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CAPITULO |

A Necessidade de uma Tese ou uma Tese Necessaria?




.............................. o0 A INBCESSIGadE de uma Tese ou uma Tese Necessaria?

I. ANECESSIDADE DE UMA TESE OU UMA TESE NECESSARIA?

A sustentagao de um percurso!
A identidade de um objectivo!

Lenge val o ano em que me cruzei com um Professor da Faculdade de Medicina.
Figura alta, entrou no elevador n® 4 do Hospital, onde eu era o Unico "passagsiro”.
N&o me conhecia, seguramente. Afinal, eu néo era mais que um aluno, no segundo
ano do meu Curso, apenas identificado pela bata branca e habituado a passar nos
interminaveis corredores apinhados de pessocas que, incessantemente, se cruza-
vam como se andassem sozinhas. Porgue raramente alguém se cumprimeantava.
Nio sei se por pensarem gue estdvamos sempre juntos e proximos (talvez
afastados e distantes!), portanto dispensando permanentes cumprimentos, se por
pensarem que cumprimentar tanta gente seria porventura uma enorme perda de
tempo, se... a verdade é que este comportamento humano, massificado, me
incomodava. Tante que, guando aquele Professor, de bata branca abotoada pelas
costas, do alto da sua estatura e da "altura” da sua “cétedra” se “dignou’
cumprimentar-me, de forma elegante e afével, olhando “c4 para baixo" (na minha
perspectiva, leia-se!), figuei perplexo e pensei: afinal, nesta casa andam pessoas
gue sabem gue também somos pessoas & gue, sabendo gue todos somos
pessoas, nos dispensam a atengéo que é devida as pessoas!

Gravel na minha meméria este encontro, como o primeiro “momento ético” da
minha vida de universitario! Porque, apesar das vezes sem conta que me cruzei com
pessoas, esle foi singular: duas pessoas gue se desconheciam socialmente
encontraram, acima da sua condicéo social, o ponto comum e distintivo da sua

natureza: a sua igual condi¢do humana, suficiente para justificar e motivar o
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encontro Unico de duas dignidades, o encontro que nic se satisfaz com a
desatencao para com guem passa a seu lado!

O tempo vira a demonstrar gue este encontro nédo fol um epifenomenc.
Reconheci aguele Professor alto, dois anos depois, na regéncia da disciplina de
Terapéutica Geral. Era Walter Osswald!

Talvez, na vida, nada acontega por acaso. Constatei-o ao longo dos anos gue
até aqui me trouxeram. Fol uma adolescéncia fervilhante, pontificada pelas tertulias
de Sabado & noite, que me entregou a medicina. A leitura dos classicos’ invadia as
minhas madrugadas. Mergulhava na toada, a umn tempo diafana e edificadora, de
Bach. Mozart, Besthoven e Fauré, fecundante de um perturbador siléncio. Foi a
percorrer este triho gue percebi, entre tantas outras coisas, gue 0s encontros
singulares que experimentamos so acentecem porque as pessoas sao, elas sim,
singulares. E essa singularidade advém-lhes do exercicio quotidianc do respeito
pelos valores que as definem como pesseas, distinguindo-as no mundo dos seres
vivos. Paulatinamente, ful descobrindo a ética, guande nela ainda guass ndo se
falava. Marcado por uma cultura catélica, na gual nasci e cresci (e que abracei no
percurso dessa férvida adolescéncial), @ no auge de uma movimentacao social
histérica revolucionaria, tomei consciéncia, nos encontros gue, com Walter Osswald,
Daniel Serréie, Jorge Biscaia, Bemardo Domingues, Bianchi de Aguiar, Paulo
Santos, Levi Guerra, J. Pinto Machado, & logo Isabel Renaud, Michel Renaud, Luis
Archer, Victor Feytor Pinto e tantos outros, fui frequentando na década de 70, de
que uma disciplina, distinta das opcoes religiosas ou politicas mas talvez por elas
mesmas tomada fundamental e necessaria, se afirmava de forma impesitiva na
minha formacao de médico: a Etica, qual dindmica de permanente auto-provoca-
G&0 a uma atempada e profunda reflexao sobre os comportamentos humanos,
referenciados no seu agir a uma modulagio respeitadora da dignidade de cada ser
humano, porventura mais dos diminuidos nas suas capacidades de exercicio da

vontade prépria. Para além de uma sdélida formagéo academica, na sua vertente

Eca de Queiroz, Miguel Torga, Almada Negreiros, Femarico Pessoa, Alexis Carrel, Iving Wallace, e ainda, Anténio
Vigira, Suenens, Leonard Boff, Jodo XXII, Paulo V1, Jedo Paulo |, Jodo Paulo Il, & Bibha e as excelentes biografias de
tantos grandes vultes da humanidade.
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mais clentifica, a profissdo que me decidira abragar dar-me-ia razao quando tomei
consciéncia de que ndo bastava saber tratar as pneumonias, os enfartes do
miocérdio ou as malnutrigdes. Era necessério saber tratar a pneumonia da Maria e
a pneumoania do Manuel porgue, sendo a Maria diferente do Manuel, su apenas
seria capaz de fratar as respectivas pneumonias se conseguisse tratar cada uma
dessas pessoas e, nelas, as suas pneumonias. Mais ainda para as malnutricdes. ..
Descabriria gue néo se tratam nunca as doengas. Tratam-se téo s6 0s doentes,
tratam-se afinal as pessoas que tém essas doengas. E esta é uma descoberta
fundamental gue me suscitou a necessidade de uma preparagac profissional mais
integral e estruturante, alicergada também nas ciéncias sociais e humanas, quica
respigando aqui e ali nogdes de antropologia, sociologia e teologia, numa peugada
de reflexdo humana continua.

E esta dinamica interior que me leva a um esforgo continuo de aperfeigoamento
em etica, e gue me motiva para, ainda estudante da Faculdade — no decurso do
4% ano? — juntamente com o meu colega e amigo Jodo Lufs, e com a preciosa
colabaragao de Walter Osswald, a crganizagéo de duas reunites alargadas, uma
sobre o aborto e outra sobre planeamento familiar, organizagdo que encheu o
Anfiteatro Nascente da FMUP. Nao mais deixaria de me interessar por aprofundar
as questdes da pioética, estudando, participando em cursos e, sobretudo,
procurando reflectir guotidianamente a partir dos “encontros” que a actividade
profissional me Ia cferecendo.

~ Mas o meu objectivo, académico e humano, era ser médico. Cheguel ao 6° ano
do Curso de Medicina, ainda sem definicéo relativa a uma eventual espacializacao,
Foi ja na frequéncia da disciplina de Pediatria que despontou em mim o interesse
por esta especialidade. E recordo ter despontado para ela exactamente no decurso
das aulas de Pediatria social. O entdo regente da disciplina, o saudoso Prof.
Norberto Teixeira Santos, dissertava de forma apaixonada sobre a capital importan-
Cia das questbes de natureza social na génese de tantas patologias pediatricas,

relevando aindissocidvel necessidade de um empenhamento dos pediatras na sua

71876/1877, a 'Bioética’ acabara de nascer! Em 1970, Van Rensselasr Potter havia escrito o artigo "Biosthics, the
Science of Sunival” criando este neclogismo.
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abordagem e tentativa de resolugdo. Associando-se-lhe uma perspectiva de
estudo que exigia algo para além da classica patologia e fisiopatologia, tocando o
enorme pender da educagdo, da promogao da saude, da afectividade e do
relacionamento familiar, erguia-se agui, de forma bem clara, uma motivagio para a
minha irrecusével responsabilizacao pelo melhor e mais abrangente "bem” da
crianga. Descobri, entdo, na pratica desta especializagdo médica, um excelente
campo para exercitar, de forma bem concreta, o principio ético da beneficéncia,
elevado a maior poténcia quandoe me pede gue cumpra o melhor bem (ndo s¢ ¢ néo
fazer mal nem s6 o fazer bem, mas o propiciar o melhor bemn!) em guem se v&
porventura mais desprotegido na respeito devido as suas dignidade e autonomia
— as criancas, enquantc menores em idade. Aliava entdo, na opgéo por esta
especializagdo médica, o gosto por uma disciplina de caracteristicas clinicas do
meu agrado e de intervengéo social € humana que respondiam & exacta exigéncia
interior de uma medicina cumprida nos terrenos nutritivos da bioética.

Iniciei, em 1984, o internato da especialidade de Pediatria no Servigo de
Pediatria do Hospital de S. Jodo (Clinica Pediatrica e Pediatria Social), sob a
Direccao do Prof. Doutor Norberto Santos. J& nessa altura, as questdes relativas a
humanizacao preocupavam o Director do Servigo. Participei mesmo, durants o
primeiro ano do intemato, em duas reunides especfficas scbre a humanizagéo dos
senicos de pediatria, de uma das guais publiquei, aliés, um dos meus primeircs
trabalhos, subordinado a esta tematica®. Vivia o Servige, entao, ¢ esforgo de sub
(super?) especializagio, procurando a indispensavel independéncia das especia-
lidades “adultas’, particularmente nas &reas da gastrenterclogia, nefrologia,
endocrinologia, doengas metabdlicas, nutrigao, pneumologia. As questdes eticas
nao deixavam de ser referidas de guando em vez, mas nao havia ainda no
quotidiano do Servigo esta necessidade de formagao especifica. Recordo, por ex.,
a existéncia dos "impressos amarelos” destinados & assinatura dos pais quando
recusavam o tratamente dos seus filhos e queriam “leva-los”, pelas razdes mais
diversas. Recordo, sim, o respeito gue o Director exigia para com tedos s pais,

fosse qual fosse a sua posigao social (“neste Servigo, umamae, adolescente de 16

*Humanizagao hospitalar - colaboragao do velurtério com o médico’. Acgdo Médica, LI (2): 35-8, Junho 1987
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anos ou mesmo prostituta, € sempre a Senhora...” - dizia tantas vezes acs alunos!).
N&o se falava em consentimento, autonomia.... Mas, embora sem se Ihe referir o
nome, exercitava-se, de guando em vez e pelo menos teoricamente, a limitagio
terapéutica nas situagCes "desesperadas’, e gusstionava-se o poder parental nas
situagdes de maustratos nainfancia. ... Efuinomeado pelo Director para representar
0 Servigo nas reunides do Grupo de Trabalho HUSAC (HUmanizagao dos Servicos
de Atendimento as Criangas), da Secgio de Pediatia Social da Sociedade
Portuguesa de Pediatria.

Em 1988, fui convidado pelo Prof. Doutor Walter Osswald para fazer parte da
Comisséo de Ftica do Hospital de S. Jodo. Convite com dupla fundamentagio,
suponho: o interesse gue vinha demonstrando pelas questdes médicas da biodtica
e pela vivéncia pediatrica que, mercé da especializagio gue entdo cursava, poderia
ser de utilidade ao exercicio de uma Comissao de Etica hospitalar. Ao longo dos
anes, fui sendo, assim, marcado pelo dia-a-dia hospitalar onde a dimensao ética
do exercicio da medicina assumia especial interesse, particularmente o especifico
pediatrico.

Foi neste contexto que, em 1995, me propus, enguanto Assistente Convidado
de Pediatria da Faculdade de Medicina do Porto, a prestagéo de Provas de Aptidao
Pedagdgica e Capacidade Cientifica com um trabalho intitulado “Etica em Pedia-
tria”, 0 gual mereceu aprovagdo com a classificagéo maxima. E num tempo em que
0s desafios éticos se intensificavam num Servico que queria ser de vanguarda, guer
no ensine, quer na assisténcia, quer na investigacdo, o corclaric desta minha
determinacdo deveria ser a realizagdo de um trabalho de investigagdo nesta area,
conducente a uma Tese de doutoramento. Para esta decisdo, tive a imediata e
entusiasmada anuéncia do Director de Servige.

E o homem que "Quis" ser médico, "Abragou” a ética e "Optou” pela pediatria
para o seu exercicio profissional & hoje o Pediatra que descobriu, na Etica que
abragou, a inspiragéo da sua "Opgéo Pediatrica”, o sentido do seu “Querer ser
Médico”, motivacao também para o seu “Ser Homem”,

E, talvez, este o trago fundamental desta tarefa que ora agui me traz. N&o pela
necessidade de um “curriculum”, mas pela necessidade de uma Tese gue possa,

eventualmente, ndo so dirimir questdes éticas especificas do exercicio pediatrico,
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como, porventura, catalisar para a reflexao sobre esta temética o interesse de
guantos agem quotidianamente com menores.

Com a consciéncia de gue ha seguramente lugar para uma ética pediatrica,
importa explorar, por via das novas e recentes aportagdes da ética ao exercicio da
medicina, uma nova dinamica exigivel a um relacicnamento vital entre os profissi-
cnais de salide e 038 menoras U Seus pais ou representantes.

Para aHipdtese formulével a partir das afirmacdes precedentss “justifica-se falar
de uma ética pediatrica?” dever-se-a obter uma Tese gue elucide a "estrategia de
ensino de uma bicética no dominio especifico e exigente da dimensao pediatrica
da medicina contemporénea”.

Peregrino da verdade, importa escolher e preparar o trine gue, com menos
sobrassaltos, aslainexoravelmente conduza, Eénestapeugacague, seguramente
pela frescura pascal que aporta a vida, se encontra a ética.

Por tanto, agui estoul
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CAPITULO Il

O Caminnho a Percorrer
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Il. O CAMINHO A PERCORRER

a. Proponho-me fazer o percurse histérico da evolugio da pediatria, assinalan-
do as etapas porventura mals marcantes da sua diferenciagio e das
exigéncias que a sua especificidade lhe agorta. Procurarel avivar a pertinéncia
antropologica de um conceito de crianga gue evoluiu de um ser humano
“menor” (em massa corporal, mas também em direitos!) para um ser humano
que, muito emboraem fase de desenvolvimento, & credor de teda a dignidade
inerente a sua absoluta condicdo humana, porventura acrescida dos cuida-
dos devidos a sua maicr vulnerabllidade. Uma nova nogao socioldgica ati-
nente acs reais “poderes” parentais, prodigalizados aos fihos numa dialéctica
de senvicoe afectividade que pretende vivificar uma cultura de rosto humanisia,
sera também objecto de particular consideragio no desenho deste trabalho.

b. Num incurso paralelo, agora no dominio da bioética, procurarel enunciar a
fundamentagac da ética e visitar os varios modelos reflexives que, nas
décadas mals recentes, t&m sido proposios. Darel particular énfase acs
modelos que, hoje, nos ajudam a eguacionar as guestdes de um guctidiano
avassalador, particularmente no que concerne acs constantes desafics que
0 desenvolvimento imparavel da cléncia permanentemeante nos coloca, Nao
s6 da tecnociéncia, mas também das ciéncias socioldgicas e do direito,
Incluidas ai as guestdes inerentes ao relacionamento médico-doente (que,
em pedialria, se dilata com a imerséo dos pais), a valoragao da vida (do
“vitalismo" ao “utllitarisme” bicldgico), & definicao de morte, elc. Abordarel a
construgac do ediificio ético pediatrico, uma construgio apaixonante, credora
dancssaatengio, como 0 s3c as construgdes dos edificios bicldgico e social
da crianga.
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c. A élica pedidtica podera ser a "ponte” que firma uma ligagdo pertinente e
clamante: a élica e a pedialria. Sem sustentacao bastante para afirma-a
como uma “especialidade” ética, esta matéria ndo deixa de justificarque a ela
dediguemaos um trabalho de ref exao apurada e aturada, Alguma novidade se
procurara nesta dissertacao, que quer trazer ao debate reflaxivo da bioética
interrogacoes especiiicas dacarrentas do exercicio pedidtrico quotidiano e,
assim, o enriquacedor contributo inerente.,

d. Redlizei um inquéritc que distrioui a profissionals de sadde, alunos de
medlicina e profissionais de areas distntas ca salde, procurando aferir um
parfl de conhecimentos de ética "aplicada’. Esle inquérito visa poder definir
estrategias porventura mais adequadas do ensino da bioética num Departa-
menle de Pediatra integrade numa Faculdade, ensino a que ndo se pode
furtar nos dias de hoje. Ja em 1988, a Declaracao de Edmburgo recomen-
dava "a pratica de um ensino que propicie, para além da aprendizagem dos
conhecimentos, a aguisicao de gestos, valores e afitudes gue cevem ser
inerentes a todos os medicos'. £ Lopez-lbor, num seu discurse a universita-
ros espanhois, remete-ncs para a cbrigatoriedade da “universidade lutar
contra os perigos da desagregacao do Homem representados pela téconica
e pelo especialsma”. O ensino da bloética &, portanto, tamizém pertenca dos
diversos Departamentos e Senvigos. Ele ndo esta — ndo pode estar — na
exclusiva responsabllidade da disciplina de Biogtica e Etica Médica. E a
Pedialria reclama, em abundéncia, a necessldade e a oporlunidade de
ministrar este ensina, ndo pouca € a espacificidade das guestoes éticas que
nele pululam,

e. Paraalém da oibliografia directamente referida ao texto, enurmero textos gue

consdero importantas a visdo da biosdtica no seu pendor pedigtrico.



A Pedialna

A Pediatria
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lll. A PEDIATRIA

Embora a primeira referéncia escrita do termo "pediatria” remonte a 1772, no
tratado "Paedojatria practica” de T. Zwinger(1), as preocupagdes com a assisténcia
infantil sdc conhecidas de ha muitos séculos. Inlmeras documentos datam ja do
séc. | {d.C), como ¢ de Demostenes Philaiethe que preconizava as méaes a
amamentagao dos seus filhcs desde o nascimento(2).

Esta crientagdo naturista e ecoldgica fol rapidamente rebatida por Sorano de
Efeso (98-117 d.C.), cuja obra “Doencas da mulher”, abordando temas de pediatria
e de puericultura, acabaria por ser marcante durante muitos séculos. Com efeito,
durante a ldade Média, os conhecimentos clentificos pouco avangaram, tendo em
consideracao que a sabedoria estava schratudo nos conventos e o estudo do corpo
era entdo prolbido. E s6 no séc. XIX que, com Pierre Budin, contempaoraneo de
Pasteur, sera retomada a anterior regra baglar da nutricdo infanti, promovendo o
aleitamentc materno,

A assisténcia neonatal fai, na Antiguidade e durante muitos anos, marcada pela
selecgdo natural, Recém-nascidos com graves malformagtes moriam abandena-
dos e, em Rema, com Rémulo, os pais cetinham o direitc de matar os flhos com
grave deficiéneia (us vitae et necis). Eno séc. XVl que a elevada mortalidade matema
e neonatal leva os médicos a preccuparem-se com a assisténcia materna durante
a gestagio e com os cuidados ac recém-nascido, Em 1788, J. Mastalier cria, em
Viena, o primeiro instituto para doengas infantis(1). A organizagao desta assisténcia
conhece um ponto alto em 1802, em Paris, com a criacdo do Hépital des Enfants
Malades. E, contudo, nos meados do séc. XIX, que o desenvolvimento da pediatria
& imenso: publica-se pela primeira vez a nivel mundial uma revista exclusivamente

pedidtrica (Stuttgard, 1834), Inicia-se a anestesia geral em cirurgia infantil (1848),
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produz-se na Inglaterra a primeaira formula de leite em pd (1848), edita-se o primeiro
tratado sistematico de cirurgia infantil (1860, porJ, Cogper), desenvolve-se atecnica
da almentag&o artificial infantil (1868), inventa-se a farinha léctea (1873, H. Nestlé),
funda-se em Lisboa ¢ Hospltal de Criangas D. Estefania (1877, introduz-se o
concelto de "necassidades nutricionais do lactente” (1878, F. Ahlferd), inventa-se a
incubadora (1888), Karl Siegmund inicia a prevengdo da conjuntivite necnatal com
0 Uso do nitrato de prata a 2% (1888), datermina-se a composicao do leite matermo
humanao (1895), Julius Hesse e Evelyn Lundesn avangam o concelto de manipulacio
minima do recém-nascido (lavagem cuidadosa das maos, utlizacgo de batas,
barrete & mascara nas unidades e RN e, infelizmente, & excluséc dos pais destas
unidades de culdados — Chicago, 1900).

