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Introducédo: A esclerose lateral amiotrdfica € uma doenga neurodegenerativa progressiva
e incuravel, sendo a principal causa de morte a insuficiéncia respiratéria. O tratamento é
fundamentalmente de suporte, destacando-se a importancia da ventilagao nao invasiva que
permite prolongar a vida destes doentes, evoluindo muitas vezes para necessidade de ventilagao
mecanica (traqueotomia). Estes doentes apresentam um risco de suicidio maior comparativamente
a populacdo em geral. Nestes casos, o principal objetivo terapéutico € minimizar a morbilidade e maximizar a qualidade vida,
desempenhando os cuidados paliativos um papel fundamental.

Objetivos: Este artigo tem como objetivo a percecéo da dificuldade da tomada de decisao em salide numa doenca progressiva
e incuravel, sob o desejo expresso de descontinuagao de suporte ventilatorio.

Materiais e métodos: Analise de um caso real, sob uma perspetiva bioética e dos seus principios fundamentais.

Resultados: Desde o conceito de dignidade até a equidade, passando pelos principios da autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia
e justica, entende-se que facilmente nos deparamos com dilemas éticos e dificeis tomadas de decisdo que devem englobar nao
sO estes aspetos, como a pessoa e a familia de forma integral, para que haja um alivio efetivo do sofrimento na sua complexidade.
Conclusdo: Os dilemas éticos fazem parte da pratica didria dos profissionais de satde. E essencial investir numa comunicacédo
solida com o doente e familia de modo a identificar a génese dos valores e desejos expressos, orientando a consequente tomada
de decis&o; s6 assim sera possivel defender o interesse Ultimo do doente, & luz dos principios fundamentais da Etica.
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Introduction: Amyotrophic Lateral Sclerosis is a progressive and incurable neurodegenerative
disease, the main cause of death being respiratory failure. These patients receive mainly supportive
care, like non-invasive ventilation that plays an important role — it allows most of the times life
extension of these patients — which often culminates in the need for mechanical ventilation
(tracheostomy). These patients have a higher risk of suicide compared to the general population.
In these cases, the main therapeutic goal is to minimize morbidity and maximize quality of life, with palliative care playing a key role.
Aim: This article aims to represent the difficulty of decision-making in progressive and incurable diseases, in this particular case
about the expressed desire for ventilatory support withdrawal.



Desejo de descontinuac¢do de suporte ventilatério em doente com Esclerose Lateral Amiotréfica 39

Materials and methods: Analysis of a real-life case from a bioethical perspective and its fundamental principles.

Results: From the concept of dignity to equity, revisiting the principles of autonomy, beneficence, non-maleficence and justice, it
is understood that we are easily faced with ethical dilemmas and difficult decision-making that must encompass not only these
aspects, but also the person and the family in an integral way, so that there is an effective relief from suffering in its complexity.
Conclusion: Ethical dilemmas are part of the daily practice of health professionals. It is essential to invest in solid communication
with the patient and family, in order to identify the real nature of the expressed values and wishes, guiding the consequent
decision-making; only in this way will it be possible to defend the patient’s ultimate interest, in the light of the fundamental

principles of Ethics.

Introducao

A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) € uma
patologia neurodegenerativa progressiva que afeta
primariamente os neuronios que inervam os muscu-
los responsaveis pelas funcdes motoras voluntarias.
Assim, ocorre perda de for¢a muscular generalizada,
espasticidade, alteracdes na degluticao, na linguagem
e nos musculos respiratorios.!? Aproximadamente
50% dos doentes desenvolvem défice cognitivo ligeiro
e/ou alteracdes do comportamento. A principal causa
de morte ¢ a insuficiéncia respiratoria?, usualmente
3 a 5 anos apds o inicio dos sintomas.

