participardo de estudos de
intervencao, principal mente, ou outro de qua quer tipo?
19 de forma que os beneficios e prejuizos sejam
distribuidos sem vantagens especial sou desvantagens
para um Unico grupo de participantes, estejam eles
mai s dependentes ou mai sfacilmente adisposicao dos
pesquisadores.

Os principios acima descritos representam as
ferramentas que seréo usadasparaaandisedo dilema
ético do caso hipotético e apresentado como atividade
académicado curso de Bioéticaministrado pelaProfa
Eliane Azevedo, daUniversidade Estadual de Feira
de Santanae professoraeméritadaUFBA.

Relato de Caso

B.l.A éumajovem de 15 anosdeidade, portadora
de osteossarcomano terco proximal datibiadireita,
diagnosticado hAmaisdeum ano. Naquelaocasi&o o
tumor jaeravolumoso, com comprometimento dos
tecidos moles adjacentes, causando dor e
prejudicando, masndo impedindo, adeambulagdo. A
investigagdo de metéstases pulmonares e dsseas
mostrou-se negativa. Submeteu-se ao primeiro
esquemade quimioterapia, somente apdstrés meses
do diagndstico, devido a dificuldade de vagas no
servico médico de referéncia para tratamento
oncol égico pediétrico. Recebeu atahospitaar para
continuar o tratamento ambulatorial. Nos exames
controlesambulatoriaisinicials, asimagensmostraram
poucaredugdo do volumetumoral efoi propostauma
cirurgiade amputacéo dapernadireitaparacontrole
dalesdotumoral. A familiarecusou o procedimento e
apartir destadatando maisretornou ao ambulatério.
Haumasemanaajovem regressaao hospital, trazida
pelos pais, com importante hemorragiano local do
tumor, que mostraul ceragéo enecrose. Redlizados os
exames pré-operatorios, verifica-se a presenca de
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multiplosnddul os metastéticosem ambos os pulmoes,
e a paciente passa a apresentar desconforto
respiratorio. O oncologista indica a transfuséo
sanguinea e aamputacdo do membro, nointuito de
controlar o sangramento e aliviar a dor, pois a
quimioterapiand maisestavaindicada, consderando
0 estégio avancado da doenca; a familia aceita o
procedimento, mas a adolescente recusa
veementementeacirurgia. Ospaisquestionam sea
jovem, sendo adol escente, pode tomar esta decis&o.
O médico oncol ogista solicitaentdo um parecer do
ComitédeBioéticadaingtituicao.

Discussdo do Dilema Etico

Segundo Mackay & O’ Neill© aandlise de um
caso de Bioética segue as seguintes orientacOes: 1.
identificacdo do problemaprincipd; 2. andisedosfatos
edaspessoasenvolvidas; 3. identificagdo dosvalores
implicados; 4. deliberagéo sobre o conflito: cursosde
acOes possiveis, reais e factiveis; 5. avaliagdo das
orientacOes possivels para a tomada de decisdo; 6.
critérios de seguranca: defender a decisao
publicamenteeverificar seadecisfo éantijuridica. Para
isso, érecomendavel considerar o maior nimero de
perspectivas paraenriquecer aandlise, antesdeuma
propostade deciséo:

A) Identificacdo do problema principal: a paciente
descrita é portadora de uma doenca oncol 6gicaem
estagio avancado erecusa-se aaceitar o procedimento
cirtirgico: amputagao deum membro, indo deencontro
aposicdo dafamilia. O meédico € questionado pela
familiaemrelacdo aestadecisfo, pelofato dapaciente
ser umaadol escente.

B) Pessoasenvolvidas: pai's, oncol ogistaeadolescente.

C) Andlisedosfatos: o diagnéstico tardio dadoencae
agrandedimensdo datumoracdo; ademoraparainiciar
o tratamento quimioterapico, considerando-se a
escassez de vagas no servico dereferéncia; arecusa
dafamiliaem aceitar acirurgia(amputacéo) naépoca
da primeira indicagdo médica; o abandono do

acompanhamento ambulatorial; o retorno ao Servigo
de Salide motivado por complicacdese o avanco da
doenca, com evidentes metastases tumorais; a
mudancade opinido dafamilia; anovaindicacéo de
procedimento cirurgico, agora paliativo; e o
questionamento dospaisem relacdo adecisio dajovemn
paciente, contrariaaindicacdo do membro afetado pela
neoplasa

| dentificacdo dosValoresem Quest&o

Os primeiros dois fatos revelam a quebra do
principio da Justica. Trata-se de umadesigualdade
inigqua, aguelaque é devidaadificuldade de acesso
aos servicos de salde ou decorrente da atencéo
inadequada por parte dos mesmos, e que obstaculiza
0 prognosti co de pacientes com diversasdoencasque
necessitam de diagndstico eintervencéo precoces®.
A salde como direito fundamental foi adotada no
Estatuto da Criancae do Adolescente®, que salienta
ser amesma um dever do Estado e direito de todo
cidaddo.

O terceiro fato revelao conflito do principio da
autonomiapor procuragdo”#919 QO direito dospais
decidirem pel osfilhosestédfundamentado nosdireitos
da responsabilidade parental. De acordo com o
Estatuto daCriancaedoAdolescente®, ospaispodem
ser denunciados e ter a sua autonomia parental
destituida, em funcéo da protecéo ao menor, quando
assuas atitudesincorrem em situactes de riscos ou
danosparaosfilhos.