O séc. XX traz & pediatria, como & medicina em geral, uma explosao fantastica:
cria-se a Associagio Internacicnal de Pediatria {(1910), o pediatra mexicano Roque
Macouzat publica o primeiro livio pediatrico "Arte de criary curar alos nifios” (1910,
Binet ¢ Simon aplicam o primeiro teste de inteligéncla (1911}, realiza-se em Paris o
Primeiro Congresso Internacional de Pediatria (1812), Alexander Fleming descebre
a peniciina (1928}, M.M. Gregg descreve a embriofetopatia rubedlica (1941),
descobrem-se a estreptomicina (1944}, a cefalosporina (1945) e o cloranfencol
{1947), funda-se a Organizagido Mundial de Salce (OMS) com sede em Genebra
{1948), Harmison Introduz a re-hidratagao oral para og ratamentos dos doentes com
diarrela (1920), o diagndstico pré-natal surge na década de 50 e desenvolve-se (nos
finals dos ancs 80) até ao diagndstico pré-implantatorio, Dicke descreve pela
primeira vez a doenga cellaca (1950), as epldemias de poliomielile impulsionam o
desenvalvimento daventiiag&o mecanica (Califormia em 1850 e Dinamarcaem 1952,
com particular expressdo no campo neonatal e logo pediatrice a partir dos anos 60)
(3), A.B. Sabine J.E. Salk obtém avacina antipolicmielitica (1956), aOrganizagao das
Nacdes Unidas (ONU) proclama a Declaracéo dos Direitos das Criangas (1959). Em
1977 diagnostica-se, na Somadlia, o Ultimo caso de variola no mundo e, no ano
segunla (1978), nasce o primeiro bebé proveta, Louise Brown. Estadia-se o desen-
volvimente moral e cognitivo da crianga (1979), ensaia-se pela primeira vez a terapia
génica substitutiva, dando-se inicio 2o projecto Genoma (1990), a criopresarvagao

de células estaminais é uma realidade no dealbar do século XX,
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Ainvestigagéo conhece um desenvolvimento exponencial e, em paralelo, eclodem
0s grandes desafios da bioética: a antibioticoterapia, a imunoterapia, a ventiagdo
mecénica e a prestacéo dos cuidados intensivos, a reanimacéo, a medicina de trans-
plantagéo, os meios de diagnéstico ndo invasives como a tomografia axial computa-
dorizada e a ressonéncia magnéticanuclear, a alocagao dos meios e adistribuicdo dos
recursos, a terapia génica, o diagnéstico pré-natal, a reproducio medicamente
assistida, a criopreservagio de células estaminas. ..

A Declaragao dos Direitos da Crianga (1958), reconhecendo a este ser humano
mais pegueno necessidades especfiicas face aos Direitos do Homem, ja proclama-
dos em 1948, outorga-lhe um estatuto de igual dignidade.

O esludo do desenvolvimento ‘moral & das etapas da maturagdo ética da
consciéncia, de Piaget, Erikson e Kohlberg, alertam para a construgio precoce e
consistente da capacidade de decisdo dos menores.

As familias numerosas sucedem as familias com apenas umou dois filhos, o que
s torna mais "valiosos” soclamente. A perda de um filho com tuberculose, duma
fratria de 10 irmé&os, seguramente sempre dolorosa, era talvez menos "pesada” em
termos familiares, de que, como hoje, quando se perde um filho Unico ou tao-sé um
ce apenas dols irméaos,

Os maus-tratos tomam-se uma entidade noscldgica e atribui-se-lhe um grande
significado assistencial e ético, na exigéncia que coloca aos profissionais de satide.
Patologia de sempre, conhece hoje maior expresséo pelo releve social gue Ihe é
reconhecido pelos media. Ocultada por forga de uma perversio que lhe é intrinseca,
impde-se-nos hoje como um iceberg que irompe no oceano pediatrico de forma
gritante.

A verdade submersa desta realidade tem, porventura, nos longos anos que
exibe, justificagdo no contexto da menor consideragéo que as criancas fol sendo
outorgada ao longo da Histéria, Ao menor volume corporal fez-se-lhes, talvez por
analogia "guantitativa’, corresponder uma menor valia na sua dignidade, recusando-
se-Ihes, em tanlas circunstancias, os direitos fundamentais de que, como pessoas
humanas, sao credoras.

As criangas foram, de sempre, um problema moral para a sociedade. Em muitas
culturas, criangas muito débeis, indesejadas ou malformadas eram abandonadas,
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afogadas ou asfixiadas, por vezes com cumplicidade medica e as escondidas(4).
Nas culturas primitivas valcrizavam o velho em detrimento da crianga. Na cultura
grega a juventude era adulada, em vista do desporto, mas nao a crianga.

Exemplos histdricos do desrespeito conferido as criangas sdo bem conheci-

dos(5):

- Herodes, contemporéaneo de Jesus Cristo, ordencu a matanga dos inocen-
teg, ndo tendo hesitado em matar quantes fossem nacessarios para que,
nesta amélgama de criangas mortas, pudesse ter sido englobado o Menino
perseguido.

—  Os primogénitos, na Antiga Grécia, eram imolados para “acalmar a furia dos
deuses” quando perigava a furia do Rel.

— Na ldade Média, os meninos marmam multo & mui precocemente; por isso
valiam poucc; podiam ser tratados como uma coisa, um objecto; o pai,
baseado numa Pétria Potestade, comandava a sua vida, dispondo dela como
se de um escravo se tratasse,

— Na Ildade Modema, os primeiros orfanatos apenas admitiam os meninos
legitimos; os llegitimes n&o tinham direitos e eram depreciados.

— Edward Jenner testou, em 1768, a vacina para a varfola humana numa
crianga.

— Louis Pasteur, em 1885, testou a vacina anti-rabica numa crianga.

— Em 1891, Carl Janson, na Suécia, informou que as suas pesguisas sobre a
variola foram realizadas em 14 criangas ¢rfas, apesar de os bezerros serem,
entdo, o modelo ideal para esta experimentacao.

— Entre 1956 e 1971 — bramia ja a bioética, com Potler e Hellegers, a sua
bandeira nos Estados Unidos - inoculou-se o virus da hepatite em centenas
de criangas do hospital de Willowbrook, em Nova lorgue, buscande a
imunoterapia adrede.

~ Em Portugal, na cidade do Porto, realizou-se em 1998(6) um estudo em
criancas de infantarios, avallando nelas a plumbémia para estudar os sfeitos
gue o teor em chumbo dos materiais entao utilizados na construgéc civil

poderia determinar no ser humano, habitante das cidades.



Ainda em Periugal, em 2003, tivemos noticia de um estudo realizado nas
criangas da Casa Pia de Lisboa, patrocinado por uma Universidade america-
nae comacolaboragao de umaFaculdade de Medicina Dentaria portuguesa,
o qual tinha como objectivo avallar as repercussdes que a presencga do
mercUrio nas substancias usadas para tratamento das caries dentarias

determinaria no ser humano.

Mas, e a contrério, & também na Histéria que encontramos exemplos varios de

inequivocos sinais de protecgao das criancas(s):

Em400a.C., Platdo chama a atengéo dos professores para a importancia de
ministrar o ensinc sem castigos.

Neo sécule IV, surge legislagio condenando o infanticidic, defendendo o
direito do Estado poder intervir na familia em defesa da crianga, contrariando
0 poder absoluto gue, no império romano, era conferido aos pals.

Sir Themas More, no século XVII, censura o agoite e recorre apenas de pavéo
para bater nas filhas.

No século XVIll, Rousseau, alegando que as criangas sdo inocentes até serem
corrompidas pela sociedade, apela ac fim dos castigos corporais e assinala
(voz primeira, porventura?) o reconhecimento da sua “autonomia®; "é altura de
se falar menos nos deveres das criangas e mais nos seus direitos”. As
preocupagOes com as criangas vao para alémdafeme, eirompe o interesse
pela sua educagio.

Em 1801, na Prissia, conhece-se uma proibigéo explicita & realizagac de
investigagao em criangas, determinada na Instrugo do Director das Clinicas
e Policlinicas.

Em 1924, a Declarag&o de Genebra sobre os Direitos da Crianga — o primeiro
instrumento juridico intemacional que faz referéncia aos “direitos da crianga”!
— enuncia a necessidade de garantir uma proteccao especial 4 crianca. Esta
Declaragdo vem a ser adoptada pelas Nagdes Unidas e reconhecida,
posterionmente, em varics documentos: Declaracio Universal dos Direitos do
Homem, Pacto Intemacional sobre os Direitos Civis e Politicos (art.>s 23° e

249, Pacto Intemacional scbre os Direitos Econémicos, Sociais e Culturais
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(art.° 10.°), bem como em estatutos e instrumentos pertinentes das agéncias
sspeciallzadas e organizagdes internacionais que se dedicam ao bem-estar
da crianga(?).

— Em 1947, o Cédigo de Nuremberga releva a impertancia do consentimento
informado para investigagio.

— Um ano depois, em 1948, a ONU proclama a Declaragéo Universal dos
Direttos do Homem, onde se afirma que todoes 0g seres humanos nascem
livres e iguais em dignidade e em direitos.

—  AAssociacgo Médica Mundial adopta, em 1964, a Declaragée de Helsinguia,
a Magna Carta da experimentagdo em seres humanos, onde se expressam

recomendacoas relativas a investigagio em criangas,

E, mais recentemente,

— O Decreto-Lel 21/87, da Assembleia da Republica Portuguesa, afima e
regulamenta o direito dos mencres a terem junto de si os seus pais durante
0 tempo de internamento hospitalar.

~ A EACH, European Association for Children in Hospital, elabora em Leiden,
em 1988, a Carta da Crianga Hospitalizada, Nesta Carta & requerido o
respeito pelos direltos fundamentais inerentes & sua condigao de seres
Rumanos em desenvolvimento, nomeadamente no gue conceme a sua
intimidade, &s condicdes de intemamento, ao acompanhamento pelos pais,
ainformac&o que lhes é devida e & participagdo nas decisdes gue Ines digam
respeito. ' \

~ A Convencao sobre os Direitos da Crianga, em 1988, define crianca como
todo o ser humano menor de 18 anos de idade. Os Estados Partes desta
Convencao relevam a importancia do ser crianga, reconhecendo-ines o
direlto a vida, a identidade social e genética, ao acesso a educagéo e a
cultura, & expressao livre de opinido (a qual deve ser respeitada de acordo
com a sua idade e maturidade!, o dirsito a maxima protecgao, particularmen-

te das mais desfavorecidas.
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A Convencao sobre os Direitos do Homem e a Biomeadicing, emanada do
Conselho da Europaem 1996, assinada em Oviedo em 1997 e ratificada em
Portugal em Janeiro de 2001, reclama, no seu Art® 17, protecgio adequada

das pessoas gue carecam da capacidade para consentir numa investigacéo.

E a partir do século XVIl que se valoriza a crianca como ser humano e, assim,
nasce a Pediatria.

O estabelecimento de que as criangas s&o sujeitos de dignidade e, por isso,
como pessoas em desenvolvimento, tém direito & lberdade e ao respeito, assegu-
rando-se-lhes direitos civis, humanos e sociais, retira-as da condicao de mencres
receptores de beneficios para satisfagio apenas das suas necessidades basicas ou
objecto de intervengéo e sleva-as a condigdo de cidadaos.

Na época modema, a importancia do menor recai j no seu tempo antenatal,
inserido que esta numa temporalidade e numa historicidade humanas indeléveis,

Neste postulado, radicauma nova abordagem e uma nova responsabilidade para
com s menores, a gue a Pediatria deve e tem de emprestar, de forma empenhada,

a sua vVoz.

A relagéo da Pediatria com a Etica é, agora, inevitavel, vital e guotidiana.
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CAPITULO IV

A Etica e, logo, a Biogtica
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IV. AETICA E, LOGO, A BIOETICA

«Ethos» é otermo grego de onde deriva a palavra Etica. Possuido, entdo, de duas
variantes graficas, «&thos» e «&thos», nele se inscreviam, assim, dois conceltos:
«&thos» signficava inicialmente o lugar onde se guardavam os animais?, e «éthos»
significava ¢ habito, referindo-se, pois, ao agir frequente, repetidc.

A tradugio latina deste termo fol na esteira deste Ultimo significado —, o habito —,
dito mas (genitivo: maris), conduzindo-nos, assim, ao termo “moral”,

Langades na distingdo entre “ética” e "moral”, relevo a interioridade, enquanto
“lugar préprio do homem”, a sua "guarida” cu a sua "‘morada”, como o mals genuino
ponto de partida para a reflexfo ética, encontrando no habifo, na "ciéncia dos
costumes”, na repeticao dos acios, a referéncia primordial para a reflexdc moral.

Aética busca afundamentagio do agirhumano, deixando amoral o entendimen-
to da formagéac e da hierarquizagao das normas gue regulam a acgdo humana.

Bicética éum neologismo, criado nos anos 70 porVan Rensselaer Potter® , doutor
em Bioguimica e investigador na area da oncologia da Universidade de Wisconsin,
nos Estados Unidos. Este termo & stimologicamente composto pelas palavras

gregas «bio» e «ethos»; «bio» significando vida® e «ethos» como lugar préprio do

“Este "lugar” comespondia, 4 época, aos “fundos” das casas, de onde provinha, gerado pela presenga dos animais,
0 “calor’ capaz de propiciar o respectiva aguecimento; mais tarde, veio a significar o “lugar’ de onde brotam os actos,
a sua interioridade, o "lugar proprio do homem” (nalguma analogia com a interioridade da “casa’, de onde brotava o
“calor™!).

*Van Rensselaer Potter escraveu o artigo Bioethics, the Science of Survivalem 1970e, logoem 1971, olivro Bioethics,
Bridge to the Future.

f/ida em si mesma, o “existente vive" - Patrdo Neves MC: A Bioética como reflexdo e como préatica. In: Comisses
de Etica; das bases tedricas a aclividade quotidiana, Edigao Gréfica de Caimbra, Goimbra 2002 (29 edigdo revista
e aumentada)



Etica em Pediatria: uma Nova Dindmica num REIECIONAMENID VEEI? ..o eseieeceeeesssee st

homem. Potter define-a como um “conjunto de principios cujo objectivo & a
promogao do bem comum, mediante o estudo da natureza bioldgica dos hcmens
e da sua relagéo com o resto da biosfera’,

Esta assercdo remete-nos para um entendimento bem mais alargado da ética.
Radicando numa dialéctica relacional, o @mbito da ética comega no “eu’” e alcanca
0 "tu” gue me provoca e gue me condiciona, Emmanuel Levinas(8) reclama a minha
responsabilidade pelo "outre”, despertada guando olho o seu fosto, estabslecendo,
assim, uma exigente relagéo ética entre os homens, mediada pelo encontro que se
vincula a partir deste “olhar”.

Esta ética vivificada num relacionamento humano extravasa, na leitura de Potter,
para uma responsabilidade que se estende a uma vida universal.

Sou, agera, também, responsavel pela vida humana adventista, a que, havendo
de nascer, pede ja por mim ser condicionada mediante intervengdes de engenharia
genstica. Nao me é permitido, hoje, ignorar um "tu” ainda invisivel, ignoto, mas real:
um “tu” distante, mas verdadeiramente um “tu".

Sou, agora, também, responsavel pelo equiliorio dos sistemas bioldgicos,
animal, vegetal e, porque ndo, mineral. Assumo, hoje ainda, e de forma irecusavel,
uma responsabilidade de dimens&o universal, verdadeiramente ecoldgica, respei-
tando o mundo de hoje e, neste de hoje, o de ontem e o de amanha,

A reflexio hodierna sobre a fundamentag&o do meu agir deve abarcar, a igual,
esta minha nova respensabilidade de personalidade cosmica, participante vivo de
uma infinda bicsfera.

Em 1971, guase em simultaneo portanto, e sem que disso tivesse, talvez,

conscigneia, André Hellegers”, inova com ¢ termo "biogtica” o conceito de ética

"André Hellegers, da Universidade de Georgetown em Washington D.C., abstetra holandés comuma sélida formagao
em humanidades, apcsta naimportancia do "didlogo” como fonte de luz para o confronto da ética com os progressos
piomédicos. Paraeste didlogo, aportac contributo das grandes correntes ocidentais deinsprragdo catdlica, Em 1972,
& com a gjuda financerra da Joseph Kenneay Jr. Foundation, cria em Washingtown D.C., o Instituto hoje conhecido
como “Kennedy Institute of Ethics” (in Bioética verbo Luis Archer pg 22). Este é ¢ segundo centro de investigagéo
de bioglica. O prmeire - Institute of Society, Bthics and the Life Sciences, hoje conhecido come "Hastings Center”
- havia sido criado pelo psiquiatra Willard Gaylin e pelo fildsofo Daniel Callanan, em 1968 (Bioéthigue, Dicticnnaire
d'éthique et de philosophie morale, Direction de Manique Canto-Sperber, Presses Universitaires de France, 2.e
édition comigée: 1997, Octobre, pag 156)
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hiomédica, a ele referindo um navo dominic da reflexio, visando concretamente a
dimenséo ética das guestdes humanas inerentes a pratica clinica e a investigacéo
clentifica em seres humanos. Esta perspectiva é a que vird a dar projeccao mas
alargada ac termo "bicetica”,

Impende agora & bioética uma transdisciplinaridade que, comao Luis Archer téo
bam afirma, pelo discurso, metodologia e objectivos que Ihe outerga, a transporta
para além do ambito de umamera ciéncia® . Esta pluridisciplinaridade reporta-se nao
s6 amedicina e a biologia como as disciplinas que, aqui, sdo chamadas a confrontar
0s seus pontos de vista: a filosofia, a ética, o direito, a teologia e outras ciéncias

humanas como a scclologia, a antropologia, as ciéncias politicas ou a psicologia.

Este didlegointerdisciplinarevoca, naturalmente, acomplexidade dos problemas

gue, sendo seu objecto, se abrem em cima da mesa da bioética:

— Arelacdo médico-doente, onde perpassam a autonomia, 0 consentimento,
0 segredo médico, o tratamento, a gualidade de vida, a partiha da verdade
com o doente (a este conjunto de guestdes do quotidiano dos meédicos,
alguns denominam “Etica Clinica™).

— Arelag&o médico-doente-pais, quandc o doente € menor cu incompetente
para o seu exercicio de autonomia, onde se desperta a viséo fiduciaria deste
exercicio e se dilucida a objectividade de um peder parental.

- Arelacdo do médico com a sociedade, onde afluem as questdes da violéncia
social, dos maus tratos, da justica distributiva, dos recursos para a saude e
alocacac dos meios.

- Aexperimentagio em seres humanos, onde singram novas metodologias de
investigagao, se exigem responsabilidades acrescidas acs investigadores e
se eqguacionam os direltos dos que n&o tém capacidade para consentir.

— Astécnicas de reproducdo medicamente assistida e o Inicio da vida humana,
onde assentam as questdes do diagnostico pré-natal, mormente o diagnos-

&0 importante € que adiscusséo bioética transcenda um purc pragmatismo biomédico e se localize na area daquela
Sabedoria prética que se baseia na fundamentacéo dos valores e das finalidades éticas, assim como na sua
hierarguizacao tedrica” L Archer - Bioética: avassaladora, porqué? Broteria 4 vol, 142: pg 464,
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tico pré-mplantatdrio, a identidade genética, a inseminagao artificial, o
recurso a gadmetas homologos ou heterdlogos, a seleccio de embrides, a
adopgao, a clonagem, o aborto.