E uma doenca incurdvel, nio existindo presen-
temente tratamento eficaz que permita interromper
ou reverter o processo de doenca. Face a isto, estes
individuos apresentam maior risco de suicidio no
primeiro ano apos o diagnostico, comparativamente
a populagio em geral*® — um estudo sueco analisou
uma coorte de 6642 doentes com ELA entre 1965 e
2004 concluindo que esta populac¢io apresentava um
risco de suicidio 6 vezes superior a populac¢io geral.*

Face a auséncia de cura, existem diferentes op¢des
que permitem prolongar a vida, levantando em
muitos casos dilemas éticos.? Como tal, o trata-
mento € essencialmente de suporte. A ventilacio
nio invasiva (VND pode aliviar alguns sintomas e
prolongar a vida. Contudo, em muitos casos ¢ dificil
a sua tolerancia devido a fraqueza dos musculos da
face ou das vias areas superiores, pelo que a Unica
alternativa € a traqueostomia.’

Pela complexidade da patologia, os doentes e
respetivas familias sio confrontados com decisdes
dificeis, algumas delas relacionadas com a inicia-
¢ao ou suspensio de certos tratamentos e suporte
organico. Inclusivamente, a ELA é a doenc¢a nio-
-oncologica mais frequentemente acompanhada
em cuidados paliativos?; estes podem desempenhar
um papel fundamental nas questdes apresentadas
anteriormente, assim como no controlo de sintomas
e melhoria da qualidade de vida destes doentes.®

O Riluzol é um dos poucos medicamentos uti-
lizados na ELA; atua por inibicao dos processos

relacionados com o glutamato, retardando a insti-
tuicao da ventilacio mecanica, e como tal atrasa a
progressao desta patologia em cerca de 3 a 6 meses.°
Deste modo, o principal objetivo terapéutico nestes
doentes ¢ minimizar a morbilidade e maximizar a
qualidade de vida.”

Descricao do caso

Mulher de 61 anos, vida profissional ativa (profes-
sora), reside com esposo e tem trés filhos presentes.
Diagnéstico hda 3 meses de ELA. Sintomas iniciais
com fascicula¢des da lingua e desequilibrio. Seguida
em Neurologia desde o diagndstico, sob Riluzol.
Desde o momento do diagndstico que expressa
grande receio em ficar dependente e constituir
um encargo para a familia. Relativamente a outros
antecedentes pessoais, tem perturbacao depressiva
desde ha 3 anos com intoxicacio medicamentosa
voluntaria (IMV) benzodiazepinica ha 2,5 anos.
Seguimento regular na Psiquiatria e sob terapéutica
antidepressiva.

Encontrada inconsciente com uma lista de medi-
cacao que terd tomado e uma carta em envelope
fechado. Levada para o hospital onde se assumiu
uma IMV a condicionar, diminuicio do estado de
consciéncia e insuficiéncia respiratoria, com necessi-
dade de via aérea artificial. Carta que acompanhava
a doente expressava desejo de nao reanimagio ou
instituicio de medidas invasivas para suporte de
orgao, assinada pela doente e com data do proprio
dia.

Foi internada no servico de Medicina Intensiva por
um més e meio com necessidade de traqueotomia
por desmame ventilatério dificil. Por internamento
prolongado doente desenvolveu miopatia dos cuida-
dos intensivos, mas com boa evolucio do ponto de
vista de reabilitacio motora. Avaliada frequentemente
pela Psiquiatria, expressando continuamente desejo
em suspender suporte ventilatério de imediato e
recusa de medidas invasivas futuras. Descrita pela
especialidade como cognitivamente integra, ciente da
presente evolucio clinica favoravel, mas também da
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trajetoria da doenga que apresenta de base; humor
distimico maioritariamente causado pela perda de
autonomia, gravidade e progressao certa da doenga;
compreendia que prescindindo do suporte ventila-
torio anteciparia o processo de morte, encurtando
a sua esperanca de vida de modo significativo.

Reunido familiar realizada onde esposo e filhos
mostraram compreender e respeitar a vontade da
doente.

Pedida colabora¢io a equipa intra-hospitalar de
suporte em cuidados paliativos e caso levado a
comissao ética do hospital.

