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Resumo
Palavras-chave
Cuidados paliativos; ética Introducgdo: A decisdo médica de n&o iniciacéo de terapéutica constitui um verdadeiro desafio
baseada em principios; ético. A ponderacéo sobre a autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e justica pode guiar-nos
fibrose pulmonar idiopatica; nesta decisdo para alcancar o melhor desenlace clinico possivel.
nao iniciagao de terapéu- Objetivo: Promover a deciséo clinica mais adequada, baseando-se nos quatro principios éticos.
tica; ética clinica. Materiais e Métodos: Através da ilustracéo de um caso clinico de fibrose pulmonar idiopética,

pretende-se uma reflexdo baseada nos quatro principios éticos sobre a iniciagdo ou nao de
ventilagdo mecanica invasiva. Para esse efeito, fez-se uma revisao classica da literatura sobre 0s quatro principios éticos e a
instituicdo de ventilacdo mecénica invasiva na fibrose pulmonar idiopatica.
Discussao: Apos reflexdo clinica e ética multidisciplinar, considerou-se que 0 doente nao beneficiaria da instituicao de ventilagao
mecanica invasiva. O doente foi informado sobre a sua condigéo atual de doenga, e concordou-se em instituir medidas de
conforto, incluindo terapia com oxigénio de alto fluxo.
Conclusao: A aplicagao dos quatro principios éticos fornece uma linguagem e estrutura analitica moral, basica e comum, que
deve ser complementada por um suporte compassivo dos familiares, comunicagéo esclarecedora e partilha de informagao
essencial. O acompanhamento precoce por uma equipa de cuidados paliativos € essencial.

Keywords Abstract

Falliative care; principle- Introduction: Medical decision regarding withholding treatment is a true ethical challenge.
-based ethics; idiopathic Contemplation over autonomy, beneficence, non-maleficence, and justice can guide us through
pulmonary fibrosis; with- this decision to reach the best possible clinical outcome.

holding treatment; clinical Aim: To promote a more adequate clinical decision, based on the four ethical principles.
ethics. Material and Methods: Through a clinical case illustration of idiopathic pulmonary fibrosis, a

reflection based on the four ethical principles about initiation or withholding of invasive mechanical
ventilation was intended. For that effect, a classic review of the literature was made regarding the four ethical principles and the
initiation of invasive mechanical ventilation in idiopathic pulmonary fibrosis.
Discussion: After a multidisciplinary ethical and clinical reflection, it was considered that the patient would not benefit from invasive
mechanical ventilation. The patient was informed of his actual state of disease, and initiation of comfort measures was agreed,
including high-flow oxygen therapy.
Conclusion: The application of the four ethical principles gives a moral, fundamental and mutual language and structure, which
should be complement with a compassive support of the family, an enlightening communication and an essential information
sharing. An early follow-up by a palliative care team is of the essence.



Introducao

Com o progresso cientifico e tecnoldgico da medi-
cina e o seu impacto no aumento da sobrevida, os
clinicos deparam-se cada vez mais com novas e
complexas situacoes de fim de vida.! Neste contexto,
a decisao médica sobre a ndo iniciacao de terapéutica
pode ser particularmente desafiante. Orientando-se
pelos quatro principios bioéticos do respeito pela
autonomia, a beneficéncia, a nao maleficéncia e a
justica, o clinico pode neles encontrar um auxilio
muito util na tomada de decisio médica.?

Porém, a aplicacdo pragmatica destes principios
pode falhar quando omite a consideracio da situacao
individual do paciente no seu contexto pessoal,
familiar, social e cultural.?

Este artigo define os quatro principios bioéticos
e utiliza um caso clinico para descrever a sua apli-
cacao, mantendo sempre a perspetiva individual
e compassiva do doente. Para complementar a
discussao, sdo fornecidos dados relevantes sobre a
patologia subjacente do doente em questao.