— Asguestdes relativas ao envelhecimento e ao processe de morrer (na velhice
ou na infancial), como cs cuidados paliatives {ou a medicina de acompanha-
mento), ¢ suicidio, a obstinaggo ou a restrigdo terapéutica, o nao reanimar, a
morte do tronco cerebral, a eutanasia e a distanésia, o tastamento vital,

— As intervengbes sobre ¢ patriménio genético humano, ressaltando o
aconselhamento genéfico, a medicina predictiva, a terapia génica, os direitos
das geracdes futuras, a criopraservagao de células estaminals.

- As intervengdes sobre o corpe humano, onde desaguam a medicina de
transplantagéo (de drgaos e de tecidos fetais), as intervengées com finalidade
nao terapéutica (v.g.: medicina desportiva, transsexualismo, situacées de
conveniéncia),

— A manipulagdo da personalidade e intervengdes no dominio do cérebro,
como o controlo comportamental em psiguiatria.

— A aproximacao as guesttes do desenvolvimento global e aos seres ndo
humanos, como a investigacéo em animais (da vivissecgao aos animals trans-
génicos), a ética do desenvolvimento (como a utilizagéo das armas biolégicas)
ou a efica ambiental (a obrigatoriedade da preservagéo das espécies, a

ecologla e a conservacdo do ambiente),

Acostada sempre a érvore da filosofia — enguanto disciplina que radica a sua
essénciana serenainquietude de um espirito humano que permanentemente interroga
a sua origem, O seu percurso e o seu objectivo, porgue jamais saciado com a leitura
directa e imediatista da "coisa” —, a ética transporta em si a 4nsia permanente de uma
reflexao que repousa na cignidade humana e frui num agir respeitoso da humanitude
da pessoa, sujeito de singularidade, integralidade e universalidade que é.

E, na encruzihada de culturas que caracteriza a globalizagao do tempo que
passa, a Bicética, neste guartel de século da sua existéncla, com o seu discurso

heuristico e enguanto espago de estudo & de didlogo interdisciplinar, quer contrioulr
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para a indispensavel necessidade de fundar valores universais. Mesmo se, para
alguns, «tecnologia e fllosofia representam os pélos opostos do hiato das “duas
culturas”» (C. Mitcham)®, urge fazer ¢ "encontro” dos saberes. "Encentro” que recuse
posturas de subordinagao, oposigao, sequer de sobreposicgao.

Nas leiras da bioética, cultivar-se-a0, em harmonia ecolégica, 0s saberes médico
e ético. Depols de uma época em que a perspectiva tecldgica prevalecia na anlise
do munde e de guanto nele se operava ou devia operar, & autonomia das ciéncias
experimentais foi sendo afirmada, particularmente com Galileu, de forma progressi-
va. A biologia, agora, ndo pode depender da élica, como a élica ndo pode
subordinar-se a biclogia. Mas estes saberes tém de encostar-se para poderem
“senvir’ o homem. Potter intuiu como vital a Indispensabilidade deste "encontro” para
a sobrevivéncia da humanidade.

Irompeu, assim, a Bioética como a Etica da Vida e, porque néo, a Vida da Etica.

O desenvolvimento técnico-clentifico velo aportar ac hemem um sem fim de
questdes, as quais ele tem de responder.

A ciéncia classica, observadora e centemplativa, ndo tinha como seu cbhjectivo
modificar a realidade. Porém, gquando esta medificacdo se lhe impunha que
acontecesse, fazia-o com critérios praticos e morais.

A ciéncia moderna ndo é ja uma ciéncia meramente contemplativa'®. Ela é
iminentemente operativa, de acgéo. A ciéncia, hoje, tem em si o poder fantastico de
medificar a realidade sobre a qual actua. E o incomensuravel poder de gue dispde
desafia-a permanentemente a acgdo, ndo lhe sendo faci nao actuar. Aprender a
conviver com este poder sem precedentes & hole uma tarefa bem dificil para o
homam contemporéneo'' . E deste poder derivam, em grande parte, as questoes
éticas hodiemas. A ciéncia €, hoje, tecnociéncia, isto &, a ciéncla & iminentemente

técnica, aliande ao poder observacional e criativo um incontornavel poder "factiva”.

*Citado por G. Hottois em O Paradigma Bioético, pag. 115(9)
“Poder-se-la dizer, para atacar imediataments o essencial, que o saber cientffico ndo & do tipo sapiente, nem co
tipe contemplativo, nem do tivo hermenéutico, mas sim do tipo oparative” - J. Ladrére

‘Nao &, pois, por acaso que uma das tentagdes do nosso tempo consista em “é possivel, faga-sel”
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E. num tecnocosmos anético(9), o «& possivel, faga-sel» transporta receios bem
fundamentados.

S&o conhecidas algumas proposigdes elucicativas. Para E. Teller (o pai da
bomba atdmica), «0 homem tecnolégico deve fabricar tudo o gue & possivel e deve
aplicar os conhecimentos gue adquiriu, sem limites»'2 . E de V. Packard a afirmacao:
«Se se pode fazer qualguer coisa, ela deve ser felta. E, seja como for, far-se-a»'2,
Mas, D. Janicaud ndo é menos assertivo: «Tudo o que ¢ tecnicamente factivel deve
ser executado, seja essa execucio julgada moralmente boa ou ma»'.

E, a contrério do gue poderia fazer supor J. Ellul, «Se na verdade a técnica me
torna soberanameante livre, se posso de facto fazertudo, entée torno-me temrivelmen-
teresponsavel por Tudos'®, aresposta cabal (lela-se: étical) & febril interrogacao que,
aproposito, se levanta nac poede ser a simples assungao duma inerente responsa-
bilidade, aparentemente inevitavel. Com efeito, uma realidade que exparimenta a
ambivaléncia da sua finalidade, ja aue pode ser utilizada tanto em faver do bem da
humanidade como em ordem & sua destruicao, inguieta o ser humano e pede a
intervengdc mediadora da ética.

Colocado entre o dessejo e as decisdes que ele provoca, o ser humano estende,
se quer, a mao a ética quando procura um agir humanamente conveniente’®,

E o primeiro convite da bicética ac ser humano € que tome consciéncia desta
tensdo. SO nesta consciéncia é possivel iniciar a reflexio, sé na consciéncia desta
tenséo e possivel acontecer a reflexdo ética.

Reportamos, todos, acs anos 40 o inicio das grandes questdes da bicética,
decorridas dos Inqualificavels atropelos da dignidade de milhdes de seres humanos
judeus e alemaes, brutalmente envolvidos em torpes projectos de investigagao

cientifica. As questdes éticas, enquanto tal, ndo surgiram durante as experimenta-

“Citado por H. Lenk, “Toward a pragmatical social Philosophy of Thechnology®, em Research in Philosophy and
Technology, vol 7, Jai Press, 1984

"Citado por G. Hottols, em O Paradigma Bioético, pag. 85 ()

Ylhidem, pag. 91

“lbidermn, pag. 115

"“Daniel Serrdo atrioui & ética um pape! atempadamente medelador, capaz de condicionar adequadamente o agir
humane quando "orienta segunda valores o desejo humano e as decisdes que ele proveca’.
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cdes, mas apenas aguando da tomada de consciéncia de gue estas experiéncias,
assim reglizadas e ainda sem consentimento dos préprios, constituiam clarc motejo
a dignidade dastes seras e, portanto, inequivocas acgdes eticamente inaceitaveis.

E esta consciéncia a que aludo devera ser moldada pela bioética para que sgja,
ela mesma, uma "consciéncia biogtica”. Nao importa apenas uma coensciéncia
activa, porventura até balizada, mas uma consciéncia eticamente activa, assim
prudente, assim alicercada para dar azo a uma explos&o gue, irompendo de uma
interioridade ordenada pela virtude, pelo bem, pela justica, cuse reflectir o homem
na sua inteira verdade e aja na peugada da sua intangivel dignidade.

Consciéncia que seja capaz de reconhecer no "olnar o rosto dooutro”!’, & neste
"rosto” ¢ real “infinito”, um primeirc momento ético(10).

Consciéncia gue me facilite ver «no clhar do outro a presencga ausente do
Infinita»(11).

Consciéncia gue me saiba fazer-me responsavel pelo cutro a partir do instante
em gue esse outro me olha'@(10).

E sobretudo na segunda metade do século XX que se oferecem ao homem
modelos de reflexdo bloética consistentes, resultantes de contributos inestimaveis
de tantas personalidades e instituicdas.

O Codigo de Nuremberga'™, de 1947, documento fundamentalmente juridico, é

porventura o pontapé de saida para uma pandplia de documentos, declaragdes,

'"Arelaco com o rosto pode, sem divida, ser dominada pala percepgio, mas o gue é especificamente rosto € o
gue ndo sereduz aele”. “Quando se vé& um nariz, os olhos, uma testa, um gueixo e se podem descrever, & que Nos
voltamos para outrem como para um ohjecte. A melhor maneira de encontrar outrem & nem sequer atentar na cor
dos olnos! Quando se observa a cor dos olhos, ndo se esta em relagdo social com outrem”. “O rosto ndo é visto,
Ele & 0 que ndo se pode transformar num contedido, que o nosse pensamento abarcaria; € o incontivel, leva-nos além”
Levinas, E.: Etica e infinito. Didlogos com Philippe Nemo. Edigdes 70, 1982: 77-8.

'8, .desde que o outro me clha, sou por ele responsavel, sem mesmo ter que assumir responsabilidades a seu
respeito; a sua responsabilidade incumbe-me. E uma responsabiidade que vai além do que fago". °...s0u
responsavel pela sua propria responsablidade”. Ibidem, pag: 88.

"“Nuremberg Military Tribunals, «The Nuremberg Codes, In Contemporary Issues in Bioethics (T. L. Beaushamp and
Le Roy Walters eds., Second Edition, Belmont, Cal., Wadsworth Publishing Co., 1982, p. 510}
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cartas, convengdes gue se viiam a elaborar no ambito dos grandes {cada vez
maiores & mals complexos) desafios da bicética. Alicercado na dignidade gue
reconhece em cada pessoa humana, este Cédige proibe a realizacao de qualguer

experiéncia em serss humanos sem o seu consentimento livre e esclarecido.

E logo em 1948 que René Cassin fez aprovar, no aredpago das Nagdes Unidas,
a Declaragao Universal dos Direifos do Homem, documento fundante de uma
universalizagao dos direitos humanos, exigindo o seu respeito, de ora em diante e
rumo & construgdo de um munde mais humano, a todos os povos e nagdes. Esta

Declaragao consagra o mesmo principio anteriormente enunciado.

Em 1952, Pio Xll reconhece a importancia do consentimento informado livre e
esclarecido, reclamande a sua absenvancia ndo s no dominio da investigacao em
seres humanos (como se deduzia do Cédigo de Nuremberga) mas na pratica clinica

guectidiana.

A Declaracéo de Helsinquia® (12}, a Magna Carta da experimentagio em seres
humanos, surge em 1964 ja como um verdadeiro codigo de conduta, visando apoiar
os medicos (e os dosntes!) no gue ao campo da investigacao cientffica conceme.
Pedra angular na construgado da bioélica, esta Declaragdo suscita claramente gue
0 interesse da pessoa humana deve prevalecer face ao da ciéncia.

Todavia, € em 1974 gue, com a criagéo pelo Congresso Norte-Americano da
“National Commission for the Protection of the Human Subjects of Biemedical and
Behavioral Besearch”, se inicia o esforgo sistematicc conducente 4 teorizacéo da
bioética. E deste grupo de trabalho que vai surgir, em 1978, o “Belmont Report:
ethical principles and guidelines for the protection of human subjects of research’,
conhecide como Relatorio Belmont. Ao documento juridico que fol o Codigo de

Nuremberga, contrapde-se, agora, a naturaza &tica da um documento universal.

““Esla Declaracdo fol sendo revista posteriormente, determinando as Emendas de Toquio (1975), Veneza (1983),
Heng Keng (1988), Somerset West (1998) e Edmburg (2000)
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O Relatério Belmont enuncia trés principios (basic ethical principles): o "respeito
pelas pessoas’, a"beneficéncia’ e a ‘justica”. Marcado fundamentalmente, nos seus
objectivos, pelas questdes inerentes a investigagdo médica, dele resultam, como
aplicagtes préticas, o consentimentoinformado (vélido se respeitadas ainformagao,
a compreenséo e a voluntariedade), uma razéo favoravel do quociente riscos/
beneficios e a selecgdo equitativa dos individuos para a amostra desejada a
investigagao.

O primeiro principio — "o respeito pelas pessoas’ - reconhece a autonomia a
generalidade dos individuos e pede protecgao para 0s gue possuem uma autonomia
diminuida.

Q "principio da beneficéncia” é muito amplo na definicao dos seus contomos, ja
gue nele engloba o ndo fazer mal, o afastar dos maleficios e o procurar os beneficios
maximos. Sendo que as virudas exprimem uma disposicao para agir para o bem e
0s principios a obrigatoriedade desta acgdo, o Relatdrio Belmont reclama para a sua
interpretagéo o sentido mais forte dos principios. Curlcsamente, e a contrario da ética
principialista que se Ihe vai seguir, o Relatdrio Belmont ndo exclui do seu espirito a
aceitagao de alguma tradicional atitude paternalista.

O ultimo dos principios — “o principio da justica” — visa, de forma umtanto cu quanto
genérica, a equidade na distribuicao. Para a efeciuar, enuncia algumas perspectivas,
designadamente: para cadapessoauma parte igual, para cada pessoa de acordocom
a necessidade individual, para cada pessoa de acordo com o esforgo individual, para
cada pessoa de acordo com o contributo para a sociedade, para cada pessoa de

acordo com o mento.

O “principialismo”, de Tom Beauchamp?' e James Childress (13), eclode em
1979, como um medelo tedrico gue vem marcar indelevelmente a Bioética. Enuncia
guatro principios éticos fundamentais: ‘o respeito pela autonomia”, "ando maleficéncia”,
‘a beneficéncia” e “a justica”, a que faz corresponder quatro regras essenciais:

“veracidade’, "fidelidade”, “confidencialidade” e “"privacidade”.

?'Beauchamp tinha feito parte da Comissdo aue, em 1978, redigira o Relatdrio Belmont
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O principio do respeito pela autonomia? indica o direito gue o doente tem de se
auto-determinar, podendo decidir de acordo com a sua vontade. Formulado com
ponto de partida na moral Kantiana®, a sua aplicablidade exige, comao requisito
minimo, a regra da veracidade. Beauchamp e Childress destacam como condicdes
imprescindiveis ao exercicio da autcnomia do sujeito, conducente a conclusdo do
processo de consentimento informado, a dagic e a compreenséo da informacao,
a competéncia e a vontade do doente. Ao contrario do enunciade pelo Relatério
Belmont, no principialismo de Beauchamp e Childress nao se visiumbra espaco para
a aceitacao de um patermnalismo activo,

O principio dando-mafeficéncia reclama do profissional de satde o nédo fazermal,
0 nao prejudicar. Evoca, seauramente, o principio hipocratico, Comete-ine a regra
da fidelidade.

O principio da beneficéncia é apresentado pelos autores do principialismo como
principio distinto do da nao maleficéncia. Com efeito, apenas néo fazer mal &,
porventura, hoje, insuficiente, e amedicina pediatrica vai fazer a cabal exemplificagao
quotidiana desta assercao. Para além do nao fazer mal, impde-se fazer o bem. A
fus&o destes dois principios, gue parecem ser efectivamente a afirmacao de um
mesmo principio perspectivado pelas suas antiteses, fol considerada por Beauchamp
e Childress como uma vacuidade do Relatério Belmont. Numa objectiva e assumida
individuagao destes dois principios, propdem-nos, assim, o principio da benaficén-
cia para afirmar gue ao profissional de salde, para além e talvez mesmo aguém do
primum non nocere, cabe Nac so fazer o bem, mas também promover o bem do
doente.

O principio da justica indica que todas as pesscas, ndo obstante as suas
diferengas, devem ser tratadas da mesma maneira, e, dele, os autores relevam a
regra da privacidade.

A enorme expansao de FPrinciples of Biomedical Ethics, devida talver & sua
justificag&o na "moral comum”, fez da principiolcgia de Beauchamg e Childress uma

referéncia incontormavel da Bioética hodierna.

#Designado apenas come principio da autonomia nas duas primeiras adicdes do tratado (13)
A autcnomia da vontade é o principio supremo da moralidade”
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Nos anos 80, surgem novos modelos tedricos da Bioética, gque procuram retormar

aspectos menos valorizados pelo principialismo de Beauchamp e Childress(14).

Assim, o contratualismo repousa sobre aideia de que as nossas relagdes sociais
assentam sobre um acordo, um contrate, o qual parte do pressupoeste de uma
confianga mitua. Robert Veacht® sustenta a teoria do triplo contrate, pela qual eu,
médico, deve estabelecer um acordo em trés direcgdes: com os doentes, com os
meus colegas de profissdo e com a sociedade, isto é, com os outros e comigo
mesmo. Para regular estas relagdes, aponta guatro principios: “beneficéncia’,

yo

‘proibicéo de matar”, “dizer a verdade” e "manter as promessas”.

Outromodelo queirompe nesta década é o livertario, do qual Tristam Engelhardt?
& um bem visivel defensor. Para Engelhardt, sé o contrato resultante de um acordo,
expressao da comunidade ética, permanece aceitavel® . Apenas decorrente de um
processo de negociagio e da obtengao de consensos se pode alcangar um acordo
que rume ao consentimento. O agir, assim, s tem valia moral se decorrer do
consentimento de quem sera objecto dessa acgde. O consentimento adguire, em
Tristam Engelnardt, uma valia inultrapassével, j& que apenas e sO ele legitimara
qualguer intervencao no doente. A assungéo do corpo como propriedade individual
(dele podendo assim dispér!) e, bem assim, a categorizagao restritiva de pessoa em
fungao da consciéncia (afastando desta definigéo os "ainda néo pessoas” — 0s
embrides, os fetos, as criangas! — e 0s “ndo mais pessoas” - os doentes em coma
ou 0s doentes mentais irrecuperaveis!) sdo pontos de ndo pouca contestagao aeste

autor.

O modelo da virtude é o terceiro dos que quereria referir como modelo

interessante a propor & construgdo das nossas decisdes. Sdo seus lidimos

“Robert M. Veacht, A Theory of Medical Ethics. New York, Basic Books, 1981,

2, Tristam Engelnarct, Jr., The Foundations of Biosthics. Oxford, Oxford University Press, 1966, 2.2 ed
26*Qualquer autcridade relativa a acodes respeitantes a outrem, numa sociedade néo contessional e pluralista, deriva
do consentimento livie de outrem. Por consequéncia: ndo hé auteridade sem esse consentimento... E por isso que
o consentimento & a origem da autoridade” H. T. Engelhardt.
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representantes Edmund Pellegrino e David Thomasma® que, assim, resgatam um
modelo bem representado na tradicio aristotélica e hipocratica. Com efeito, os
autores propdem a efica das virtudes como altemnativa & ética dos deveres, O
objectivo essencial desta proposta assenta na formagao de profissionais virtuesos,
porgquanto uma pessca virtuosa agira sempre bem, em qualguer circunstancia, no
respeito pela sua propria natureza. E este modelo das virtudes, reagindo ao pendor
individualista dos modelos anteriores, apala ndo so ao doente virtuoso, como ao

medice virtuoso, isto &, nfo so ao "bom doente" como também ao “bom médico”.

Albert Jonsen e Stephen Toulmin preconizam?® , num modelo casuistico, uma
analise individual de cada situacdo, comparando-a com casos andlogos. Estes

autores nao definem quaisquer principios reguladores(15).

Toada diferente é a que emana do modelo do cuidado, proposte por Carol
Gilligan=,

Estaautora acentua ¢ "cuidar’ como valor prevalecente & “justica”, naimportancia
fundamental gue Ihe confere no desenvolvimento da moral, Numa curiosa alegoria,
alude ao "feminino cuidado” e & "masculina justica” para vincar a capital perspectiva

personalista da sua proposta(15).