Bioética

A Bioética é o ramo da Etica que relaciona
questoes relativas a vida e a morte, promovendo a
discussao sobre temas como o prolongamento da
vida ou a dignidade na fase terminal.® A Etica é uma
parte inerente e indissociavel da pratica clinica em
Medicina, tendo o profissional de satde a obrigacio
de promover o beneficio do doente, evitando ou
minimizando o maleficio causado e respeitando
os seus valores bem como as suas preferéncias.
Beneficéncia, nio maleficéncia, autonomia e justica
constituem os quatro principios fundamentais da
Bioética.”

Cada um destes quatro principios deve ser enca-
rado como uma obrigacao a ser cumprida, a menos
que representem um conflito ético. Muitos dos con-
flitos que os profissionais de satide enfrentam sao
complexos e dificeis de gerir, tal como a recusa de
um doente, consciente e orientado, em iniciar uma
intervengio que seja necessiria a sua sobrevivéncia
(ex.: um doente em insuficiéncia respiratoria com
ELA), que consequentemente condicione um efeito
prolongador da vida. E na tomada de decisio que
persiste o conflito, quando dois ou mais principios
colidem.”

Uma das principais fontes de conflito entre o
profissional de satde e o doente é a divergéncia de
opinido relativamente aos objetivos de tratamento e
a sua pertinéncia ou importancia. Nesta situacao, o
profissional deve identificar os principios que estao
em conflito, analisar o peso de cada um e tentar
encontrar um equilibrio que prevale¢a’, como sera
exemplificado através do caso em analise.

Discussao

A tomada de decisao € algo inerente as responsabi-
lidades diarias de um profissional de satde, processo

esse nos quais ocorrem frequentemente dilemas
éticos, como no caso anteriormente apresentado.
Essa decisao deve conjugar aspetos como o bem-
-estar ultimo do doente, minimizacao do eventual
prejuizo e o respeito pelos valores e preferéncias
do paciente.”

Apresentamos o caso de uma doente com uma
patologia incurdvel e progressiva, que nfo se encontra
no periodo formal de “fim de vida”, dependente de
ventilagao invasiva na sequéncia do agravamento da
funcio motora condicionado por um internamento
prolongado, ou seja, o periodo de dependéncia
ventilatoria foi acelerado paralelamente ao processo
natural de doenca. Tem antecedentes de perturbacao
depressiva, o que constitui um problema de satde
ativo. Doente pede descontinuac¢io do suporte venti-
latério apesar de apresentar evolucio clinica favoravel.

A luz da Bioética este caso levanta questdes
como: até que ponto deverd a doenca mental ser
considerada, neste caso a perturbacio depressiva,
num processo de tomada de decisao para limitacao
de cuidados do qual poderi resultar a morte; sera
a manutencdo de suporte ventilatorio nesta doente
(diagnostico progressivo, incapacitante e limitador
de vida) um ato de futilidade terapéutica ou, por
outro lado, a sua descontinua¢io, um processo de
aceleracio de morte tratando-se de uma doenca
no estadio inicial; como conciliar os desejos do
doente com o Codigo Deontolbgico e crengas dos
profissionais de saude.

Analisaremos entdo cada um destes problemas
de acordo com os principios fundamentais da Etica.

Dignidade

O conceito de “Dignidade Humana” tem inimeras
defini¢coes, variando de acordo com o contexto e
estrutura sociocultural.’ Ao longo da historia, a
dignidade esteve diretamente relacionada com a
religido e o valor individual .*®

Presentemente € um termo vastamente utilizado
por profissionais de saude, representando a sua
defesa e protecao um dos codigos profissionais de
Etica. No entanto, trata-se de um conceito pouco
definido em termos humanos e das ciéncias legais
de modo que algumas reflexdes e estudos sao con-
duzidos de forma a clarificar e definir melhor este
mesmo conceito.'"!!