Os quatro principios

Autonomia

A autonomia € um valor central na medicina
ocidental, cujo significado €& controverso. Beau-
champ e Childress descrevem a autonomia pessoal
como, no minimo, a autogovernacao, que ¢ livre
de interferéncia por outros e livre de limitacoes,
como a compreensdo inadequada que condiciona
uma decisdao significante.? Por consequéncia, o res-
peito pela autonomia requer que o médico forneca
toda a informacao numa linguagem que promova
a compreensao do doente.?

Beneficéncia

A beneficéncia consiste na obrigacao de o clinico
atuar em beneficio do paciente e suporta regras
morais que protegem e defendem o direito dos
outros, previnem o dano, removem condicoes
danosas, ajudam pessoas com limitacoes e auxiliam
pessoas em risco. Distingue-se da nio maleficéncia
pela utilizacao de requisitos positivos.?

Nao maleficéncia

Este principio obriga a abster-se de causar qualquer
dano a outros, sendo conhecido pela maxima pri-
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mum non nocere.> A aplicacdo pratica deste conceito
significa que o clinico deve balancear os beneficios
perante os maleficios de todas as intervencoes e
tratamentos, evitando aqueles que sio danosos e
escolher o melhor plano de acdo para o paciente.*

Justica

Segundo Beauchamp e Childress, a justica & “o
tratamento equitativo, justo e apropriado a luz do
que € devido as pessoas”, enquanto a injustica
“envolve um ato errado ou uma omissao que nega
recursos as pessoas ou protecoes ds quais teriam
direito”.> A justica distributiva € o conceito de justica
mais relevante e relaciona-se com a distribuicao
dos recursos dos cuidados de satde, sendo deter-
minada por normas justificadas, que se estruturam
na cooperacao social.*

Caso clinico

O Senhor J. € um homem casado, topografo, sem
doencas relevantes até aos 54 anos, altura em que
¢ diagnosticado com fibrose pulmonar idiopatica
(FPD). Foi entdo iniciado seguimento em consulta de
pneumologia, onde realizou e manteve tratamento
especifico.

Ao longo de quatro anos surgem queixas de
cansaco e dispneia de agravamento progressivo com
declinio da condicao fisica, obrigando a cessacdao
da atividade profissional. Com a necessidade de
oxigenioterapia domicilidria, a sua atividade fisica
e social degrada-se paulatinamente. Aos 57 anos, &
aceite como candidato para transplante pulmonar e
¢ colocado em lista de espera. Apesar da natureza
progressiva da doenca que ameaga a sua vida, o
Senhor J. nunca é referenciado para avaliacio por
uma equipa de cuidados paliativos (CP).

Aos 58 anos, € internado no servico de pneumolo-
gia por agravamento da sua insuficiéncia respiratoria
cronica, associada a queixas de dispneia extrema
ao minimo esforco, fadiga e tosse seca aflitiva.
Nesta altura, ja se encontra visivelmente fragili-
zado, dependente de terceiros para a maioria das
atividades de vida diaria. Desloca-se sobretudo em
cadeira de rodas e encontra-se sob oxigenioterapia
continua em doses elevadas. Apesar da instituicao
de antibioterapia e corticoterapia, o doente perma-
nece sintomatico e com necessidade crescente de
oxigenioterapia. Institui-se ventilacio nao-invasiva
(VND), com pouco éxito, devido a ma adaptacao
ventilatoria e intolerdncia por parte do doente. Assim,
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os meédicos assistentes solicitam internamento na
unidade de cuidados intensivos (UCD) para ventilacao
mecanica invasiva (VMD.

A equipa da UCI encontra um homem emagrecido,
muito ansioso, com esforco respiratorio e cansaco
marcados sob mascara de alto débito de oxigénio.
Quando interrogado sobre as suas expectativas, o
Senhor J. deseja a VMI porque acredita que esta
ira melhorar os seus sintomas atuais, de forma
duradoura. Exprime ainda uma grande expectativa
em relacdo a um transplante pulmonar no futuro.
Esta possibilidade terapéutica € a sua maior fonte
de esperanca, uma vez que a sua mae faleceu de
fibrose pulmonar sem ter tido acesso ao transplante
pulmonar.