O modelo contemporaneo do direito natural & proposto por John Finnis® . Neste
modelo, aponta como valores © conhecimento, a vida estética, a vida ludica, a
racionalidadle pratica, a religiosidade ¢ a amizade. Define-os como bens em si
mesmaos, Nao coma meios, designando comao moral tudo guanto pessa concorrer

para o seu desenvolvimento(15),

?"Pelegrino E e Thomasma D: Fer the Patient's Good. Oxford, Oxford University Press, 1988

“onsenAe Toumin S: The Abuse of Casuistry. A History of Moral Reasoning. Berkeley, University of Califomia Press,
1988

PGilligan C.: In a different voice: psycholegical thecry and women'’s development. Gambridge; Harvard University
Press, 1982

*Finnis J: Natural Law and Natural Rights. Oxford: Clarendon Press, 1980
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O medelo utilitarista, de grande influéncia na cultura anglo-saxonica, aponta o Util
social como o bem a procurar, Pressupde a inexisténcia de normas absolutas ou
iguais para todos e persegue a maxima; aumentar o prazer, diminuir o sofrimento,

estender o beneficio & maior parte da humanidade.

O personalismo ontoldgico aproxima-se da visdo personalista do mundo, com
origem crista®', A concepgéo do homem & de matriz corpdreo-espiritual, criado que
foi & “imagem e semelhanca” co Deus Criador e redimido em Cristo feitc Homem®.
Distanciando-se das visbes existenclalista e hermenéutica do personalismo, o
personalismo ontolégico retoma os conceitos tomistico-aristotélico de esséncia e
existéncia. Reconhece gue em cada ser humano, desde a sua concepgao, © Corpo
€ bem mais que um conjunto de orgaos e gue uma funcicnalidade. Ele é «principio
de encarmacéo de um Eu ... principio de identidade e de diferenclagdo, € principlo
co-essencial e ndo acessdrio, € epifania e limite de um Eu». Para o personalismo
ontclogico, o corpo € mediagdo comunicetiva da pessoa e co-participante da
dignidade do espirito. Releva, este modelo, que a realizagic do bem da pessca
acentece na comunhaoe das pessoas, sendo, assm, ¢ bem comum o passivel de
realizar-se por todos através de bem de cada um®. Esta perspectiva personalistal 1 6)
avanga trés principios da bioética personalista®:

O principio do respeito da vida fisica e corporea do homem, revendo nesta o bem
fundamental da pessoa, pressuposto essencial para a realizagio de outros bens,
como a liberdade. E este principic que evocara as doutrinas de recusa do aborto e
da eutanasia.

O principio terapéutico ou da totalidade, segundo o qual uma acgdo lesiva da
corporeidade humana apenas tem justificacao quando vai ao encontro do bem da

pessoa na sua totalidade.

¥ Jodo Paulo Il afirmaou, em Roma durante um Congresso Internacional, gue «a Biogtica canstitui o terreno privilegiado
para um didlogo sincero e proficuo entre a lgreja e a ciéncia» L' Osservatore Romano, 18.02.96

*'Persona Verbl' que, assim, assumsa a humanidade,

'Todo 0 homem em cada homem’, afrma Paulo VI na Populorum Progressio

*'A dignidade da pessca humana na bioética de inspiragdo catdlica’. Cademos de Bioética 2003; 32 (XI): 97-109
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O principio da socialidade e responsabiidade, que releva o sentido da ciéncia,
particularmente da médica; o objsctivo da sua accio deve ndo g6 buscar o bem
individual € o da comunidade, como também apelar & mobilizagéo, a igual, do
individuo e dos grupos soclais, para maximizar o apoio necessério despender. E
ainda a luz deste principio gue se recomenda a definicdo dos recursos na atencao

devida a eguidade e a subsidiariedade,

Nos finais do século XX, a "Europa” decide enunciar um modelo ético que reflicta
0 pensamento deste velho continente, inculcado por uma culiura profundamente
humanista e personalista, de Inspiracée judaico-crista,

E neste contexto que, em 1998, é pronunciada a “Declaracdo de Barcelong'
antecipando o documento Basic Ethical Princicles in Furopean Bioethics and Biclaw,
publicado em 2000(1 7).

Dimensionando o 8mbito da éfica a todo o mundo bicldgice, o documento
adredes vem, deformainigualavel, valorizar a pessoahumana. Suscitaasolidariedade
para fundamentar a minha exigéncia em cuidar, de mim e do outro, e levanta,
frontamente, a questac essencial: o respeito pela pessoa consiste apenas no
respeltc pela sua autonomia?

Para responder ao enunciado, a Declaragao de Barcelona discute e propde trés
outres principlos complementares ao da autonomia, os guais também se orientam
para a proteccao e para o respeito devido aos animais & oUtros organismos vivos.
Expressa, paratanto, quatro “principios éticos fundamentais™: “autonomia”, "dignida-
de”, ‘integridade” e “vulnerabilidade”.

O principio da autonomia sustenta o exercicio da minha liverdade individual, a
qual ndo deve ser interpretada no sentide liberal de “permisséc”. A autoncmia &
concatenada, aqui, com a oportunidade para “um desenvolvimento harmonioso da
pessoa humana’. Recomenda, para ¢ seu exercicio, a obsenvancia de cinco
capacidades: a de criar [deias e objectivos de vida, a capacidade de um profundo

discernimento moral {moral insight), autodsterminag&o e privacidade, a capacidade

“Na feitura desle documento reflexivo particinaram os médicos portugueses Jorge Biscala e Rui Nunes
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racional de deciséo e de acgfo sem coacgao exterior, acapacidade de envolvimento
politice e responsagilidade pessoal, a capacidade de consentir mediante adequada
informacao.

O principio da dignidade humana & cotejado com o “valor intrinseco da humanidade
da pessog”, naquilo que paderia simbolizar a superioridace césmica do ser humano.
E a qualidade da pesseca enquanto tal. A dignidade abarca simultaneamente o valor
intrinseco do individuo e o valor intersubjectivo de cada ser humano no seu encontro
com o outro. E a minha “dignidade” gue me torma merecedor do respeito dos outros,
e é por via desta dimens&o gue me & cutorgado o estatuto moral da minha pessoa.
O respeito devido a minha dignidade deve reflectir o respeitc devido a minha
inviolabilidade. "Os direitos humanos sdo construidos sobre este principio da dignida-
de" - l&-s2 na Declaragée, a qual releva a necessidade de assegurar a distingdo entra
dignidade e autonomia do ser humano, rebatendo mesmo, quiga, a suoremacia gue
parece atribuir-se & autonomia nos modelos éticos anglo-americancs.

O principio da integridade releva o direlto a ndo ser lesionado e a exigéncia do
respeito pela minha privacidade. Implica neste principio a nogéo de totalidade
histérica, de integralidade da minha vida: a de hoje e, na de hoje, ade onteme ade
amanhé. Em bioédtica, "a integridade expressa o absolutamente intocavel (the
intouchable core), o nlicleo secreto da vida (the inner nucleous of life), que ndo deve
ser objecto de intervengao exterior”.

O principio da vulnerabilidade sustenta as nogdes de dependéncia e de
fragilidade, e exprime a nogéo de que toda a vida pode ser “ofendida, vexada e ferida
de morte", Este principio reclama a minha suprema atengac para com o ser humano
mais lAnguido, para com o mals ameagado na sua autonomia, na sua dignidade, na
suaintegridade. E esta redobrada atengéo visa a realizagéo plena desse ser humano
mais fragil, a que tem igual direito. Respeitar a vulnerabilidade & recusar a busca do
ser humano perfeito, como € recusar o elixir da imortalidade. Porque resgeitar a
vulnerabilidade é reconhecer “a finitude da vida e, particularmente, ¢ sofrimento dos
seres humanos”.

E no quiasma dos saberes que a bioética emerge como a “ponte” desejada para

atravessia segura. E o homem novo quer percorré-la. Recusando o recurso prolixo
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de uma bioética facl e reclamando uma abordagem verdadeiramente ética e moral
para essa travessia® .

Sabemos gue o médico recome ao "estetoscopio” de Laennec (simiolizada,
neste instrumento médico, toda a tecnologia disponivel para o diagndstico) para
entender a doenga.

O medico necessitara de recormer a um “ethoscopic’(18) (simbolizada, neste
Instrumento moral, qual viscr de valores, toda a viséo ética da vida), para ser capaz
de entender a passoa doante.

Os diferentes modelos éticos de gue dispée sao ajuda preciosa a reflexdo
conducente a um agir gue respeite a dignidade do homem que serve e a sua propria
dignidade, conducente a um “agir humano que aprimere a dignidade humana e a
qualidade de vida'(19) nao clvidande o imperativo kantiano de «considerar sempre
¢ outro como um fim e nunca comao um meios.

Agir que & da sua autoria, porquanto € ele gue «olha o rosto» do seu doente g,
S0 por isso, o médico por ele, e pela sua infinitude, se responsabiliza inteiramente.

Agir que, por tanto, se deve modelar pela aportacao da ética, assegurando que,
na nova cultura da vida, a medicina seja «o grande epicentro da emprasa moral»(18)
No seculc que ora avanga.

Agir que, enguanto «realiza o eu na linha das suas potencialidades mais
auténticas»(20), se tora verdadelramente ético.

Agir que cuestione o «ndo sei para cnde vou; sel que née vou por ai» para afirmar,
com clareza: "sel por onde vou; sei para cnde quero ir",

Agir que decorra da proposta poética de Fernande Savater, apelidando a Etica
de "A Arte de Viver'|

¥Parveres, essa abordagem «nac & devidamente infroduzica no debate bioético dos cientistas ndo flascfoss, lsabel
Renaud: Brotéria 4 vol. 142; pag 464
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CAPITULO V

Da Ftica Tedrica a Etica Aplicada
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V. DA ETICA TEORICA A ETICA APLICADA

Enfrentarnos hoje "navas” questdes morais que s&o um desafio amoral e abioética,
@ para as quais encontramos, quantas vezes e como resposta, uma real lacuna.

Comefelto, decerrentes de incessantes descobertas cientfficas, termos em méos
situagdes que, exactamente pela suanovidade™ |, ndo sdo, nesse instante, abrangidas
pelas leis morais ja conhecidas; ndo ha, assim, leis morais de aplicagio directa acs
novos problemas, no tempo exacto da sua eclosio,

Mas para eles ha também gue encontrar resposta.

Uma moral pratica aconselharia “fazer o gue o bom senso considerar aceitavel”.

Outra solucao consideraria os mlltiplos aspectos envolvidos, examinando-os de
forma cuidada (da gestio de recursos aos econdmicos, dos socials aos politicos,
dos juridicos aos éticos), para elucidar, da forma mais cabal, as circunstancias
inerentes a “novidade”,

E & ética que, agora, rumando aos fundamentos da moral, incumbe dirimir as
finalidades da acgéc humanaque seimpée acontecer, contribuindo para a construgio
de umalei moral nova, isto €, de uma lei moral capaz de ser resposta & “novidade” em
aprego.

Para Paul Ricoeur®® , a «sabedoria pratica» resulta da reflexéo sobre o conflito na

vidamoral. Eum exercicio de superagio simultanea da ética e damoral. Em Ricoer,

3Mrés creunstancias poderdo considerar como nova Uma dada questaoe moral: nunca ter sido colocada, ou tendo
sido colocada ndo ter tido aplicabildade pratica, ou, ainda, porque novas aplicagdes desta ndo nova guestao moral
foram suscitadas (21)

#8430 as dificuldades de exercicio do critério de universalizagao dos maximoes que conduzem do nivel abstracto da
obrigagao ao nivel concreto da sabedoria pratica — da deciséo nas situagdes concretas, singulares, de incerteza.
Encontro neste plano de sabedoria prética formulas de conselno, de delberagio em comum, de tomada de decisao
em situagao, que Aristdteles colocava sob a égide da phronesis da decisdo prudente, que os latinos traduziram por
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esta reflexdo esta deveras dependente de uma sensibilidade inerente & necesséria
«gpreciagao em circunstanciar. Por isso «a biostica é hoje um des lugares privilegi-
ados da experiéncia e da sabedoria pratica»*

E & exactamenta no campo da ética pratica que encontraremos argumento
substantive para explanar uma “ética pediatrica”

E verdade - hoje, consensual — gue uma crianga nao € um adulto em miniatu-
ra(22), Conferem-se-lhe uma dependéncia e um processo de maturacéo (biolégico,
psicologico, social, afectivo e cultural) gue a distinguem, nfo pouco, do serhumano
mals acatado, chamado adulto.

E esta faceta de "ser humano em desenvolvimento”, a um tempo carenciado do
exercicio da sua autonomia e prenhe de total inteireza humana, que lhe aduz, da
reflexdo ética, uma especial atencéo.

A “ética pediatrica” nac &, seguramente, uma absclula novidade ética. Mas,
absorta por uma iIncontornavel especifcidade, ela desafia as mais classicas teorias
e modelos éticos para uma renovada reflexéo. Renovada e especifica, tdo constan-

tes sdo as aportagdes que o nosso tempo prodigaliza.

prudentia, que néo separa a sabedoria espectlativa da sabedoria prética exercida “par le sage de chair et de sang”. E
a esta sabedaria pratica gue eu refiro as formas de decisdo moral em situacao que se encontra na ética médica ouna
élica juridica. [Ricoeur, Paul: Legon d'ouveriure. In: Paul Ricoeur, uma homenagem. Editado por Paula Ponce de Ledo
& Antonio Melo. Edigdes ISPA 2002 pag 1563]. Anegociagio entre a ética fundamental e as éticas aplicadas, passando
pelo crivo racional da norma, afigurasse-me constituir a dindmica da vida moral, Esta aproximagéo mais directa, menos
frioutaria da historia da flosofia meral, mais atenta também & rigueza das andlises texiuais 150 apressadamente
enceradas em calegorias escolares come a moral teleologica e a moral deoniolégica, praside & exploragdo das élicas
aplicadas (lbidem pag 154), A élica médica € um exemplo 0a ética aplcada. Ela resulta da demanda de cuidados
suscitada pele sofrimento. Bla estd marcada por um acto especifico de decisao; a prescricio médica, que pde emcena
regras morais precisas. Estas regras presidem ao pacto de cuidados que liga o doente ao seu médico: partiha do
segredo médico, exercicic do direito a verdade no que conceme ao diagndstico e ao tratamento, expressio do
consentimento esclarecido para tratamentos de risco. A conirbuicao do saber médico e da ciéncia biomédica insere-
se nesta ética de base gue enquadra o pacte de cuidados; do mesmo modo, tado o edificio do dirsito médico (Bio-
Law) e da poliica de salide publica completa ¢ edificio da ética médica; mas a demanda de cuidados suscitada pelo
sofrimento permanece a Ultima das referéneias. O pacio de cuidados médicos une o doente e 0 médico. A sua
argumentacdo repousa sobre as regras abstractas do raciocinio e a interpretagdo sobre o peso moderado dos
componentes do contexto da deciso e o empenho pessoal do decisor, agui, médico. (bidem, 155).

“Renaud, M: Experiéncia e sabedoria. In: Bioética, Coordenagio de Luis Archer, Jorge Biscaia, Walter Osswald.
Editorial Verbo 1996, pag.: 43
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E urge dar resposta adequada e atempada, portanto ética, & premente preccu-
pacao gue acrianga, se doente, guotidianamente suscita aos profissionais de sadde

e 4s suas famflias.

A Bioética e a Medicina

A medicina é uma ciéncla ¢ uma arte. De bases tedricas extremamente
complexas e de aplicagdo particularmente sensivel, o conhecimento gue Ihe é
intrinseco tem uma fonte & um destinatério: o ser humano.

O ser humane é fonte da medicina porguanto, para além dos espagos e dos
tempos lanoratoriais também necessarios, é nele e sé com ele que se aprende
medicina. O ser humano é o destinatario da medicina porcue é para ele que
converge o conhecimento gue, por sua causa, se desenvolveu.

E € esta sua condicédo de destinatario que exige & medicina acostar a ciéncia &
ética, numa dindmica imperativa que visa converter uma ciéncia fria e andnima numa
ciéncia doce e personalizavel, passivel agora de ser ofertada ao homem como um
verdadelro "oem” cientifico.

Ser humano ontologicamente Unico, complexe na objectivagio da sua biclogia,
da sua fisiologia e da sua patologia, muito complexo na sua expressao sccial, tao
atraente na sua dimenséo espiritual, ousado no seu espago intelectual, apaixonante
na sua afectividade, arrebatador no seu tempo de comunicacdo, é no encontro de
dois seres humanos — o médico e o doente (ou potencial doente) — que o exercicio
da medicina acontece. E a singularidade do ser humano gue somos toma este
encentro igualmente singular. S&o pessoas Unicas, irepetiveis, que determinam
encontros Unices, n3o clonaveis. E, assim, muito exigente este relacionamento do
medico com o seudoente. Porgue nele hé de identificar-se aindividualidade de cada
um dos actores, respeitando a liberdade humana que lhes & inerente. Mas ha,
tamoem, de identificar-se ¢ espago que marca a vulnerabilidade e que, por isso,
clama a expressao da solicitude, num exercicio de proximidade e de bondade gue
n&o pode serignorado. Tens&o verdadeiramente humana, esta, gue colocaarelagio

médico-doente num dos mais elevados patamares da reflexdo ética.
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Durante muitos séculos, e talvez sob exortagéo hipocrética, a medicina exercia-
-se tranguilamente. Com efeito, Hipderates, 400 anos a.C., alicergado no respeito
primeiro gue ao ser humano era devido, propunha aos médicos uma atitude de
bondade e de senvigo, numa guase oblagdo gque s¢ encontrava paralelo na mais
amorosa figura paternal. Mais que 0 "médico-amigo”, era talvez proposto o "medico-
pa’ que ao seu filho prodigaliza o melhor da sua vida(23). Esta postura levava os
médicos aagirem am fungéo do "bem” dos seus doentes gue, assim, se entregavam
& sua total mercé. Confiavam no seu médice, no seu saber mas particularmente na
sua bondade e na dedicacao que, certamente, Ihes era quotidianamente demans-
trada. Desenvolveu-se, deste modo, um modelo patemalista gue, indubitavelmente,
a tantos e tantos doentes colmatou défices terapéuticos, sarou feridas e mitigou
sofrimentos, amparou doentes terminais, afagou chagas sociais e, a guantos
enfermos, prodigalizou a Unica mao disponivel. Vector de uma real humanizagao da
medicina, este modelo virtuoso fai, ao longo de tantos anos, a resposta encontrada
paraabrigar os mais vulneraveis. No tenho dividas de que, durante muitos séculos,
deste ‘patemalismo” germinouinfinito “bem” para um incontavel nimero de doentes.
A criangas, velhos, doentes desapossados do exercicio da sua autodeterminagao
fol conferida, por via deste relacionamento medelar, garantia dorespeito devido asua
dignidade humana.

O primado do primum non nocere foi sendo, paulatinamente — talvez arredio de
uma consciéncia clara de um percurso bioético em marchal — questionado e
ultrapassado. O desenho da “ndo maleficéncia” revelava-se insuficiente e exorava,
assim, pela "beneficéncia”,

Mas, como em tantas outras dreas da economia social, também agui s
exageros vieram a pontificar, cuminando na perversio deste virtuoso relacionamen-
to médico-doente. Uma relagio horizontal e de simetria, agora titubeante, vestiu o
absolutismo de uma verticalidade redutera, radicalmente assimétrica. E as maiores
vitimas desta penversao haveriam de ser, exactamente, os mais vulneraveis:
menores, velhos, doentes. .1 J& no séc. XIX, a AMA® enunciava: “a imbecilidade e

aos caprichos dos doentes deve conceder-se uma desculpa razoave!”!