A Dignidade é um conceito influenciado pelos
costumes e tradicoes. Os individuos tendem a criar,
manter e defender a sua propria dignidade bem
como a de outros em situagdes complexas.'”
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Chochinov propos um modelo conceptual no
qual a sua percec¢do € composta por trés elementos:
relacionado com a doenca (fatores fisicos e psicolo-
gicos); percecao individual de dignidade (espiritual
ou fatores psicologicos que interfiram); e por dltimo,
fator social (contexto social, desafios, etc.).!?

O conceito de “morrer com dignidade” conclui
que os principais atributos sio a auséncia de dor,
o respeito pelo corpo, crengas, suporte financeiro e
emocional e preservacio da privacidade.'*!

A preservacgao de dignidade para alguns doentes ¢é
mais importante que o préprio desfecho da doencga.*?

Desta forma, é de extrema importincia que o
profissional de satde se preste a entender a definicio
propria de “dignidade” que o doente nutre. '3

Principio da autonomia

Este principio advém da premissa de Kant, de que
todas as pessoas tém intrinsecamente valor incondi-
cional, tendo direito de tomar decisdes racionais e
fazer escolhas morais para que possam exercer na
sua vida a sua capacidade de autodeterminacio.’
Assim, a autonomia é aplicada a qualquer pessoa
que tenha capacidade de agir autbnoma.’

Um dos métodos que dispomos para garantir
o alcance pelo respeito da autonomia ¢ o con-
sentimento informado, também denominado de
consentimento livre e esclarecido.” O doente deixa
de ser um sujeito passivo e passa a ser um colabo-
rador ativo do profissional de saude, para atingir
os melhores resultados em satde.” A prestacio de
consentimento para realizar qualquer procedimento
relacionado com a saide do préprio, assume-se como
um direito a que o paciente tem, opondo-se ou
optando por outra terapéutica/intervencao que possa
considerar mais adequada no seu caso particular.”
No entanto, existem situacoes que limitam a obtencao
do consentimento, por exemplo, as situacoes de
urgéncia'>, como ocorreu no caso supramencionado,
em que, por alteracao do estado de consciéncia,
nao foi possivel pedir o consentimento da paciente
e, por isso, realizado investimento que a equipa
médica considerou adequado, apesar da existéncia
de um documento nio oficial onde estaria expressa
a vontade da doente. Contudo, considerando que
o principio da autonomia requer o respeito pelas
decisdes dos doentes, seria presumivel que tam-
bém deveria requerer o respeito pelas tentativas
de garantir que as suas escolhas sio aplicadas no
futuro — as diretivas antecipadas de vontade', que
neste caso terdo acontecido por meio de carta, ainda

que por meio nao legal e sem aparente orientagiao e
discussio prévia com equipa de satide. Porém, a0 nio
ser possivel realizar no momento da elaboracao do
documento, uma avaliacio da competéncia necessiria
para a tomada de decisdes, € posta em causa a sua
autonomia nesse momento, bem como o conteudo
carta (tera sido mesmo a doente a escrevé-la?). E
crendo-se que a tentativa de suicidio se deveu ao
medo das consequéncias da doenc¢a a longo prazo
da doenca, serd possivel um paciente ainda sem
grande compromisso, conseguir visualizar o que
sera a verdadeira evolucio, e face a isso tomar uma
decisio antecipada?’

O respeito pela decisao do doente € um pilar
da Medicina moderna desde que este apresente
a competéncia exigida e esteja informado.” Desta
forma, o respeito por este principio implica que
o profissional de satde revele os aspetos clinicos,
opcoes de tratamento disponiveis e restantes detalhes
necessarios, para ser possivel o exercer deste direito
da forma mais consciente possivel.” Mas, tal como
nos restantes principios, por vezes ocorrem conflitos
éticos pelos confrontos entre si ou pelo confronto
com valores morais.” Em Cuidados Paliativos, por
todas as caracteristicas que os definem, ¢ imperativo
o respeito pelos desejos, preferéncias e conviccoes
dos doentes. As decisoes relacionadas com a pro-
gressdo da doenca e possiveis opgdes terapéuticas
devem ser, sempre que possivel, estabelecidas de
acordo com as preferéncias e valores do doente."”