Ap0s deliberacao, os médicos da UCI questionam
se o Senhor J. beneficiaria de VMI e pedem colabo-
racdo da equipa de CP neste processo de decisao.

Fibrose pulmonar idiopatica

A FPI € uma patologia pulmonar intersticial pro-
gressiva e incuravel, dando origem a uma carga
sintomatica importante e a uma qualidade de vida
precaria. Os Ultimos anos de vida destes doentes
caracterizam-se por queixas progressivas de dispneia
de esforco, cansaco e tosse seca,’® assim como um
aumento significativo de utilizacao dos servicos
hospitalares e de mortes intra-hospitalares.”

Apo6s o diagndstico, a sobrevida média ronda os
3 a 5 anos e a presenca de hipoxemia refrataria e
taquipneia acentuada caracterizam o estado terminal
da doenca.® Em doentes cuidadosamente selecio-
nados, o transplante pulmonar constitui a Gnica
opcao terapéutica para recuperar a funcao pulmonar,
melhorar a qualidade de vida e a sobrevida.” Porém,
dos doentes com FPI em lista de espera, poucos sao
transplantados devido ao provisionamento escasso
de 6rgaos e a mortalidade alta destes doentes."

Estudos mostram que a VMI se associa a um
aumento significativo de tempo de internamento
hospitalar, de custos e da mortalidade.'* O outcome
de doentes com FPI submetidos a VMI é adverso,
de forma que as guidelines atuais recomendam
a nao utilizacio de VMI na grande maioria dos
casos, especialmente na auséncia de outros fatores
contributivos como a infecdo.”!?

Devido ao percurso clinico imprevisivel e a
enorme carga sintomatica da FPI, a referenciacdo
destes pacientes aos CP & considerada standard of
care, devendo ser precoce.’® Os CP sao conside-
rados essenciais no tratamento de sintomas como

a dispneia, a tosse e a fadiga,' assim como nos
cuidados de fim de vida destes doentes.” Devido
a imprevisibilidade da trajetoria da doenca e decli-
nio do estado funcional do doente, varios autores
sugerem ainda que a integracio precoce dos CP
favorece a discussao antecipada sobre as preferéncias
em situacdo de fim de vida.'*'° Todavia, um estudo
de Liang et al. realizado no internamento em UCI
mostrou que apenas uma minoria dos doentes com
uma exacerbacao de FPI tinham sido referenciados
aos CP antes da admissdo e a maioria faleceu em
meio hospitalar."”

Discussao

Autonomia

Nesta subseccdo discutiremos a autonomia da
escolha e a solicitacao autonoma de VMI da parte
do paciente. O Senhor J. acredita que a VMI seria
um meio vidvel para melhorar os sintomas atuais de
forma duradoura e para prolongar a sua vida até ao
momento em que seria transplantado e “curado” da
sua doenca. Assim, expressou a sua vontade de ser
ventilado mecanicamente a equipa médica.

Com frequéncia, os pacientes acreditam que a
autonomia traduz o direito de escolha e o direito
de acesso a um procedimento médico. No entanto,
a autonomia do doente nio se reflete numa simples
escolha, assim como uma escolha ndo é necessaria-
mente autbnoma. O Senhor J. acredita na concreti-
zacao do transplante pulmonar e, por isso, aceita a
VMI. Na realidade, sabemos que existe uma baixa
probabilidade de este doente ser transplantado,
que a mortalidade de doentes ventilados com FPI
¢ elevada, e que as guidelines atuais geralmente
desaconselham a VMI nestes casos. Como o paciente
nao esta ciente destas informacoes, consideramos
que a sua decisdo ndo é autbnoma.’

Deste modo, torna-se indispensavel informar o
doente de forma adequada, eficaz e honesta sobre a
sua doenca e o prognostico, para que a sua decisao
seja autbnoma.