“hgsociagdo Americana de Medicina
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Num tempo em que, por forga das circunstancias, a nogdc de “bem’ foi
relativizada, o peso do "bem comum” veio forjar a concepgdo do “maior bem”,
emagrecendo de forma torpe a valia do "bem individual". Como se o “bem comum”
fosse o somatdrio dos "bens particulares”, diminuindo o valor da "parcela” perante a
valia da “soma’”. Ignorando que a propria “soma’ apenas existe porgue existem as
‘parcelas’, sendo a existéncia destas condigéo sine qua non da existéncia dacuela.
Desconhecendo gue um “oem” que ndo seja bom para todos poderd ndo sero "bem’”
gue devemos perseguir. Nao reconhecendo o "hem” como uma figura de alteridade,
constitutiva de mim e do outro, ponte comum de ambos mas que néo é propriedade
de nenhum e gue necessita ser reconhecido como tal(24).

F neste contexto que, nos anos 40, assistimos ao vil exercicio de uma medicina
e de uma investigacdo médica que, sob a capa da procura do “bem comum’,
igneminiou os “bens individuais” e cometeu os mais graves atropelos da dignidade
dos seres humanos. As experiéncias realizadas em seres humanos por médicos
nazis nos campes de concentragdo e em hospitais de alienados foram razio
suficiente para que se ditasse um codigo*’ que, para além de reconhecer a dignida-
de de toda a pessca humana, proibia a realizagio de experiéncias em seres huma-
nos sem 0 seu consentimento livre e esclarecido. Fol este cédigo pioneiro de uma
revolugao que o tempo viria a confirmar como essencial, Com efeito, & logo no ano
seguinte (1948) que a ONU proclama a Declaragao Universal dos Direitos Humanos,
onde reitera de forma inequivoca esta fundamental assercéo. Mas n3o era ainda
suficiente. Constatamos, com mégoa, que estes atropelos continuaram, como sao
0s exemplos referidos por L. Archer(26): “no Hospital de Willowbrook (Nova lorque),
realizou-se investigagéo, de 1956 a 1971, em 700 a 800 criancas deficientes
mentais, inoculando-lhes o virus da hepatite com o objectivo de buscar uma terapia
imunizante. No Jewish Chronic Disease Hospital, investigadores injectaram, sob a
pele ce doentes idosos, células cancerosas sem Ihes forecer qualquer informacao
ou pedir consentimento. Em Tuskegee, no estado de Alabama, 431 negros pobres
foram privados de cuidados contra a sffilis, entre 1932 ¢ 1972, para permitir o estudo

do curso natural da deenga”.

0 Cédige de Nuremberga, 1947(25).
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Levanta-se entao, e de forma pujante, na consciéncia mundial, a necessidade de
reflectir sobre dois conceitos gue agora aportam ao relacionamentc médico-doente
uma particular atencéo: o consentimento e o direito a autonomia, que o legitima.

Autonomia®? é definida como a faculdade gue me permile afirmar a vontade
propria e, assim, decidir sobre mim. Mas ndo decidir de uma qualguer forma, nem
num qualguer sentido*®, Capacidade, sim, de decidir por mim, para mim, mas em
funcao do "oem”, do supremo bem. Do bem gue n&o € ponto de chegada, qual
reduto de um egoismo hedonista, mas ponto de partida para a concretizagéo do ser
faliz. E ser feliz com os outros! Se a pessoa & fim em si mesma, ela nao € fim para
simesma. Elainclul na sua propria definicdo uma abertura ao outro{29). O desejo de
“ser feliz comigo mesmo” & alge mui pegueno, se comparade com a aspiragao
passivel de ser alcangada pelo homem. Por mediagao da ética, este desejo adguire
dimensao verdadeiramente humana guando extravasa a minha pessoa e me coloca
na perspectiva de uma maior felicidade ao desejar sé-lo “com os outros”, A ética
inspira-me para o “desejo de uma vida feliz, realizada com e para os cutros em
instituicoes justas” (Paul Ricosur, 1990)(30). A consciéncia de que Nao somos auto-
sUficientes nem umailha — antes somos conviventes e partlhamos o mundo —como
a de que ninguém ¢ feliz sozinho, deve levar-nos a querer ser felizes nfo a s6s - ©

que, porventura, seria radicalmente impossivel — mas dessjar ser felizes com 0s

“Depols de uma Inicial significagao politica do termo, lendo na autonomia a independéncia ou a autcdeterminacdo do
Estado, Rousseau alarga o concelto de autonomia da esfera juridico-pelitica ao dominio da moral, definindo aliberdade
como "obediéncia & lei escrita” {Du contrat social, |, VII), Para Emmanuel Kant "a concepgao de lioerdade oe Rousseau
&interionizada e, assim, ransformada em autonomia da vontade. Esta transformagao determina modificagdes, tanto na
concepcic da lel como nadavontade. As leis, emvez de serem leis plblicas, &s quais se pode serforgadoa cbedscer
por Urma autoridade exterior, sdo a partir de agora consideradas como ordens proprias da razdo do individuo, &s quais
ele se cbriga por lhes reconhecer validade, Correlativamente, a vontade ¢, de agora, identficada com a razao pua
pratica, que é a fonte destas ordens universais véldas e das cbrigacdes que elas produzem. Assim, recenhecendo a
validade destes preceitos, o individua submete-se, ele mesmo, a lei ca sua prépria vontade” (27),

“3Em Jean Ladriére, "o que & significado por este conceito (de liberdade) & um modo de operatividade caracterizado
pela autonomia; um agents livie & um agenie capaz de se dar a si proprio a lei da sua propria acgéo e de agr
unicamente em fungao destalel. £ preciso evideniemente acrescentar que aautenomia ndo signfica o arbiirdrio” (28),
Para Michel Renaud, "a autonomia, sem a qual ndo haverla liberdade, néo esgota o seu sentido na suareferéncia &
«Jel, mas exige que se tenha recurso & finalidade da acgac”, ‘E a pessoa que tem a responsabilidade Ulima pelo
sentido ético da sua existéncia’(29).
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outros, porgue s6 nesta medida o podsremos ser totalmente. A autonomia desenha-
se assim num plano ético que recusa a simples organizagao bioldgica do animal,
antes reclama o exerciclo da liberdade no patamar da alteridade, onde pulula
certamente a amizade.

O desabrochar deste conceito de autonomia proporciona aos doentes uma
participacao activa nas decisdes que respeitam a sua propria salde, distanciando-
os da ancestral e incontornével submissdo as decisdes do seu medico e cutorgan-
do-lhes poder para consentir ou ndo em determinados actos.

Consentir &, assim, um novo concelto da ética medica, cujo fundamento assenta
na liberdade moral e na autonomia gue, a pessos, sdo conferidas. Na esfera do que
acabo de enunciar, ¢ principio de autonomia afirma o direito que tenho a responder
afirmativa ou negativamente as propostas que me sao dirigidas* . O consentimento

tornou-se, haje, por via disso, matéria fundamental no guotidiano dos médicos,

“A possibilidade de dizer nao - a negatividade — &, para Michel Renaud, o triunfo da liberdade!(31)
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Probleméticas Especificas da Etica Pediatrica
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Vl. PROBLEMATICAS ESPECIFICAS DA ETICA PEDIATRICA

1. A autonomia da crianca em discusséo

Premissa essencial & reflexéo de pé, respeita & seguinte interrogagéo: sera o
menor capaz de decidir? Terd o merior capacidade de antever e compreender as
consequéncias das suas decisdes? Enfim, terd a crianga direito & autonomia? Etera
cla capacidade para o seu exercicio?

Este debate, antigo, & agora reavivado pela tendéncia progressiva para tomar
mais em consideragdo a capacidade do menar para decidir. A Declaragéo Intermna-
cional dos Direitos cas Criancas (adoptada pela Assembleia Geral das Nagoes
Unidas em 20 de Novembro de 1959) disso da conta, promulgando o direito que tém
a sua autodeterminacdo, dignidade e respeito, bem como a tomar decistes
fundamentadas. Esta posigao &, em 1988, apoiada pela Carta da Crianga Hospita-
lizada*®, a qual reconhece as criangas e seus pais o direlto a participar com
conhecimento de causa em todas as caecisdss relativas a sua salice, salientando
que toda a crianca deve ser protegida de tratamentos e estudos desnecessarios. A
recente Convencado sobre os Direitos da Crianga, feitaem Novalorgue em Novembro
de 1990, reitera de forma Iniludivel & crianga com capacidade de discernimento o
"direitc de exprimir liviemente a sua opinido scbre as questdes aue lhe respeitern,
sendo devidamente tomadas em consideragao as opinides da crianga, de acordo
com a sua idade e maturidade” (art. 12°)(32).

Do ponto de vista desta Convengao, crianga € todo o ser humano com idade
inferior a 18 anos(33), Inferir-se-a dagui que, até estaidade, o exercicio da autonomia

estd outorgado aos ssus pais ou tutores ou legals representantes (T/LR).

“*European Association for Children in Hospital, Lieden, 1988
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Mas, devemos atentar: serd que a calendarizagio da aguisicao de “competéncia
gtica" para o exercicio da autodsterminagdo coincidird com a calendarizacao
determinada para a aquisi¢do da paralela “‘competéncia legal"? Ou seja, em termos
praticos, sera razogvel aceitar como invélida uma decisio de um adolescente de 17
anos e 11 meses de idade (legalmente incompetente!), e aceitar como vdlida a
mesma deciséo se tomada um més depais, ja com 18 anos completos (agora,
legalmente competente!)? E admissivel que a maturagdo ética aconteca num
‘instante ético”, assim correspondente ao “instante cronolégico” da consumagéo do
tempo? Ontem, absolutamente incompetente para opinar, hoje (18 anos comple-
tos!), absolutamente competente para opinar da mesma forma e sobre a mesma
mateéria?

A construcao da autonomia é um processo dindmico, inserido numa maturagéo
bio-psico-socio-afectivae cultural, gue vai tornando o ser humanoe progressivamentes
habilitado para observar, pensar, guizar & decidir sobre 0 que considera ¢ “bem”.
Edificio mui complexo, este o da autonomia. De engenharia laboriosa e concluséo,
portanto, tardia, a sua edificacéo inicia-se bem antes do nascimento e espraia-se em
tomo de trés blocos essenciais: bicldgico, soclal e ético. Vejamos:

O edificio de uma autonomia biclogica: duas células errantes e, porventura, a
incontornavel forga de um amaor, abrem a porta & vida nascents. Distinta ja (pelo seu
patrimonio genético auténemao, Unico e irrepetivel) das células ignotas que Ine deram
ser, esta vida subsiste e resiste sob uma dependéncia bioldgica abscluta: aninhada
no Utero matermnal, “respira” e "alimenta-se" no pulméo e ne metabolismo matemos.
S6 pelas 38 semanas de vida, aguando do parto, este ser humano adguire
autonomia respiratéria e, logo, cardio-circulatéria. E 14 para os 10 ou 12 meses de
vida extra-uterina que conhece a sua autonomia motora, e pelos 24 meses ensaia
libertar-se da méo patemal para a sua alimentag&o. E por esta altura, ainda, que a
oralidade ensaia 0 seu desenvolvimento progressivo, rumo a uma verbalizagao que
lhe assegurara independéncia na capacidade de comunicagio. O processo de
aculturagdo, moroso, val deixa-lo concluir a sua autonomia global com a indepen-
déncia econdmica que a vida adulta lhe traré.

O edificio de uma autonomia social(33); o direito ao patrimonio ganético, o dirsito

avida, o direito ao nome, o direito a pertencer a uma familia e a conhecer os pais, o
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direito ao respeito, a palavrae & diferenga, surgem bem cedo nestaengenhariahumana
e sociall Aos 12 anos, a crianga adquire o direito a conduzir bicicletas e a entrar em
recintos publicos destinados a bailes populares, cessando o direito areducéo detarifas
nos transportes publicos! Aos 14 anos, é-lhe pemmitido abrir uma conta bancaria,
podendo movimentar essa conta, néo por cheques mas por cartao Multibanco! Com
15 anos, perde o direito a ser acompanhado dia a dia, cu até de noite, durante um
interamento hospitalar! Aos 16 anos, pode casar, sendo-lhe outorgada capacidade
para perfilhar um flho nascido fora do casamento! Pode conduzir velocipedes a motor,
iniciar a aprendizagem para pilotagem de aeronaves e integrar equipas de barcos de
recreio! E-lhe permitido frequentar discotecas. Aos 18 ancs, é, finalmente, maior,
adouirindo a plena capacidade quer de gozo, quer de exercicio dos seus direitos
sociais e polticos,

E o edificio ético da autonomia? Piaget, Erlkscn y Kohlberg(34), entre outros,
enunciam varias etapas de maturagdo ética. Para esles autores, até aos 7 anos, a
crianca ndo tem consciéncia da condigao de “ser autdnomo”, distinto dos “outros”,
e ignora o sentido do bem comum; o que & "‘bom” é o que déa prazer, pelo que amoral
assume uma matiz particularmente hedonista; os juizcs sao simples, sem
hierarquizacao de valores; obedece, fundamentalmente, ja que depende do julga-
mento dos adultos. Dos 7 aos 14 anos, adquire caracteristicas gue estruturam a
personalidade; assiste-se a um progressivo desenvolimento da capacidade de
decisao e concomitante avaliagio das respectivas conseguéncias; consolida-se a
vontade e a independéncia moral; emerge a capacidade de fazer juizos valorativos,
mas Nao imparciais: os juizos éticos raramente apontam para o préprio, enguanto as
faltas dos outros sao severamente punidas; adguirem-se sentimentos de justica e
tem-se consciéncia de gue o "bom” & cumprir com o dever. E acima dos 14 anos
que o adolescente incorpora principios morais individuais e é capaz de assumir a
responsabilidade pelos actos cometidos; procura-se e encontra-se o sentido de
identidade: definem-se metas e luta-se pelo seu cumprimento; requere-se a
independéncia social; valoriza-se aintimidade e exercita-se a solidariedade; o "bom”
tem nao s o sentido do legal mas também se revé na projecgdo gue deseja para

a comunidade; a busca da verdade inunda o espirito!
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Estamos, assim, colocados perante uma crianga gue ja € uma liberdade e uma
autcnomia, ainda gue em desenvolvimento.

Como em outras facetas da vida humana, a maturagao completa de algumas
fungdes organicas ou psicoldgicas apenas se alcanca muito tempo apds o nasai-
mento. Porque o cérebro so se completa pelos cinco anos de idade, ninguém ousa,
por esta razéo, recusar como ser humano o recém-nascido ou o infante. Porgue a
consciéncia de gue se ama n&o caracteriza o paricdo neonatal, ninguém negaré ao
ser humano nascente o direito de amar, tao-pouco de ser amado. Como ninguém
recusaria reconhecer o direito & alimentagdoe de um recém-nascido so porque este
t&o peguenine ser humano nao tem capacidade para se alimentar autonomamente.
Mais ainda: a alimentagio do recém-nascido ndo é a do adultc, mas a sua
alimentagao, aguela que he faz bem. Se o neonato n&o tem capacidade para se
alimentar, alguem alimenta-lc-a mas com o alimento gue visa o seu bem — o leite
matemo que & a dadiva mais-que-perfeita da naturaza.

Num indefectivel paralelo podemos afirmar gue o menaortern direito & autonomia,
& sua autonomia, E certo que “a crianga ndo pode exercer com desempenho a
liberdade que a todo ¢ ser humano adulto é reconhecida. Mas esta condicao de
deficiéneia transitéria do exercicio da liberdade ndo dave ser confundida com
qualguer deficiéneia atribuida ac seu direito & autonomia. Ela apenas ndo pods
exercer um direito que Ine estd, intrinsecamente porque £ um ser humano,
outorgado. Nesta etapa do desenvolvimento, sdo os pais gue t&m o dever de
assumir esta tarefa: exercer o direito a autonomia dos filnos! Exactamente como
assumem o seu (dos filhcs) direito a alimentar-se, alimentando-os! O direito de
autonomia &, e continua a ser sempre, o direito dos filnos menores, ndo confundivel
portanto com o seu proprio (dos pais) direito a autcnomia. A crianga nao & um ser
humano votado a anomia, estiolante condicio da sua dignidade. Sendo a autonomia
o direitc gue me & auferido de decidir sobre mim, porventura no sentido do meu
propric bem e ndo num qualauer sentido, e sendo o exercicio deste dirsito de
autonomia dos filhos transferido para os pals, devem estes rodear-se da maior
prudéncia na sua concretizagdo’(35). Nao olvidando, jamais, que este é um
intemerato exercicio fiduciério e que, por isso mesmo, deve, na sua pratica

quotidiana, continuar a merecer a confianga de que sio, os pais, depositarios.
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Exercer a autcnomia dos fihos implica, ainda, uma atencéo continuada ao
processo de construgao deste edificio da autonomia. A “construcac” acontecera
sempre, jaque ela mesma € independente da vontade dos pais. Aengenharia desta
construgic, essa sim, reclama uma atengéo permanente de quem tem de assumir
a guotidiana tarefa educativa. O dinamismo deste projecto ndo pode enjeitar a
indispensavel maturidade cultural, afectiva, social e educativa para que se possa
cumprir. Sendo a familia, também, um projecto de valores, compete aos pais
rodearem-se de mecanismos gue permitam a vivencia destes valores, “albergando
na sua estrutura capacidade para gerar filhos caminheiros da liberdade! Mas esta
definicao de valores pressupde a busca da beneficéncia para os filhos, sempre e
enguanto nao belisgue o limite da ndo maleficéncia. No incumprimenio desta tarefa,
a crianga, despida de mecanismos de autodefesa, ficard condenada a ndo poder
aspirar & real liberdace, ao exercicio pleno da autonomia, a felicidade a que tem
direito. E coarctar os caminhos da liberdade é tao grave come coarctar a propria
liberdade!"(35)

Na assungdo do expendide, sao os pais guem tem o direito®® de decidir, mas
sempre em fungao do maior bem do filho. E esta decisdo que tantas vezes é
solicitada acs pals, respeitante quer a medidas assistenciais quer a inclusio em
projectos de investigagde. Os meédicos propdem aocs pais determinados plancs
terapéuticos ou de investigacao para 0s seus filhes, solicitando-lhes o respectivo
consentimento.

2. O consentimento, informado, esclarecido e livre

Consentimento € a anuéncia, a aprovagao, a autorizacao expressa relativa aalgo
que foi sclicitado. Resulta este concelto de uma premissa fundamental: a aceitagao
da existéncia como uma liberdade. Liberdade aue permite ac homem escolher entre
varias opgdes, colocando-lhe o seu devir nas suas proprias maocs.

Tristam Engelhardt, no medelo libertario que nos propde em The Foundations of

Bicethics, valoriza de forma bem marcante (excessiva?) a problematica do consen-

““Este ndo & um direito absoluto, como veremaos adiante, mas um direito marcado por uma relatividade néa virtual.
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timento. Para este fildsofo contempordneo, as mais diversas expressbes culturals
que impragnam a sociedade plural hodlerna guestionam a possibilidade de uma
moral unanimemeante aceite, dificultando ¢ alcance de um patamar ético minimalista.
Neste contexto, a Unica moral valida sera a que resulta do acordo entre as pessoas.
O agirhumano sé serda moral, assim, quando for o sucedaneo de um consentimento.
O consentimento configura, nesta visao 'libertaria”, a Unica "autoridade meral”
possivel,

No exercicio da medicina, 0 consentimenta quer, antes, vastir a rcupagem de uma
confianga. Confianga fundante de um didlogo auténtico entre o médico e o seu doente,
e que frutifica no seio de uma tens&o: a autonomia do doente e o cléssico patemalismo
do médico(36).

Dialego, abertura, confianga, saber, séo 0s condimentos essenciais a obtengao
do consentimento. Obtengéo que visa fazer com gue o “permitir’ do doente desagle
no seu “querer”#. Quando o consentimento assumir esta feigdc, serd, sim, a exten-
s&o maior da palavra, a tradugao mais real de um encontro que, efectivamente, se
operou.