Face ao diagndstico, que muitas vezes € vivido
como uma “sentenga de morte” ou uma “negacio
do futuro”, pode ocorrer a vontade de morrer ou
de desaparecer, sendo a morte, inevitavel, consi-
derada como um alivio.? A recusa de tratamentos
por parte dos doentes com ELA, os pedidos de
descontinuac¢ao, bem como a sedacio paliativa,
podem ser considerados como uma aceleracio do
processo — apesar de nao resultarem necessariamente
na morte imediata®. No caso dos doentes traqueo-
tomizados, o procedimento ocorre frequentemente
em contexto de emergéncia, quando essa op¢ao
nao foi ainda ponderada pelos proprios.? Destas
situacoes, emergem desafios emocionais e éticos,
nomeadamente a dificuldade de distincio entre
eutanasia e descontinuacao de medidas.'® Também,
nestes casos, € possivel considerar a sedaciao paliativa
como ultimo recurso, com a intenciao de alivio
sintomdtico, mas nunca como um atalho para o
processo de morte.'

E importante referir novamente que neste caso,
apesar de a doente ter diagnostico confirmado de
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ELA, a situacio de dependéncia ventilatoria niao
esta diretamente relacionada com este, mas sim pela
miopatia adquirida em contexto de internamento
prolongado, condicionado inicialmente por uma IMV.
Portanto, com base no caso e sabendo que,
segundo a avalia¢ao clinica de Psiquiatria, a doente
teria competéncia para tomada de decisao e que,
estando informada da sua situacio clinica, pode
considerar-se que se rednem todos 0s requisitos para
que fosse aplicado o principio da autonomia, mas
até que ponto, nao existe confronto com 0s outros
principios bioéticos e outros valores? Surgem-nos
varias questoes, que podem abalar este principio.
Até que ponto é que a decisao de suspender os
tratamentos e medidas invasivas, tendo em conta
a boa evolucao clinica, nao iriam constituir uma
situacdo de dano ao proprio? De que forma é que os
profissionais de satde, com os seus proprios valores,
se posicionam relativamente a descontinua¢ao de um
tratamento que suporta a vida da pessoa cuidada e
acompanhada, que nao se encontra em fim de vida?
Neste sentido, seria mandatdrio esclarecer a fundo
as motivacoes da propria doente e perceber como
os profissionais se posicionam face a este pedido.
O exercicio da autonomia tem por base a relagio
terapéutica com a equipa de saude e as decisdes
tomadas na pritica de cuidados sao baseadas nos
principios éticos e deontologicos, face ao melhor
cuidado possivel.”® No entanto, ¢ importante recordar
que os profissionais, enquanto agentes autonomos,
deverio também defender aquilo que consideram o
bem-estar maximo do doente, respeitando os seus
proprios principios e valores no exercer da profissao,
podendo constituir-se objetores de consciéncia caso
o conflito entre as partes nao seja ultrapassavel.'”

Principios da beneficéncia e nao maleficéncia

Estes dois principios, dificilmente dissocidveis um
do outro, fundamentam-se no conceito de maximizar
os beneficios possiveis ¢ minimizar os danos que
possam resultar, para otimizacao do bem-estar do
doente.”? A guarda destes principios, o objetivo
passa por promover um acompanhamento integral,
atendendo as necessidades fisicas, psicossociais e
espirituais, sendo fundamental respeitar que o que
¢ vivido como benéfico para alguém, poderd nio
o ser assim percecionado por outra pessoa.'®

Comecamos por relembrar o conceito de “obsti-
nagao diagndstica e terapéutica” — os procedimentos
diagnosticos e terapéuticos que sio desproporciona-
dos e futeis, no contexto global de cada doente, sem

que dai advenha qualquer beneficio para o mesmo,
e que podem, por si proprios, causar sofrimento
acrescido.?! Relativamente ao presente caso, nio &
claro se a manuten¢ao do suporte ventilatorio entra
na esfera da obstinacio terapéutica — encontramo-nos
no processo inicial de doenca, sendo que a venti-
lagcao se tornou necessaria por uma intercorréncia
condicionada pela prépria doente, sendo que nio
apresentaria até a data défices neurologicos ou
incapacidade significativos.