Ja a solicitacio autbnoma de um procedimento
por parte do doente necessita do consentimento
autbnomo da pessoa solicitada (médico), que pode
justificadamente declinar o consentimento.’ E impor-
tante considerar que os médicos tém a obrigacao
profissional de beneficiar os seus doentes, pois o
juramento de Hipocrates cria um dever de tentar
persuadir os pacientes a prosseguirem o tratamento
médico mais benéfico e menos danoso.” Os autores



Varelius e Gillon defendem que é colocado dema-
siado valor na tomada de decisdes sobre aspetos
relevantes das nossas proprias vidas, mesmo sabendo
que outras pessoas tomariam melhores decisdes
por n6s.>? Assim, a vontade do doente ndo devera
ser preponderante face aos valores inerentes da
profissao médica.

Beneficéncia

O principio da beneficéncia obriga a considerar
todos os tratamentos que possam trazer beneficio
a situacdo clinica do Senhor J. Neste processo de
ponderacio, a existéncia ou nao de uma indicacao
médica para o tratamento € um ponto de partida
atil, sendo o primeiro pré-requisito para iniciar ou
manter qualquer tratamento.’

A FPI € a principal indicacao para o transplante
de pulmao a nivel mundial. Com o avanco inexo-
ravel da doenca e esgotado o efeito das restantes
terapéuticas, apresenta-se como a unica alternativa
com potencial de melhoria da sobrevida e qualidade
de vida.® No caso do Senhor J., este potencial
beneficio &€ uma das suas principais expectativas.
Contudo, €& importante salientar que o seu estado
funcional é reduzido e que se encontra num epi-
sodio de exacerbacdo da doenca. Estes dois fatores
sao contraindicacdes relativas para a realizacio do
transplante pulmonar, e a evidéncia mostra que o
Senhor J. poderia nio beneficiar do aumento de
sobrevida que seria esperado apds 0 mesmo.?!

A VMI esta indicada quando existe faléncia respi-
ratoria com risco iminente de dano para o doente.
Ao suportar artificialmente a func¢ao respiratoria
e restantes funcdes vitais, podera contribuir para
prolongar a vida e assim permitir uma ponte para um
eventual transplante.?? Contudo, no caso particular da
FPI, a VMI ndo sO ndo tem um impacto significativo
na sobrevida,®® como também se associa a um
aumento de risco substancial de morte durante a
hospitalizacdo.”? Adicionalmente, os doentes venti-
lados apresentam frequentemente dispneia intensa
associada a ansiedade, pelo que também nao é
garantido que a VMI melhore a sintomatologia do
Senhor J.%

Por sua vez, a VNI e a oxigenoterapia de alto
fluxo sdo opgdes terapéuticas potencialmente indi-
cadas neste contexto.”# Estas apresentam ainda o
potencial de contribuir para o controlo sintomatico,
bem como permitem que o senhor J. se mantenha
capaz de comunicar.
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Por fim, estio também indicadas varias interven-
coes paliativas, farmacologicas e ndo-farmacologicas,
que poderao contribuir para o controlo sintomatico
nesta fase da vida do Senhor J. Estas incluem a
introdugido de terapéutica opidide, ansioliticos e anti-
depressivos, bem como aconselhamento psicologico,
social e espiritual.® A integracdo da equipa de CP
apresenta-se igualmente como uma opc¢ao benéfica
para os cuidados de fim de vida do Senhor J.B

Nao maleficéncia

Apbs consideradas as principais opgoes terapéuti-
cas indicadas para a sua situacdo clinica, o principio
da nao maleficéncia obriga-nos a considerar os riscos
e constrangimentos de cada tratamento.

O transplante pulmonar, embora potencialmente
indicado, associa-se a riscos cirtrgicos e pos-cirar-
gicos relevantes?”, particularmente na situacao de
fragilidade avancada do senhor J. Importa salientar
que também a VMI apresenta riscos importantes,
como a lesao causada pelo ventilador ou a infe¢ao.*
Acresce ainda que a VMI leva a constrangimentos
consideravelmente significativos para a qualidade
de vida do Senhor J., nomeadamente a necessidade
de permanecer numa UCI, o uso da sedo-analgesia
e suas complicacdes e a importante barreira comu-
nicacional que isola o doente dos profissionais de
saude e da sua familia.