Consentir €, agora, o corolério de uma autonomia gue, por isso mesmo, recusa
ser uma simples tramitagcéo burccratica medica visando, porventura, abrigar o
médico de eventuais conflitos legais.

Em pediatria, a competéncia legal para consentr € atribuida aos pais do menor
ou T/LR. Dando consentimento ao médico para que realize no filhe determinada
tarafa, os pais significam gue aguele ndo aglu de forma contraria a "vontade do filho”,
vonlade perscrutada e avalizada pelos pais. Mas para que o consentimento dado,
ou recusado, pelos pais, T/LR, tenha validade legal e valia ética, & indispensavel a
observancia de alguns prassupostos:

- A existéncia de uma informacéo prévia (‘informado”)

- Aadeqguagao da informagao, cenducente a uma cabal clarificagao ("esclare-

cido")

- Aliberdade inequivoca na hora de decidir (“ivre”)

/Sy Dr, entend bemn o que me disse e quarto me pede. £ porisso que ndo apenas permito que me faga...... : Quero,
sobretudo, fazer o que me propde; percebl o bem que quer gue eu pessa alcangar”,
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Na dindmica da dagédo do consentimento, hé, assim, necessidade de atender a
questoes minudentes, guer por quem o pede, quer por guem o presta (37).

Reposicionando-nos especificamente no dominio de uma ética que visa a
intervencdo pediétrica, cumpre

l. A quem compete pedir o consentimento;

a) Saber se deve, na circunstancia concreta, solicitar consentimento: estulticia
parece ser este quesito, exactamente quande a discussio em cima da mesa
aponta claramente para a importancia da solicitagdo de consentimento no
quotidiano da actividade médica. Mas devemos atentar que, quando pedi-
mos consentimento para realizar determinada tarefa, estamos exactamente
a significar o respeito gue atribuimos a liberdade de deciséo de quem é alvo
desse pedido, o doente ou o seu T/LR. Esta postura significa, tao-sé, que
aceitamos a sua decisao qualquer que ela seja! Incoerente seria recusar, em
segundo tempo, a negagao de um consentimento dado por um pai, TALR,
para uma acgac julgada indispensével ce concretizar na procura do bem co
menor, aindaque inesperadal Mesmo tendo em consideragao particularmen-
te quadros clinicos complexcs, graves, gue merecem decisdes terapauticas
urgentes e porventura arrojadas, das quais pode depender a qualidade da
vidia, quiga a propria vida do doente, temos de admitir “a priori” a possivilidade
de uma recusa a um pedido de consentimento, da qual possa redundar um
grave prejuizo para a salde da crianga. Emerge esta questdo do sentido do
exercicio da autonomia da pessoa, mormente do seu representante. Perante
um quadro clinico concreto de uma terapéutica indispensavel e urgente para
salvar a vida de uma crianga (v.g.: transfus&o sanguinea numa crianca com
hemorragia aguda, tratamento de uma leucemia aguda inaugural, etc.), sera
licito pedir consentimento aos pais, T/LR, para a sua implementacéo,
cometendo-lhe a liberdade de poder decidir mas, finamente, néo aceitando
uma eventual resposta negativa? A solicitagéio de consentimento implica,
reafimo, o reconhecimento de uma liberdade para decidir e, daf, a assungéo
da decisao dela decorrente, Toma-se assim necessario antever a existéncia
de quadros clinicos cujaresolugdo nao dispensa aimplementagio obrigatdria

de determinadas estratégias terapéuticas, salvadoras da vida ou protectoras
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da gualidade de vida dos menores. S0 esta decisdo podera, em tais circuns-
tancias, permitir que © menor possa um dia, salvo deste episddio agudo, vir
a desfrutar do gozo do exercicio da lberdade que, de outra forma, jamais
poderia conduzi-lo ao exercicio da sua autonomia. De pé fica, agora, a
questao ético-legal: indispensavel, por um lado, a implementagio terapéuti-
ca, incongruente, por outro, a sclicitagdo de um pedido de consentimento
que, nestas circunstancias, apenas poderia ser um pedido de um "sim”, que
metodologia devera ser adoptada que néo fira a eticidade de uma relagéo
médico-doente, ainda & sempre respeitadora da dual autodeterminago mas
procurando o bem do menor? Temos aqui, em maos, ocasido soberana para
o recursc ao bom senso e & prudéncia® como um bem acabado exercicio
ético. Em situacdo de eventual conflito por inconsequente exarcicio da mais
regular tarefa ética—a de solicitar consentimento —, importa evoluir no sentido
da partiha de uma informagéo cabal da situagdo. «Partihar a verdade na
autenticidade de um encontro» sera provavelmente o ponto de partida para
dirimir um cenflito ou uma séria dificuldade. Se a situagio é compreendida e
aceite dentro da solucdo clentifica preconizada, ha que passar & acgao com
a concordancia dos pais ou T/LR. Despcletado um conflito gue se afigura
insanavel, ha entio o recurse ac Tribunal de Menores que surge aqui como

a saida legal capaz de afirmar a intensidade ética de uma solugéo que

“Prugdéncia sigrifica, na linguagem comum, saber tomar precaucac contra 0s perigos que nos ameagar. A radigao
moral ensinava que a prudéncia era a primeira das vitudes cardeals, seguida da coragem, da temperangae dajustica.
Cicéron é quem coloca o termo prudentia na linguagem filosfica, definindo-a como *a ciéneia das coisas que é
recessario averiguar e das que € necessério fugir’. Para Aristételes, a prudéncia (phronésis) é a principal das vitudes
éticas, & a exceléncia de uma pratica intelectual: “uma disposicao prética, acompanhada de uma regra verdadeira,
respeitante a0 que & bom oumau paraohomem”, Aristételes insiste emafirmar que "o objectivo da éticanao éensinar-
nosoque sio avitude e afelicidade mas tomar-nos efectivamente vituosos e felizes”. Ser feliz, ainda para Aristoteles,
MesMonos seUs aspectos contemplativos, éuma actividade endo umestado passivo de absorgao oude fusdonuma
realidade superior. O homem prudente sabe apreciar os obstaculos, tirar partido das caracteristicas absolutamente
sngulares duma dada situag&o, escolher o momento certo para agir, prever até o inesperado. Mas Aristdteles lembra
aue a prudéncia ndo se reduz a uma hablidade, a qual nos faz smplesmente descobrir os meios aue nos permitam
atingir cs fins que desejamos. Se todos os prudentas sdo habels, nem lodos os hébeis sdo prudentes. O bem que
0 prudente procura é o bem do homem virtuoso. Para Aristdleles, apenas o vituoso é prudente. E vinuoso & o que

faz “o que se dave, para o que se deve, a proposito do que se deve, em visla do gue se deve, como se deve'(38).
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procura o bem comenor. N&o deve serignorada arealidade dafamiiae a sua
ordenagac de valores &s guals devemnos estar obviamente atentos. Mas
sempre e enguante nao estiver em causa, a igual, a atengéo ao principio da
‘nao maleficéncia’. Devem entéo os Departamentos e Servicos estar atentos
a necessidade de abordar, com a necesséria oportunidade e antecipacgio,
situagdes particulares cuja metodologia a respeitar por simples cecalque da
normalidade ética desembocaria na perversio da sua propria essénoia.
Impor-se-4, agul, a explicitagdo darealidade circunstanciale a disposigdodos
profissionais de sadde para, com os pals ou T/LR, realizar uma caminhada
conjunta rumo a uma plataforma de entendimente minimo. Este minimo ético
pode significar o patamar que permita avangar para uma deciséo final, nao no
ambito, agora, de um exercicio de autonomia mas de uma resposta gue
objectivamente cumpra a beneficéncia, Na esteira de uma élica principlaisia,
esta metodologia pouparia o risce de sujeigio a outros ditamess passiveis de
desembocar na maleficéncia, por estorvo ao alcance da beneficéncia,
Maximizar a beneficéncia em detimento de uma autonomia de exercicio
fiduciario supde agui ser o salvo-conduto, talvez mesmo condicido sine qua
nen, para gue O menor possa vir a atingir a maioridade e, ai, usufruir da
oportunidade de exercer a sua propria autonemia. N&o é este um mero jogo
de modelos éticos mas, sustentada num didactismo principioldgico, a
demanda de uma reflexéo ética que visa o bem major do ser hurrano,
particularmente daguele que esta mais ameagado na sua autonomia, na sua
dignidade, na sua integridade. Diria, mesmo, do que mais ameagado esté na
sua temporalidade e na sua historicidade. Urge cumprir o principio da
vulnerabilidade que a Declaracdo de Barcelona tho bem enuncia, Por tantas
razoes, no exercicio pediatrico, nem sempre o principio da autonomia se
constituira como o “maior” dos principios éticos, Antes se imp&e um modelo
principiclogico mais abrangente e sempre inserido numa reflexao que prodi-
galize acrianga uma inequivoca protecgéo, descentrando o principio rfgdode
uma primaz beneficéncia, mas recusando ¢ paralelo absolutismo de uma
intocavel autonomia, Posiciona-se assim o pediatra num avatar axiclégico, a

cue deve saber emorestar o melhor da sua sensibilidade, raspaitando os
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maximos, exigindo os minimos, denunciando a ligeireza e todos os “inhos”
(v.g.: “coltadinho, “pequenininho”, "coisinho”, “tao fraguinho™) redutores, bus-
cando sempre a fundamental importancia da dignidade do ser humane,
particulamente do que mais distante esta da sua capacidade de exercer a

vontade propria.

0) Saber a quem deve ser solicitado consentimento: questéc de n&c menor
importancia, esta. Aos pais, T/LR, confere a lel, em exclusivo, o direito de
decisio pelos seus filnos menores, Nao pede entdo, nem deve, o médico
eximir-se a este quesito legal, solicitando aos pais, T/R, o respectivo
consentimento. A eles cumpre o direito e o daver de, em primelra instancia,
decidir pelo melhor "bem” do menor, “presumindo” a sua vontade! Endo sao
nem a auséncia nem aincompeténcia dos pals, T/LR, que transferem para os
médicos o poder de decidir, A estes apenas é permitido tomar decisdes, em
nome do menar, em situagdes de risco de vida eminente, ndo compativeis
com atraso nas mesmas. Mas néo deve, a igual, o médico dispensar-se de
analisar da forma mals conveniente e gjustada o alcance da deciséo parental,
sabendo que se trata de um exarcicio “em nome de” {“in nomine”). Ooviamen-
te, uma decisao porummau trato, ainda que por guem tem capacidade "legal’
para o fazer, ndo pode ser aceite! A igual, decidir por uma recusa gue infija,
em segundo tempo, um mal a um menor, é denegavel! Gom efeito, stuagtes
ha em que n&o é dificil admitir reserva & capacidade dos pais, /LR, para
decidir adequadamente: quando ndo tém preparagdo escolar ou cuftural
minima que lhes permita compreender os aspectos mais relevantes em
causa; sempre gue evidenclam — e tantas vezes assim acontece! —intensa
labilidade emocional; quando privilegiam os seus préprios interesses (face
aos do menor gue representam); quando |hes subjaz patclogia mental
incapacitante paratomar decistes em liberdade. Nestas circunsténcias, para
além da partihadainformagao comos pais, LR/T, o pedido de consentimento
pode ter de direccionar-se ao Tribunal de Mencres, devendo a decisoreger-
se, sempre, pelo maximo interesse do doente. Mas néo devem aindaignorar-

se as situacdes de confiito entre a deciso dos pais, T/LR, e eventuais
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decisbes dos menores mas com idade superior aos 7 anos. Se perante
Guestdes meramente assistenciais os conflitos ndo assumem, regra geral,
proporgdes inusitadas, ja para efeitos de investigacao a problemética é mais
delicada. Apesar de 0 menor néo ter ainda capacidade legal para decidir, e
nao se tratando de uma intervencao urgente nem condicionadora de um
menor padrao de qualidade de vida, na eventualidade de uma sua decisao
contrariar a hipotética decis&o parental, ndo deve ser despiciente a manifes-
tacao da vontade prépria do menor. Em investigagdo clentifica, nomeada-
mente em ensaios clinicos, nao deve mesmo o menor neles ser envolvido
sem a sua pessoal anuéncia, decisdo tomada, naturalmente, s apés mui
cuidada informag&o. Enumerédmos entdo situacdes perante as guais o
consentimento devera ser salicitado aos pais, T/LR (seguramente a maioria
das situagdes!), situagdes que aconselhardo solicitar o respectivo consenti-
mento ao Tribunal de Menores e situagdes em que a obtencao do consen-

timento néc pode ignorar a expressao adrede da vontade do menor,

¢) Disponibilizar-se parainformar, dande mostraefectiva dessa disponibilidade.
Sendo a disponibilidade a faculdade gue tenho de dispor do que é meu,
importa agui patentear ao doente a “minha opcdo de Ihe oferecer o meu
tempo”. "Disponibilizar-se" requer uma disposicio prévia para uma acgio,
uma atitude interior que resulte de uma deciséo conscisnte. O médico deve,
nessa consciéncia, saber parar com todas as outras actividades, mostrando
ao doente ou seu TAR que o momento de informar & pedra angular no
processo em curso, O médico pediatra deve saber dar a entender ao seu
doente, como aos seus pais ou T/LR, que atribui tanta importancia a esta
elapa como & mais elaborada execucdo da mais arrojada técnica gue
porventura tenha de redlizar, E neste “registo” Gue devera acontecer o

processe de informagéoe,

d) Informar: a informagéo constitul o patamar primeiro e absolutamente indis-
pensavel & elaboracdo de uma qualguer decisdo. A informagéic visa a

clarificacao Inequivoca do que se pede, optimizando a sua compreensio.
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Temn, assim, de ser devidamente preparada pelo médico, bem cuidada nos
objectivos e na forma. Nos objectivos, porguanto ndo deve deixar qualsausr
dividas scbre a esséncia do que se pretende (facilitar ac doente, pais ou
T/LR, uma indispensével tomada de decis@o!) nem sobre aquilo gue realmen-
1e é solicitado {um tratamento novo, diferente, experimental, a realizagao de
um exame complementar? a realizagéo de um inguérito? a participag&e num
orojecto de investigagdo?). Na forma, porguanto deve usar uma linguagem
capaz de comunicar eficazmente e, em simultaneo, ser elucidativa, Uma
comunicacao fria e distante, “exalando” poder, compromete o objectivo do
processo. Uma informagao muito académica, assim faciimente substituivel
por uma folha de papel, por um paper ou por uma pagina da ‘Internet’, pode
constituir-se mais numa barreira gue numa porta. Uma terminclogia hermetica
ou excessivamente técnica poderd confundir e angustiar mais do gue ser Util
a0 doente ou T/LR. E a informagdo deve ser o mais abrangente possivel,
abarcando a towldade do tratamento ou do projecio de investigagao
oretendido. Os profissionais de salde devermn saber gue, salvo raras excep-
cles, quanto mals adequadae completa for ainformagéo prestadaac coenta
ou T/LR. melhor e mais adecuada sera néo so a sua capacidade de deciso
como, sende favoravel ao solictado, maior serd a sua capacidade para
participar empanhadamente no tratamento ou na investigacao. Mas ndo ceva
astainformacio ignorar, ainda, & delicadeza gue algumamatéria pode arrastar
consigo. Afastada ineguivocamente uma postura de mentira, pode ser
conveniente nao revelar, em determinadas circunstancias, a totalidade da
verdade. “A verdade nunca devera ultrapassar as forgas merais do doente,
tormando-se numa verdade homicicia™ (39). Por issc, esta informacao nac
pode ignorar a maturag@o cultural do doente, seus pais ou T/LR, devendo
acomodar-se ao desenho que porventura melhor leftura possa por ele ter,
Erfirm, a informagéo, neste contexto, s o € efectivamente enguanto perse-

gue e consegue o objectivo primordial: o esclarecimento. Um esclarecimento

“Santo Agostinho, Contra mendacium, ¢.38; CSEL 41, 512-620
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que encerra em s masmo muito mais que um “passar” conhecimentos. Um
esclarecimento capaz de transportar o dosnte, seus pais ou T/RL, para um
patamar superior de compreenséo, nele englobando a objectividade da
situagao (na assisténcia: a patologia, o prognéstico, a terapéutica universal e
as alternativas disponivels; na investigacao: os riscos e os beneficios previ-
sivels, a metodologia do ensaio) e a subjectividade das circunsténcias (a
dignidade e a integridade da pessoa na fraglidade da sua condigéo de
doente, a liberdade da daciséo, a procura do "seu bem”, a descoberta da
solidariedade, a auterticidade de uma relagéo médico/dosnte e seus pais ou
T/RL). Um esclarecimento que realize no doente e seus pals, ou T/HL, o
alicerce indispensavel a construgio da "melhor” das decisdes. Informar, em
medicina, exige entac algo que transcende o simples dar a connecer. Numa
matematizacao despretensiosa, [Informar = informag&o + "qualguer coisa’)
poderia ser a equagao tradutora de um iterativo apelo & atengéo de guemn
procura Um consentimento, consciente que deve estar da exigéncia pessoal

que esta dindmica a todos (doente, pais ou T/RL e profissionais) deve impor.

e)Para cumprir a fungéo esclarecedora gue se pede a informagéo a prestar,
deve atentar-se a capacidade de compreensdo exibida pelo doente, seus
pais ou T/RL. Nao & infrequente ignorar os menores no que a este item
respeita, ‘Sao incompetentes para entender”, "devemn ser poupados ao
sofrimento deste entendimento”, diz-se tantas vezes. Importa chjectivamente
refutar estas tAo “facels” quio infundadas assergdes. E verdade que "o adutto
tem um dominio da lingua superior ao da crianga e pelo menos o potencial
para dominar com mais seguranga os conceitos expressos pela Iingua.
Todavia, € a crianga gue tem os olhos e ouvidos atentos para a perplexidade
e aincongruéncla. As criangas também costumam ter um grau de frangueza
e espontaneidade dificil de encontrar nos agultos"(40). E admiravel o trabalho
de investigagéo realizado, ja nos anos 70, pela pedopsiguiatra S. Bach(41),
no qual expressa bem a capacidade notavel que as criangas, com pouco
mais de cinco anos, exibem no que concerme a compreensac que témdasua

doenca e da respecliva evolugo. Seguramente gue € por € para nossa
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defesa gue tantas vezes lhes imputamos uma falsa incapacidade compreen-
siva. Seguramente gue, nesta postura defensiva, ousamos, quantas vezes,
acautelarosnosscs ‘medos” e, guando nao, mitigaranossa real impreparacéo

para nos "aproximarmos’, de verdade, da crianga que sofre,

) Escolher o ambiente propicic, o "setting'(42) adequado para Informar,
preservando o doente, seus pais ou T/LR, de intromissdes de terceiros no
tempo e No espago em gue esta a decorrer a iInformagao, possikilitando o
entendimentc e a assimilagdo serena da Informagéo a prestar. E este
ambiente propicio pode alargar-se até ao domicilio do doente, seus pais ou
T/RL, extensdo de um lugar gue pode e deve "continuar este encontro”, Lugar
onde porventura © doente, seus pals cu T/BL, encontrem a tranquilidade
necessaria a uma reflexéo cuicaca e, eventualmente, partihada com outros

famillares ou espacials conselhelros.

g) Se o exercicic da autonomia deve perseguir o melhor “bem” do doente,
o pedido de consentimento ndc podera ter cutro sentido gue ndo o de
perseguir, a igual, o seu melhor "cem". Sé poderé ter justificacés Stica um
pedido de consentimento que vise esse "oem” do doente, um pedido da
consentimento gue tenha cemo finalidade, mais gue “um bem” para o doente,
‘obem"” do doente (¢ "bem” que ofacafelizl). Bem gue ndo seja apenas o que
&bom, mastalvez o que e bomparatedos®™ (0 "bem” que o faga ser feliz com
os outrosl). Bem, pois, que possa ser universalizavel. Bem, enfim, em cuja

peugada o hcmem aspira a viver humanamente,

h) Um pedido de consentimento pressupde, ab initio, um exercicio de liber-

dade. O pedido de consentimento para determinado fim radica a sua for-

mulagdce na aceltagao do principlo da autonomia. E esla libardade, antes de
ser reclamada pelo doente, seus pais ou T/RL, deve ser afirmada pelo

médico. Em pediatria, porém, e para questdes de natureza assistencial, a

%Um bem gue ndo o seja para todos ndo serd o "Bem” que procuramos!
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resposta a este pedido de consentimento experimenta sempre uma
condicionante. Tratando-se, com efeito, de um exercicio fiduciario, a decisao
de consentir ou ndo tera sempre de se sujeitar ao "cem” da crianga, ofus-
cando em abscluto a estrita liberdade que aos pais ou T/RL seria cometida
para decidir “para si”! E, todavia, no &mbitc da investigagdo cientifica,
mermente dos ensaios clinicos, que esta liberdade se espraia e permite que
se responda “sim” ou "ndo”, mesmo “sim” num primeirc tempo e ‘nac”, logo

depoais.

i) Respeltar a liberdade do coente, seus pais ou 1/BL, ndc significa, jamalis,
afastarmo-nos deles em abscluto, condenando-os ac peso de uma decisao
solitaria. "Respeitar a autcnomia do doente e ¢ seu direito a deliberar implica
comunicar-lhe a verdade na verdade de um encontro, Implica facilitar-lhe a
procura do seumelhorbem, implica ainda ndo o abandonar ne momento dificil
da decisao"(23). E, em pediatia, respeitar a liberdace do menor supde
convidar os seus pais a perscrutagdo, Isto é, a penetrar na profundidade da

vida do seu filho e descecbrir ¢ que, em verdade, |he pede dar sentido.