Por o diagndstico ser recente, € possivel que uma
planificacio avancada de cuidados adequada nio
tivesse ainda ocorrido, encontrando-se a doente a
gerir o seu processo de luto e nao sendo ainda
capaz de expor uma ideia informada, ponderada
e pragmatica sobre aquilo a que correspondem os
seus ultimos desejos.

Uma questao bdsica, mas imperativa, ¢ qual o
papel da ventilacao invasiva na ELA; qualquer pro-
cedimento invasivo traz obrigatoriamente riscos para
o doente e potencial de complicacdes — infecoes
periostomia, descanulacio acidental, pneumonia
associada a ventilador, maior contacto com servicos
de saude que no periodo de doencga avancada
pode ter um peso significativo (conceito de “tempo
toxico”), entre outros. Mais uma vez, a resposta a
esta pergunta passa pela articulagio consciente e
informada das partes integrantes no processo, dando
ao doente o foco primario.

O prognostico depende do trajeto individual de
doenca, mas os estados nutricional e respiratorio
influenciam a esperanca de vida; o objetivo maximo
¢ minimizar a morbilidade e maximizar a qualidade
de vida. No entanto, alguns doentes sob suporte
ventilatério acabam por se sentir insatisfeitos pela
perda de qualidade de vida e o conceito de “dar
mais vida aos dias e menos dias a vida”, cunhado
por Cicely Saunders, ganha mais uma vez sentido. O
principal motivo associado a pedidos de descontinua-
¢ido de ventilagdo invasiva na ELA avancada é pela
perda de sentido de vida.’ Diversos estudos indicam
que a qualidade de vida aquando da progressao da
doenca nao depende maioritariamente da func¢ao
fisica, mas essencialmente de fatores psicologicos
e existenciais.?*

Uma pessoa com perturbacio depressiva, em
agudizacio de doenca com tentativa de suicidio
associada, podera sentir esta perda de sentido. O
pedido em descontinuar o suporte ventilatério parece
esconder um desejo de aceleragio de morte, desejo
esse enquadravel no contexto da doente. Apesar
da importancia de respeitar os desejos de quem
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tratamos, ¢ também uma fun¢io do profissional de
satde avaliar o beneficio global de uma decisio e
identificar possiveis vieses que impecam a legitimi-
dade dos valores e planos expressados — desejos
esses que podem acabar por desrespeitar o principio
da beneficéncia.

Ajudar a doente a refletir sobre o seu processo
de doenca, o significado que lhe atribui, as suas
consequéncias e o processo de fim de vida e otimizar
a interven¢ao do ponto de vista da sua saide mental,
facilita tomadas de decisdo harmoniosas entre doente,
familia e profissionais de saiude.’

Principio da justica

Este principio pressupde a reparticio de forma
igualitaria dos recursos de satde por todos os que
tém necessidades e condicoes idénticas, implicando
a nao discriminagao face ao sexo, religiao, raca, faixa
etaria e capacidade economica. Assim, € inerente a
este principio, a igual oportunidade de acesso a cui-
dados minimos de satude para todos os cidadios.'>*

Atualmente, o Sistema Nacional de Sadde portu-
gués atravessa grandes dificuldades a nivel da sua
gestdo e sustentabilidade financeira, pelo que se
torna imperativo aprofundar e explorar cada vez
mais o principio da justica distributiva em saude.
Nao podemos falar de justica, sem empregar o termo
equidade em saude, surgindo estes conceitos como
um complemento um do outro, uma vez que a jus-
tica ndo implica obrigatoriamente igualdade. Assim,
podemos inserir o conceito de equidade como um
principio que tem como objetivo dar a cada um o
que lhe é devido, com base nas suas capacidades e
necessidades, ajustar as intervengoes a cada doente
com tratamentos justos e equitativos, considerando
e respeitando cada um na sua singularidade.'®