No caso descrito, 0s pais desrespeitaram o
principio daBeneficénciado tratamento cirlrgico, ndo
havendo registro sobre aopinido dapaciente naquele
momento etambém sobre asinformagbes médicasque
foram transmitidasafamiliano momento. Hasemprea
necessidade de que a equipe esclareca sobre 0s
beneficios e riscos dos procedimentos a serem
indtituidos, tanto parao pacientequanto paraafamilia®.
Nesse caso, a responsabilidade do oncologistaem
discordar dacondutadospaispoderiagarantir odireito
do tratamento daadol escente e 0 respeito ao principio
da Beneficéncia. A inclusdo da adolescente na
discusséo seria de fundamental importanciaparaa
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tomada de decisao® * 14 e representaria o
reconhecimento dasua capacidade de participacéo e
autodeterminacao, inerenteao desenvolvimento moral
do ser humano nesse momento davida.

Quando o risco daterapiaproposta € pequeno em
relag@o aos beneficios, pode haver necessidade, néo
havendo a concordancia dos pais, do apoio da
jurisprudéncialocal @ 7:910.11.12.13.19) 'recurso que pode
ser utilizado pelo médico, em dltima instancia,
constatadaafa énciado aconsalhamento familiar.

O quartofato poderepresentar umanegligénciada
familiaou de decisdo determinadapor seusvalores
morais. Eimportante acaracterizagio dosfatos, pois
anegligénciaévistacomo umaformadeviolénciaao
menor e deve ser combatida dentro da nossa
sociedade®. O abandono do tratamento pode ter
contribuido parao agravamento maisrdpido do quadro
dinico.

O quinto fato mostrao agravamento do quadro que
poderiaser oriundo do avanco natural dadoencaou
pel o abandono do tratamento. Outras aternativasde
tratamento devem ser consideradas, como aanagesia
€ 0 apoio psicol bgico daadolescente e seuspais.

O sextofatoregistraaambiva énciadafamilia®® 1>
¥ 0 seu provavel arrependimento em relacdo a
decisdo anterior. Maisumavez, éimportanteouvir a
jovem; seamesmaexpressacoerénciaelucidez no
seu discurso, este deve ser valorizado, apesar dasua
idade. Segundo as recomendagdes da Sociedade
Brasileira de Pediatria®, o médico que atende
adolescentes deve seguir as seguintes recomendacoes.
1. reconhecer 0 adol escente como individuo capaz,
desde que asuacoerénciadeidéiaselucidez permita;
2. respeitar a individualidade, a privacidade e a
confidencialidade do adolescente, mantendo uma
posturade acol himento, centradanasalide e no bem-
edtar dojovem; 3. garantir 0 9gilo, exceto nasstuagies
derisco parao adolescente ou terceiros.

A indicagéo do procedimento cirlrgico representa
o principal conflito, considerando-se 0 avango da
doenca. A amputacéo do membro nesse momento
representaum tratamento com um risco €l evado enéo
justificado, visto que, considerando a opinido da
paciente, gerara mais dor, sofrimento e desgaste

emocional e ndo trard vida livre de doenca, e
representard o desrespeito ao principio da néo-
maleficéncia. A atitude médica em oferecer um
procedimento cirdrgico paliativo pode representar o
pensamento movido pelanecessidade do profissiona
demanutencdo davida, independente dasuaqualidade,
0 que pode ser justificado pelo seu axiograma de
valores, pel 0s seus aspectos formativos® Y,

A posicdo dospaisem relacéo aaceitar o procedimento
cirtrgico em detrimento da opinido dajovem pode
representar o sentimento de culpapel o abandono do
tratamento e o medo de errar outravez.

CursosdeAcéao quePoderiam ser Adotados

1. Redlizar aamputaco: representaria o desrespeito
ao principio daautonomiadapaciente eaumentariaa
possibilidade de riscos em relacdo aos beneficios
gerados pel o procedimento, caracterizando assim a
maeficéncia

2. Nao redlizar aamputacdo: representao respeito aos
principios da autonomia da paciente, da néo-
mal efi cénciae dabeneficéncia(indiretamente).

Sugestdes e Fundamentacao par a a Deliber acao
doConflito

1. A amputacdo ndo érecomendavel.

2.Afamiliadeve ser assistidae orientadaarespeitar a
decisdo dapaciente.

3. A equipe médicadeve prover o atendimento das
necess dades apresentadas pela paciente.

A tomada de deciséo deve ser compartilhada por
todos os envolvidos: os profissionais trazendo os
conhecimentos e habilidades e orientando aconduta
técnica, o pacienteeafamiliaexplicitando seusvaores
e necessidades, considerando osriscos e beneficios
do tratamento proposto®. O ponto de vista a ser
refletido neste caso €, em primeiro lugar, respeitar a
dignidade humana, com o direito de morrer com
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conforto ealivio de sofrimento, o que muitasvezes
representa uma substitui cdo dastécnicas, em prol da
presencaedaofertade sentimentos positivos, como o
amor e o carinho, ou segja, 0 exercicio pleno da
solidariedade humana

Notado Editor

! Relato de caso apresentado no Curso de Bioéticaem 2005.1,
ministrado pelaProfa. ElianeAzevédo, do ProgramadeAlunos
especiais-docentes (PAED) daAssociagéo do Curso de Pos-
graduacdo em Medicina e Salde (ACPgMS) do CPgMS da
Faculdade de MedicinadaBahiadaUFBA.
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