Il . A guem compete dar consentimento (em pediatria, pais ou T/BL), cumpre;

a) Ter consciéncla de gue este exercicio é de natureza fiduciaria, Este exercicio
(pelos paig, T/LR, ou mesmo quando pelo Tribunal de Menores) é sempraem
nome do menor e busca, por tal, o seu bem,

b) Definir os valores que, marcantes de um projecto familiar, inculcaréo a acei-
tacao da beneficéncia e a recusa inequivoca da maleficéncia.

c)ldentificar qual © melhor "bem” da crianga.

d)informar-se eficazmente, para, esclarecido, construir uma decisao autentica-
mente livre.

e)Considerada a idade do doente e a deciso em causa, "ouvir’ (realmente) a

opinido da crianga, respeitando-a, se e sempre que possivel.

Estamos em tempo, talvez, de poder afirmar que a dindmica de pedido de

consentimento, informado, esclarecido e livre, respeitando embora os ditames
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legals, visa mais, mas muito mais, gque uma mera autorizacao do doente. Adindmica
de pedido de consentimento procura, fundamentalmente, o envolvimento assumi-
do, quica agora desejado, do doente e seus pais ou T/RL no projecto proposto,
terapéutico ou de investigagae, desenhando porventura uma postura de assenti-
mento, melhor tradutora de um percurso autenticamente humane, acabado de

acontecer!

O que nao é o consentimento?

O consentimento obtido pelo médico, junto dos pais ou outros legais represen-
tantes da crianga, n2o ¢ um documento que vise a sua desresponsabilizagao
perante as acgdes cometidas junto desse ser humanc. E esta Inequivoca certeza

devera, claro, pertencar a0 universo cultural dos profissionais de satide.

3. A responsabilidade pelo doente menor

Nao sendo a crianga responsavel por simesmacomo o € o adulto, importa definir
0 sentido da responsanilicade gue aos seus pais cu T/RL, e, afinal, a quantos lidam
quotidianamente com criangas, devera ser proposto. Para além da responsabilidade
que, legalmente, esta estatuida, importa aqui dirimir a mais importante responsabi-
lidace que por elas devemos saber assumir. E € absolutamente oportune referir, de
novo, E. Levinas(g): «Positivamente, desde que o outro me olha, sou por ele respon-
savel, sem mesmo ter que assumir responsabilidades a seu respeito; a sua respon-
sabilidade incumbe-me. E uma responsabilidade que val além do que fago. Habitual-
mente, somos responsaveis por aguilo gue pessocamente fazemos. Digo, em
Autrement qu'élre, que a responsabilidade ¢ inicialmente um por outrem. Isto quer
dizer que sou responsavel pela sua propria responsabilidade». Se esta assercéo é
valida para gualquer relacionamento médico-doente, em pediatria tem cabal assento
|& que vem ao encontro de uma exigéncia ética que encontra igual apelo na
Declarag@c de Barcelona. Incumbe-nos atender ao apslo do principio ético da

vulnerabilidade, que nos "responsabiliza” eticamente por uma especial atengéo para
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com os mals ameagados na sua autonomia, dignidade e integridade® . E a
perspectiva de responsabilidade assim proposta oue merece ser propalada, porgue
dela decorre a postura que teremos de vestir nc relacicnamento com as nossas
criancas, cumprindo a beneficéncia gue, tac claramente, parece sobrepor-se & nao
maleficéncia, Agora, «<como um impato que me mavimenta de forma natural mas
inevitavel em direcgac ao outro, aqui crianga, a solicitude decorre, entédo, da minha
responsabilidade pslo outre daspertada pelo olhar candido da crianga que nos toca
e nos entemece»(43). Aresponsabllidade assim perspectivada espraia-se inevitavel-

mente na solicitude, a que saberemos dar a resposta adeguada.

4, A relagao médico-doente

QO relacionamento entre um meédico e 0 seu deente € basicamente de carizlinear.
Modulado por factores sociais e culturais, desenvolve-se em cinco planos: intelec-
tual, técnico, afectivo, ético e cultural. A sua dmenséo técnica, mercé de um cesen-
volvimento espantosc e de uma tao radiosa expressividade, & porventura a mais
chamalivae ague, nao raras vezes e talvezimeracidamente, centraliza a primazia das
atengdes. Mas impoe-se salientar gue a relacao médico-doente, antes de seruma
relacéotécnicaé umarelagio verdadeiramente interpesscal® , vivida no encaontro de
duas dignidades. E uma relagio que se estabelece no e a pariir de um encontro
particular; o de duas pessoas gue, por razdes distintas mas complementares, se
aproximam. Uma relag&o "de iguais” porque respeita a auas pesscas de igual digni-
dade; mas uma relacao desigual pelas circunstincias gue a envolvem. Esta assi-
metria traduz, com profunda verdade, um plano de contrarios que, portal, se atraem
para o “encentro”’, e gue, nesse "encontra”, completando-se, tendem a anular-se:
uma antecipagac e uma actualidade, uma disponibilidade e uma necessidade, uma
dadiva e uma soficitacdo, uma potestade e uma fragilidade, um saber e uma
incompeténcia, uma seguranca e um temor, uma sabedoria e uma confianca. Uma

“antecipagdo” do medice que, na certeza de que um dia glguma pessoa doente dele

3'E ndo serdo as criangas dos maiores centre estes?
¥Ainda gue, disso, s seus agentes possam néo estar conscientes!
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gele necessitaria, para tanto se preparou em devide tempo, e a "actualidade’ da
doenga gue faz desta pessoa, hoje, um deente. Uma "disponibilidace” de um profis-
sicnal que sabe dever oferecer a sua pessoa e ¢ seu tempo a ‘necessidade” gue ora
selevanta. Uma "dadiva” para um “pedido”, gue desamarra as peias estreitas de uma
mera contratacdo econdmica, porgue se coloca seguramente para aguém e para
além deste contrato. Um "poder” que s6 0 é na perspectiva da “debllidade” do outro
que, portanto, deseja que ele o sgja efectivamente. Um "saber” almejado por quem
angustiana‘ignorancia”. Uma “seguranga” que deve ser o porto de abrige paraguem
navega no ‘medo”. Uma “sabedoria” capaz de despertar ou confirmar a "conflanca’
que, partindo do outro, subjaz ao encontro.

Naste plano de contrastes, tentadora poderia sera adopgao pelo médico de uma
intervencéo auteritéria, apresentando-se ao seu doente na pele do demiurgo gue se
compadece da fragueza das suas aimas. Mas, a caracterizacao deste relaciona-
mentc aduz a0 medice uma especial e Unica postura admissivel: a de senvico, a de
gjuda, contrariando em absoluto a assungédo de um poder péatrio gue, sendo
efectivamente irreal, perverteria Iremediavelmente o sentido da relacio que se

procura estabelecer.

— Relacionamentc médico-doente, quando o doente é uma crianga:

Em pediatria, este relacionamento inclui, nas suas entranhas e nédo por simpatica
permissao, umnove elemento: os pals da crianga, Companheiros indispensaveis no
percurso gue os filhos trilham rume & autonomia, os pals integram este ndcleo
relacional que, circunstancialmentes, se alarga. Sao, na perspectiva do filho, «um
“outro” constitutivo, sine qua non, do meu “eu’” relacional». A ética pediatrica, assim,
compromete necessariamente ¢ medico, o doente e 0s seus pais nesta mesma
dinadmica de relacao.

Mercé desta aportacao, triangularidade é agora 0 nome da linearidade que se
reclama para o relacionamento médico-doente, aqui crianca.

Relacicnamentc triangular, sim, mas que nao pode extravasar a individualidade
desta nova gecmetria, reconhecenco-lhe todavia unidade, identidade e dignidade

proprias.
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Relacionamento triangular, sim, mas estruturando e ordenando a sua acgéo na
sendsa do Bem da crianga.

Relacionamento tiangular, sim, mas gue ndo gusr diminuir ninguém, numa
hinotética matematica que, agora, diviciria por trés.

Relacionamento triangular, sim, mas gue néo transfcrma ninguém em “proprie-
dade" de alguém?,

Relacionamento triangular, sim, admitindo agera, também, o concurse de

diferentes nivels de responsabilidade, em funcdo das circunstancias vérlias,

Os profissionais de saldde, como os doentes, sabem bem como a relagao
médico-doente & a pedra-de-togue de um sadio exercicio profissional. Dela podera
brotar uma infindavel confianga, ccmo uma interminavel suspeita. Por isso, nela
deverao empenhar-se tanto o "bom méadico” como o "bom doente” e, no universo
pediatrico, ¢ "bom pal". E, a este aesforgo, ndo pode ser estranho um probo desem-
penho de cada um dos seus actores, cuja maior fatia se reclama aos médicos e, logo,
aos pals. Tanto mais quanto mais vulneraveis forem os seus interlocutcres, como o
s80 as criangas. Por tanto, se pede aos médicos que, orientando embora pelos
principios da bioética o seu mister, ndo olidem uma pratica virtuosa do seu
relacionamento com as criangas doentes.

Quande Pellegrino e Thomasmaapelam a uma éticada virtude contrapostaauma
ética do dever, asseguram al gque um profissional virtuoso, pela ineréncia desta sua
natureza, agira bem, de forma sistematica.

Nestalinha de pensamento, ndo é disolicente afirmar a énfase gue alguns autores
imputam tanto &s virtudes médicas, come a forga de uma bem temperada comuni-
cacgao a estabelecer com os doentes{44),

Crawshaw, Rogers e Pellegrino(45) propdem-nos a humildade, a integridade
intelectual @ a contencao de excessivas expectativas,

Beauchamp e Childress(13), para além de uma principiologia marcante da ética

contemporanea, enunciaram também guatro vifudes fundamentals; compaixao,

550 entendimento hodlemo do relacicnamento pais-finos vai no sentido dos deveres, ndo dos direitos, que os pais
t&m para com os seus fihcs.
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lealdade, discemimento e integridade moral. A compaixao € a expressao fundamen-
tal do cuidar. Comungar do sofrimento, “sofrer com” (Do lat. com — passione), alude
acentendimento e & atencao que o prafissional de salds comete asstaconsciéncia
da dor, do estar doente. Apreende, para Issc, além da simpatia, o conceito ae
empatia. A lealdade requer honestidace e competéncia profissicnal cara a sua
expressdo. O discermnimento é a virtude de aproximagag a prudéncia e a circunspec-
cao. Refere-se a capacidade do profissional de salde para, perante as situacoes
clinicas, tomar sabias & saudaveis decistes. Significa saber «0 que & necessario ser
felfo ao doente, compreender como fazé-lo e agir com respostas sensiveis e
cuidadas». A integridade moral exige gue se viva € gja de acordc com as normas
morais e éticas. A integridade reclama boa-vontade, mesmao sacrificio, em ordem a
defesadesses valores. Os profissionais integros sao acemmos defensoras dos seus
doentes e recusam a hipocrisia, o fingmento e a descnestidade per configurarem
uma forte ameaga ac exercicio desta virtuda.

Exercitar as virtudes medicas em pediatria facilita, em abundancia, pérem pratica

a novidade de um relacionamento que urge tocar a esséncia do “encentro”,

Deve, assim, este relacionamento ser:

—humano e humanizador, isto €, ter amarca do humano, amarca que o distingue
da relagdc computadorizada; significa ter um resto humano e uma dinamica
gue busca aperfeicoa-lo.

— acolhedor, isto &, ter a marca da hospitalidade, da aproximacéo afectuosa.

— respeitador deste novo triangulo ético, ndo sé permitinde mas, sobretudo,
motivando a presenca constante dos pais.

— atento a vulnerabilidade deste ser humano mais pequeno, emprestando-lhe a

marca da soficituds.

Mas, para que o relacionamento médico-doente possa acontecer sem estorvos
outros, os médices devem saber reconhecer a impertancia e ¢ valor da comunica-
cdo. E saber transpor este reconhecimento para os esforgos educativos implicara,
em segundo tempo, atenuar o sofrimento da crianga doente e dos seus pais, diminuir
previsivels conflitos mas, sobretudo, desenvaolver concomitantemente uma forga

comunicativa gue atoces beneficiara, Ela € essencial e oferece tangiveis beneficios,
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Com efeito, uma boa destreza comunicativa ndo s6 facilita a resolugio de problemas
éticos, como melhora a satisfagédo do doente, a que as criangas doentes e seus pais
S80 mui sensivels.

Nesta dinamica que busca a melhor comunicagaoe, o médico deve tocar o corpo
do doente, mas também a sua *humanitude”(46). O corpo &, muitas vezes, o "sitio”
da doenga. Mas o corpo é sempre a expressao da doenga, seja ela fisica, organica,
fisioldgica ou de indole psicoldgica. «F a partir do corpo que a fragilidade se propaga
a toda a existéncia»(47). Tocando "sé¢" o corpo, 0 médico detém-se na expressao
da doenga. O médico deve, assim, saber tocar o corpo, senvindo-se deste corpo
para tocar a pessoa doente. Porgue o conpo "denuncia” (num maovimento de dentro
para fora) ac médico a doenga e "anuncia’ (num movimento de fora para dentro) &
pessoa ¢ encontro acontecido.

Nesta comunicagéo, o médico deve dar atengdo ao que diz e como o diz. E,
tratando-se de criangas, cuidar especialmente a linguagem a usar, recusando-se
liminarmente a mentir.

Acomunicagao ndo deve arrastar consigo muros intransponiveis. Antes, veredas
rasgadas, portas e janelas abertas. .. As criangas detém uma quéo grande capac-
dade de entender a sua doenca, o seu sofimento (talvez mais que a propria dorl);
mas atentemos também na capacidade do momento para “aguentar com toda a
verdade”. E ndo esquegamos: se aos pais néo devemnos dar falsas esperancas, nao
devemos, tambeém, regatear esperangas possiveis.

E a comunicacdo quotidiana, assim experienciada, que permite mestrar ao
doente, e aos seus pais, que o médico efectivamente o acompanha e ndo se
preocupa exclusivamente coma fisiopatologia da sua doenga e respectiva evolugao.
Permite afirmar & crianga e aos seus pais que este doente & Unico e que este
relacionamento triangular & uma experiéncia nova pela novidade que aporta para ¢
doente, para os seus pais e para o médico.

Atentemos, sim, também, nas circunstancias obstaculizadoras da comunicagéo:
faltade tempo, impaciéncia, erro ou auséncia da escolhade um local apropriado para

o encontro..., maior atengéo a tecnologia cue & crianga e seus pais. ..
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5. Ainformagao, a comunicagao do diagnostico e da verdade

Sempre materia de grande controvérsia, por delicada que é. O doente, e mui
particularmente os seus pais, desejam saber o diagnostico gue carrega o seu filho.
E a partir deste diagndstico gue se elaboram a terapéutica e o prognéstico. Para as
patologias banais, este momento ndo & de particular ansiedade, contrariamente ao
gue ocorre com situagées clinicas de maior gravidade. Para estas, imparta atentar
na capacidade real do doente, ainda que menor, e dos seus pais, para entender o
diagnostico, as implicacoes terapéuticas e o alcance de um prognodstico. No fundo,
a sua real capacidade para aceitar a verdade, ndo devendo esta ser transformada
em «verdade homicida»(48!. A crianga doente, como os seus pais, tem o direito «a
verdade possivel»! Mas também ndo transferinde para a crianga os nossos medos
reals de enfrentar cs "maus” diagnésticos, mormente guando provocam a vida de
forma terminante(41).

Comunicar a verdade implica uma real sageza medica, a que alia a virtude &
sabedoria. Recordo, com particular propriedade o aforismo atribuido & Abel Salazar:
«Quem sd sabe medicina, nem medicina sabe». Informar a verdade, como informar
0 gue sgja, em medicina, evoca sempre uma grande delicadeza gue ultrapassa a
merainformagéo. Ainformagao académica, livresca, pode hoje ser veiculada, e com
acrescida quantificacao, pela "Net”, pelo "paper”... Ao médico pouco podera restar
para acrescentar a esta infindavel e universalizada informagdo. Descodifica-la,
aplicé-la a crianca doente que so ¢ pediatra conhece, e comunica-la inserida numa
apbrangente realidade (social, cultural, espiritual, religiosa) pode ser bem diferente e
admitir a insubstituivel presenga do médico pediatra.

Masimporta, aigual, saber que a crianga doente, como os seus pais, tem o direito

de querer serinformada como o direito de guerer nao ser informada® | E este direito

“Notar a diferenga entre “querer” nao ser informado e “nao querer” ser informado. Com um resultado final que se
sobrepde, a primeira formula afirma a expressao inequivoca de um “querer” - “quero ser” ou “querc ndo ser', enguanto
a segunda formula (‘ndo querer” ser informado) pode expressar uma indiferenga, atitude bem arredio da fundamen-

tacao de uma decisdo que se prefende ter sido suficentemente pensada e, assim, assumida.
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deve ser respeitado®® . Todavia, o dever de informar que esta cometide ao pediatra
& diferente da obrigagao do doente ouvir a informagédo médica disponivel.

E o nivel de informagao a prestar tem de atender & maturacéo psicoldgica e ética
que progressivamente se constréi ao longo do desenvolvimento da crianca. Na
seguéneia da descrigdo feita a propdsito do desenvolvimento da autcnomia da
crianga, a informag&o visara apenas os pais da crianca, quando esta percomre os
primordios da sua vida; devera considerar os pais € a crianga, quando a idade dasta
ultrapassa os cinco anos; ainformagéo deve ser mais completaa partir dos dez cudoze
anos, jaque, a partir destaidade, ainformacéo podera ter como consequéncia ndo sé

owvir a opinido do menor como, quiga, respeitar a sua opinido ou mesmo decis&o.