Neste contexto, observando a perspetiva da doente
e da sua familia, percebemos que o principio da jus-
tica nos impele a ir ao encontro da vontade da utente
— da descontinuacio da VMI (ventilacao mecanica
invasiva). Ao apresentar uma doenca degenerativa
e de rapida evolucio, manifestar receio em ficar
dependente e ser um encargo para a sua familia ha
alguns anos, manifestar o desejo de nio reanimagio
e de ter ficado debilitada fisicamente pelo tempo
de internamento na unidade de cuidados intensivos
(UCD), poderemos justificar a decisiao de descontinuar
a VMI alegando que, a luz do principio da justica,
a doente estd a utilizar recursos dispendiosos e
especializados da UCI que poderiam ser utilizados
noutros doentes com maior necessidade? Sera que

o uso desequilibrado desses recursos poderia ser
evitado se fosse utilizada uma abordagem integrativa,
centrada nos valores e crencas do doente e familia,
como ¢ a filosofia dos cuidados paliativos que sio
vistos, atualmente, como um direito universal?'®

No entanto, pode nio ser razoavel esperar este
tipo de decisoes por parte dos profissionais de satde
uma vez que, muitas vezes, entram em conflito com
o seu compromisso de cuidar, em prol dos recursos
financeiros de uma instituicao ou servico de saude.’
Assim, a justica é definida como a virtude primaria
das instituicdes que surge da cooperacao humana
e pretende o beneficio de ambas as partes.*

Conclusao

Ao debrucarmo-nos sobre a problematica da des-
continuacao de tratamentos e suspensio de medidas
invasivas, os conflitos éticos sio inerentes a discus-
sdo que destes advém. O objetivo de estabelecer
um plano de cuidados e diretivas de tratamento
de acordo com o doente desde a fase inicial de
diagnodstico, pode muitas vezes ajudar a guiar os
profissionais de satide nas questdes complexas que
vao surgindo.

Comecando pela conce¢io de dignidade, este
conceito € construido individualmente, por cada um
de nos. Assim, s6 conhecendo verdadeiramente o
doente nos podemos aproximar do seu conceito de
vida e morte dignas, garantido que a sua autonomia
¢ respeitada, visando o seu beneficio de forma justa
perante os cuidados.

Neste artigo ¢ evidente o conflito entre a bene-
ficéncia/niao maleficéncia e a autonomia, em que a
decisao expressa da doente € oposta as concecoes
consideradas pelos profissionais como as melhores
opgoes terapéuticas. Sendo a decisio da doente a
descontinuac¢ao de tratamentos, a ponderac¢io do
risco-beneficio de cada intervencao ¢ crucial, sendo
necessaria a identificacio de eventuais medidas futeis.
O consentimento e o respeito pela autonomia sao
direitos do doente, encontrando-se dependentes de
duas premissas: a competéncia para tomar decisdes
e encontrar-se na posse de toda a informacao clinica,
ajustada ao seu nivel de compreensio, necessa-
ria para tomada de decisdes. No entanto, surgem
situacdes onde ¢é dificil distinguir o “deixar morrer”
e a aceleracao do processo de morte, causando
constrangimentos e conflitos nos profissionais. Assim,
as conversas sobre o estado de satide e doenca
devem tomar lugar de forma a ajudar os utentes
a refletir sobre o seu proprio processo e trajeto, o
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significado que lhes atribui, as consequéncias espe-
radas e o impacto que novas incapacidades poderio
ter na sua vida. Assim serd possivel identificar as
necessidades do doente fazendo uma distribuicio
equitativa de recursos, promovendo tomadas de
decisio harmoniosas no delinear de um plano de
cuidados avancado.

Em situacdes complexas em que a tomada de
decisio estd limitada pelos conflitos éticos € reco-
mendado o parecer de uma comissio de ética, sob
uma perspetiva isenta do caso, com o objetivo de
ajudar a encontrar a melhor decisao, sempre ajustada
a pessoa cuidada.
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