A VNI e o oxigénio de alto fluxo também podem
apresentar complicacdes que nio sio de menospre-
zar, como o barotrauma, a distensdo abdominal, a
aspiracao e as ulceras faciais.’***! No entanto, parecem
apresentar menos maleficios por comparacio 4 VMI.

Por fim, a terapéutica com opidides para alivio
da dispneia nao parece estar associada a riscos
significativos, mesmo considerando reacoes adversas
como a obstipacdo, nduseas, vomitos e a sonoléncia.?

Tendo em conta todos os potenciais maleficios
associados as varias opcoes terapéuticas considera-
das, o transplante pulmonar e a VMI parecem acar-
retar riscos e constrangimentos consideravelmente
significativos quando comparados com as restantes.

Justica

Este principio bioético estd amitde relacionado
com a racionalizacido de recursos humanos e mate-
riais locais, sendo o médico um dos responsaveis
envolvidos na utilizacio de recursos. Num local com
recursos limitados, fornecer tratamento a um doente
pode significar negar tratamento a outros doentes
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que teriam uma maior probabilidade de beneficio.?
Cox et al. afirmam que os cuidados prestados aos
pacientes sob VMI sdo dispendiosos e os outcomes
sdo geralmente pobres.>

Considerando o caso clinico do Senhor J., parece-
-nos que existe um potencial reduzido de beneficio
para o proprio e um maior maleficio ao privarmos
outros pacientes que beneficiariam mais deste pro-
cedimento.

A decisao médica

Em reunido multidisciplinar, desenrolou-se a
discussiao do caso do senhor J., onde se fez uma
reflexdo ética, balancando os beneficios e maleficios
da VMI. Findada a reunido, decidiu-se que o senhor
J. nao beneficiaria de VMI.

Posteriormente, em reunido familiar, fez-se uma
validacao profunda das expectativas e os desejos
do Senhor J. e da sua familia, assim como foi dada
a informacido de forma atenciosa e detalhada sobre
a situacdo atual da sua doencga e as modalidades e
terapéuticas benéficas e adequadas as circunstancias.
De forma consensual, decidiu-se o internamento
do doente na UCI, para realizacio de medidas de
conforto e suporte ventilatorio com oxigénio de alto
fluxo, excluindo a VMI como possivel medida de
terapéutica. Foi dado especial énfase ao testemunho
do doente relativo ao sofrimento da mae que faleceu
da mesma patologia, assegurando um tratamento
orientado para a qualidade de vida e para o nio
abandono durante todas as fases da sua doenca.

Conclusoes

Os quatro principios bioéticos apresentam um
fundamento importante para a tomada de decisdo
clinica.? A sua aplicacao fornece uma linguagem e
estrutura analitica moral, basica e comum, que deve
ser complementada por um suporte compassivo dos
familiares, comunicacdo esclarecedora e partilha de
informacdo essencial. >

A anilise deste caso permite explorar como 0s
quatro principios éticos contribuiram para a decisao
tomada pela equipa responsavel pelos cuidados do
Senhor J. de ndo iniciar a VMI. De acordo com Welie
et al. (2014), “se a equipa clinica, apds avaliacio
atenciosa da condi¢ao do doente e dos seus objetivos
e interesses, estiver convencida de que uma dada
medida terapéutica de suporte de vida causard mais
dano do que beneficio, entao esse tratamento nao
deverd ser tentado, mesmo que o doente morra

seguramente sem o mesmo”.* No entanto, existe
a obrigacdo de discutir a situacio com o doente e
a sua familia, de explicar a razdo pela decisio de
ndo iniciar uma determinada medida e de delinear
opgoes alternativas apropriadas.?”

Este caso clinico destaca ainda a importancia do
acompanhamento precoce pela equipa de CP na
FPI, conforme indicam as guidelines internacionais.”
E conhecido que a consultoria das equipas de CP
¢ pedida apenas para uma pequena percentagem
de doentes com FPI e que as poucas discussoes de
fim de vida acontecem geralmente nos Gltimos dias
de vida." O caso do Senhor J. ndo representa uma
excecdo a esta realidade.
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