6. O “melhor bem” da crianga

O melnor bem da crianga ndo € de definigéo tao facil ou linear como pode
aparentar. A recuperagéo da sua salde, permitindo-lhe fazer a caminhada que a
conduzira a uma vida adulta saudavel e feliz, também com os outros, num
enguadramento cultural, religioso e social, cujaopgao é livre de fazer, pode constituir
pelo menos um dos bens. Todavia, © melhor bem pode ndo ser a recuperacéo da
saude mas a recuperagéo do mais elevado nivel de bem-estar possivel. Tratando-
-se de uma crianga, por exemplo, com doenca crénica, o seu melhor bem ndo
corresponadera a recuperacao da salide, aqui inalcangavel, mas conseguir o mais
adequado nivel de comodidade e de bem-estar. Como o melhor bem para uma
crianga/doente terminal, pode ser, tao-so, conferir-lhe a maior dignidade no seu
tempo de marrer, _

Mas neste bem da crianga tem de atender-se, ainda e dada a sua condicio de
menor, ao projecto de valores que é a familia, sempre e enguanto este procure a
beneficéncia, como a nao maleficéncia.

N&o deve ser nossa preocupagao a precura estrita de um “bem para a crianca”,

mas fundamentalmente do “oem da crianca’.

“*Querer ndo saber’ ndo pde em causa a legitimidade da aciividade assistencial, mas impade a participagdo num
ensao clinico.
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7. Contributos para a decisao

OS PAIS: Quer a etica quer o direitc reconhecem aos pais aptiddo para decidir
no gue conceme a intervengdes médicas scbre os menares. Esta “autoridade” &,
assim, ineguivoca do ponto de vista da bioética e do dirsito, mas & concebida como
exerciciofiduciario, isto &, exige sempre gue a decisdo tome em consideracao ¢ bem
do filhe, pergue € em nome dele gue ela deve ser tomada. Esta aptdao é, assim,
considerada um privilégio, mais gue um poder.

Quem decidir deve "esforgar-se por apreender o sentido, ao menos geral, da
disposicado do doente em relacdo ao tratamento sempre que ¢le esteja em condi-
pdes de o comunicar, mesmo imperfeitamente, aproveitando paratal... o raciocinio
infantil. Quer-se assim alargar ao méaximo a aceitagdo da autonomia do doente, como
necessarla consequéncia do respeitc pela sua intrinsaca dignidacge’{49). E isto &
tanto mais verdade guanto mais se val alongando a idade do menor.

Aauséncia como a incompeténcia dos pais ndo séo factores de transferéncia do
"poder” de decidir para o médico. Com efelto, s6 em situagdes de uma intervencao
urgente, que ndo permitam espearar por uma decisdo parental, & cometido aos
pediatras o papel de decisores.

Mas situagdes ha que levantam enormes reservas & aptidao parental para tomar
decisdes sobre os mencres:

a) A precariedade de um nivel sécio-cultural e intelectual, limitando gravemente
a capacidade de entendmento e equacionamento das circunstancias, e
questionando a linerdade da decisio.

b) Acentingéncia que pode caracterizar o seu estado emacicnal, condicienando
a objectividade no processo de decisio.

¢) Aincapacidade de, no confranto com os seus préprios interesses, privilegiar
0s do menor, conlestando uma alteridade de evocacgdo obrigatéra na
elaboragac da decisac.

d) O exercicio cego de uma petestade parental, confinando os incontornaveis

deveres e, assim, eivando negativamente o sentido da deciséo.
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Compele aos pediatras a prevengao possivel destas situagdes, num esforgo
méaximo para gue a decisio possa ser, efectivamente, tomada pelos pais do menar,
em ambiente de clara eticidade.

Para a primeira situagao, é daresponsabilidads major do pediatra a prestacio de
uma mui clara informacao, a qual vise alcangar um inequivoco esclarecimento. Uma
linguagem simples, despejada de tecnicismos, num local tranguilo e, mesmo,
intimista, minimizarg seguramente as dificuldades geradoras desta situagao, quiga,
ultrapassa-las-a.

E nesta postura que se pode encontrar, ainda, a prevengdo da gquestio
enunciada em segunde lugar. O esclarecimento do diagndstico, a antevisdo do
prognéstico, o elencar das dificuldades inerentes ao curso da doenga como da
probabildade de sequelas, numa abertura gue transmita autenticidads e dispenibi-
lidade, ajudardo, porventura, aatenuartensesinteriores e relacionais, perurbadoras
do processo de decisdo.

Supenho serem as enunciadas posturas de autenticidade, disponibllidade,
abertura, proximidade, a chave gue possibilitard minorar as inevitavels conseguén-

clas de classicas posigdes parentais, alicergadas em arcaicos conceitos de poder,

OS PEDIATRAS: Surge assim, Inevitavel, a “intromisséo” do pediatra num pro-
cesso conaucente aumatomadade decisfo. Nac lhe esta outorgado, jamais, podar
para decidir. Mas a sua posigdo, condicionard, em nao peguena monta, a solugao
a tomar. E nfo é despiciendo este natural contributo, E uma efectiva posicdo de
chameira a ocupada pelo médico pediatra, o gual deve saber assumir um papel
informativo indispensavel, que busaue criar condigbes para um didlogo que,
repousando na verdade objectiva e subjectiva, frutifique na solugae que constitua o
melhor bem do menor. Equilibrio dificl mas de procura indispensavel, Alias, na senda
de um vetusto patermalismo médico que sempre se posicionou Na mira da benefi-
céncia, de que o exercicio pediatrico € particularmente apelativo. Principio ético, &
deontoldgico, inquestionavelmente aceite pela comunidade médica, com raizes
hipocraticas que se perdem na histéria da medicina, a beneficéncia excede a nao

maleficéncia quande, no planc da acgdo, ndo se contenta com a recusa do maleficio
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e exige, a sl mesma, a descoberta do melher bem, E o0 médico pediatra é-lhe,

deveras, cbediente.

AS INSTANCIAS JUDICIAIS: Apesar de uma proposta metodoldgica para a sua
prevencao ou solucdc, os conflifos apresentam-se por vezes como inscliveis,
inUltrapassavels, pais. E ¢ recurso ao poderjudicial & inevitavel. Os pediatras, em tais
circunstancias, e havendo tempo disponivel para aguardar a sua obtengéo, devem
comunicar ao Tribunal de Mencres a existéncia do conflitc inultrapassavel, cuja
solugio se impde para beneficio célere da crianga. Esta comunicagao ao Tribunal
de Mencres nédo tem por abjective a mera comunicagdo de uma discordancia entre
o pediatra e os pais ou legals representantes domenor. Flaviga, nademandade uma
refirada do poder parental, e em situagao de grave conlflito envolvendo um mencr
com patologia a exigir tratamento vital, a possibilidade de implementar uma interven-
cAao teragéutica urgente.

Rechagar o maleficio de atitudes abstencionistas cu vitalistas pode impor-se
como tarefainadiavel de quem tem ¢ dever de procurar ¢ beneficio do doente menor,
mais vulneravel no exercicio da sua autonomia. E seguramente uma posicao de “fim-
de-linha” esta reclamada aos pediatras, a todos 0s titulos a evitar, mas ineguivoca-
mente a accicnar sempre gque o ‘maicr bem” do menor estiver gravemente amea-
gado. E adeciséojudicial tem derespender, também, aeste permanente repto ético:
é fiduciario o exercicio de uma autonomia atinente a um menor. Seja este exercicio
concretizado pelos pais, seja circunstancialmente exercido pelo Tribunal. E sempre
0 bem do menor que tem de ser perseguido. E este bem que tem absoluta
precedéncia, ndo o bem dos pais, o bem do Tribunal, o bem dos profissionals,

sequer ¢ bem da Instituigdo.

8. Os conflitos

Ocorrem circunstncias de confito real, decorrentes de posicbes vitalistas
perante quadros em gue a afitude medica mais razodvel poderia respeitar a adopcao

demecidas terapéuticas restritivas, ou de posicdes abstencionistas (ce motivagdes
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obscuras) perante quadros de intervencéo terapéutica considerada madicamente
necessaria,

Perante situagdes conflituosas, importa adequar a metodologia a adoptar para a
sua solvéncia, assente num didlogo interdisciplinar sistematico que inclua médicos,
enfermeiros, psicologos, assistentes sociais, eticistas ou juristas, de acordo com a
especificidade das situagdes em analise. Com Francesc Abel®® propde-se como
metodologia a adoptar;

a) Histdria clinica esmerada, diagndstico correcto e prognéstico bem avaliado.
Estratégia de tratamentc e de néo tratamento adeguada, o que supde a
ponderagide de altemativas possivels,

) Andlise da qualidace de vida com ¢ tratamento.

¢) Conhecimento dos valores dos pais ou tutores legais, com quem deve
estabelecer-se uma boa comunicacéo.

d) Histéria social da familia (cultura, habitat, economia, membros da familia e
situagdo, circunstancias de emprego, etc.).

e) Existéncia de pautas hospitalares consensuais de actuacio terapéutica em
casos de ocorréncia frequente, como reanimagao/nac reanimacao na sala de
partos, grande prematuridade, etc.

f) O apolo das Comisses de Fica para a Satde pode revelar-se, aqui, de
indiscutivel utilidade. Vocacionadas que estéo para reflectir, formar e inspirar,
prenhes de uma auréola de responsabilidade, verticalidade e independéncia
que a sociedade civil hes confere, simetricamente distanciadas das partes
envohidas (doente, famllia, profissionas e instituigéo), despidas de poder
decistrio, as CES devem ser ouvidas e integradas na procura da melhor
decisio.

FFrancese Abel: Neonatologa e dscapacicad severa. Bem da Pessca e Bam Comum — um desafio & Biogtica, Ed
Gréfica de Coimbra 1998, pag 137
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9. A tomada de decisdo. Quem “pode” decidir?

Colocados perante a questdo “no émbito pediatrico, quem tem poder para
decidir?”, aos profissionais impde-se uma resposta.

A elaboragdo desta resposta deve alicercar-se em critérios gerais:

a) Em situagdes néo conflituosas:

1. A autcnomia do menor diz-lhe respeitc e em nome dele deve ser exercida.

2. Os pais detém a aptiddo que a ética e a lei Ihes outorgam para decidir, isto
é, para exercer fiduciariamente a autonomia concernente ao filho! nao se
trata, pois, de um verdadeiro poder, absoluto, |4 que esta inequivocamente
dependente da capacidade evidenciada para exercé-lo em fungao do bem
do menor.

3. O pedatra tem um papel de indiscutivel subsidiariedade, de capital
importancia, que deve patentear a mais nobiltante concretizagéo de um
saudével paternalismo; colocado na encruzihada do "saber” medico, da
disponibilidade tecnoldgica, do diagnéstico, do prognéstico, do “bem” do
menor, da suafamilia e dos seus valores, ele veste o principio da beneficéncia
& assume uma posicao charmeira de ajuda & decisao que aos pais respeita
fomar.

b) Em situagdes conflituosas:

1. A autoncmia do menor diz-lhe respeito ¢ em nome dele deve ser exercida.

2. Perante uma grave ameaga de recusa terapéutica de uma dada patologia
gue ponha em risco a vida ou a qualidade de vida do menor, o pediatra deve
comunicar ao Tribunal de Menores a situagio, solicitando, de forma elica-
mente bem fundamentada, a retirada do poder parental para que o maleficio

dé lugar ao beneficio de que © mencr urgentemente carece.

A resposta que a ética suscita seré:
Quem melhor souber e puder posiclonar-se na defesa do bem da crianga e, nao

irrelevante nesta etapa da vida, do bem para a criangal
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E, na primeira linha, pontificaréo os pais, sem divida. Eles sfo os melnores
conhecadorss do filhe. “Passaram-hes" a vida! Nela, os colocaram!

Enamadrugadados dias, colorida pelo scrmso dosfilnos, gue constroem os seus
projectos. E é na escuriddo da noite, tingida pelas suas lagrimas, que sabemn
mergulhar nas suas vidas,

E na alegria dos filhos gue exaltam os seus chjectivas parentais, E é na dor dos
filhos gue ravéem a comunhao das suas vidas.

Os pais bebem intensamente na vida dos filhos e, per via desta sadia “embria-
guez”, sabem perscrutd-los. Estéo, pois, per absoluto direito e dever, assim legal e
eticamente, na primeira linha do bem-querer aos filhos.

Mas ndo detendo o absolutismo do poder! Ao exercicio deste priviégio,
correspondera a candente e Indispensével “‘prova’ de gue buscam, na verdade, o
melhor bem do mencr.

O contributo dispensado pelo médico pediatra & elaboragio de uma decisio
assume uma inestimavel e indispensavel subsidiariedade.,

O auxlio gue as Comissdes de Etica para a Satide podem aqui patentear nao
deve ser esbanjado. Elas concorrerao, seguramente, para se alcangar a "sabedonia”
da decisao, numa auda & reflexdo dos pais, cos profissionais e da instituigéo.

No dltimo reduto, esté o poder judicial. O Trbunal de Menores aparecera
sempre, mas s6 quando estiverermn em causa, claramente, os direltos fundamentais
do menor. Retirando o poder parental, ¢ Tribunal assume a deciséo ou, o mals
comum, comete & Institui¢do e seus profissionals a tutela da crianga, sancionando
a prestagéo dos cuidados indispensavais e inadidvals.

E estranha, muito estranha, esta situagéo. Mas sd e enguanto nio atentamos aos
seus fundamentos e abjectivos. Ela pode constituir, guantas vezes, a Ultima muralha
protectora de um abjecto abuso do exercicio parental, E nfo esquece, esta decisio
judicial, que o exercicio da autonomia deste menor s&-lo-4a, semgre em nome do seu

bem, portanto, sempre fiducidrio,
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10. Os maus tratos infantis

Questao de indizivel delicadeza é a relativa aos maus tratos, em pediatria. Frageis
na sua robustez fisica, social e psicolégica (que nfo afectival), as criangas s0 presa
facil dos mais igndbelis desmandos perpetrades pela vileza de abjectas personalida-
des. Carecidas, por tanto, de uma adeguada protecgao social, €, contudo, a sua
invencibilidade afectiva gque acalentara, cedo ou tarde, a dendncia libertadora.

A montanha de situacdes que, dia-a-dia, se agiganta ndo & mais gue a ponta de
um icaberg de ignota real dimensdo. Numa definigio que percorre os maus tratos
fisicos, psico-afectivos e a negligéncia, de feigdo activa ou passiva, a sua génese
estd ndo poucas vezes no proprio amblente familiar, onde uma negdo de "pétria
potestade”, absolutamente corrompida, duranie tanto tempo “justificou” estes
inadmissiveis abusos.

E esta nova, agora, entidade nosoldgica que reclama da ética a fundamentagéo
de um agir pediatrico gue busgue a maxima protecgao da crianga. A evecagao do
vetustoprimum non nocere hipocratico, como da novelndo-maleficéncia principialista,
¢ de pusilanime insuficiéncia. O rigor da fundamentacae ética vai, seguramente,
entronizar os principios da dignidade, da integridade e da wlnerabilidade®, da
beneficénciae danio-maleficéncia®, o principio do respeito da vida fisica e corpérea
do homem®,

Nao mais poderd haver complacéncia com acgdes deste jaez.

11. O tratamento

Ao médico cumpre o dever de promover a salde e, quando diagnosticadas as
doencas, tratar os doentes.
A pediatria, no universo das especialidades médicas, expressa, de forma bem

patente e mais comum), a veriente da prevencao e da educagio para a saude.

*'Da Deaclaracio de Barcelona.
*Da Prircipiologia de Beauchamg e Childress
*Do Personalismo ontoldgico
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Particularmente nos primeiros anos de vida, ¢ pediatra observa as condicdes da
salde ca crianga (de recém-nascida a adolescente), planeia uma estratégia
preventiva {propde vasinas, suplementos vitaminicos, esquemas aimentares gue
privilegiem a ecologia - leite matemo, compertamentos saudaveis), apela & capital
importancia de um desenvolvimento impregnado pela afectividade®, e propde-se
participar num projecto gue busgue uma sa cidadania.

Diagnosticadas as doengas, tem o pediatra de tratar as criangas. E deve recorrer
de todos 0s melos disponivels, sendo-lhe recomendado utilizar os menos “doloro-
sos”. £ se ao doente aaulto esta reservado o direlto de aceltar ou ndo um tratamento,
isto &, de guerer ser tratado como querer ndo ser tratado, para a crianga doente
estatui-se o dever de tratar, considerados os riscos e beneficios, segundo, covia-
ments, a legis artis. Na grande maicria das situagdes, o melhor interesse da crianca
exige, efectivamente, prover o melnor tratamento. Encontraremos razdes de excep-
A0 asituagao da crianga como dosnte terminal, a disponibllidade de um tratamento
ineficaz ou mui prejudicial, acarretando para a crianga maior sofimento do que o que
decorreria dando implementagao desta terapéutica, e a configuragio da obstinagao
terapéutica. Mas a atitude primeira reside no dever de tratar e no na possiniidade
de fratar se, para tal, houver consentimento. Vai longe o tempo em que aos pais era
concedica a oportunidade ce recusar o tratamento do filho, para tal assinando um,
assim denominado, "Termo da responsabilidads”.

Para a reflex&o a fazer sobre o tratamento que ha-de ser aplicado, a ética
recomenda atengao acs meios e aos fins, O tratamento ndo & mais do que um meio
com o gual se prelende abragar um fim. A valia do tratamento advém-lhe da
circunstancia de se constituir um meio indispensével ao alcance de um objective,
esse de indiscutivel valor: a recuperagao da salde, do bem-estar, da reintegracéc
social, o retomar a alegria da crianga, o fim da doenga, o alivio da sua expresséc
dolorosa ou do sofrimento inerente! Em si mesmo, o tratamento de que o pediatra
dispde néo & um bem. Enquanto meio, € um bem, seguramente, mas apenas na
perspectiva do fim que, com ele, se propde alcangar, Distante da sua finalidade, ao

tfratamento ndo codera ser reconnecida qualguer valia &tica.

#Nao teorizada, mas vivarnenie experienciada, numa recomendavel cumplicicads maternal e paternall
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Todavia, na abordagem deste tema, € forgoso distinguir as duas essenciais
formas de tratamento de que os pediatras dispdem. Sabendo que a doenga & um
distirbio da homeostase fisica, psiquica ou social, que acarretaac serhumano uma
inevitavel fragilidade, ac pediatra incorre planear uma terapéutica que nao descure
qualguer destas duas vertentes, Possuindo no seu arsenal meios tao diversificados
como sofisticados, tdo delicados quanto podercsos, a estratégia a adoptar devera
recorrer aos gue mais adequadamente sirvam o bemtotal do doente. E, neles, incluir-
-se-80 os farmacoldgicos e os tecnoldgicos, sem dlvida, mas tambem os que
atentam ao sofimento® , & envoltura cultural e espiritual, & particular fragilidade que
a crianca e a sua familia experimentam com & doenga. E, aqui, infromste-se uma
nova dimens&o terapéutica, a engenhariadahumanizagao, que adquire fundamental
importancia na planificagao global do tratamento. Humanizag&o que, para além de
uma acGao relacional que transporta — porgue encerra em sl mesma — a marca do
humano, reclama o reconhecimento da dignidade dos actores e a nogao real da
condicio de ser humano doente. Reconhacimento que exige, porventura, um dar
a mao ao doente como primeiro acto de tratar®,

Com efaito, dadoenca gue tentio emerge o doente gue sou, comotdo bem alude
lsabel Renaud(47). Na angustia decorrente da doenga, «como e psiquismo inter-
penatram-se, de tal modo gue o aperto se torna por assim dizer psicossematicos.
E continuando a dissertar, Isabel Renaud leva-nos a centralidade desta vertente: «A
angUstia congrega e dispersa, num movimento cadtico e contraditorio, a totalidade
da existéncia corpérea. O corpe que se sente ameagado pela deenga, empurrado
para o seu fim, faz habitualmente a experiéncla do vazio (...). A angustia &, neste
caso, auséncia de futuro no buraco do presente, buraco no aual se fixa numa
espécie de imobilisme aterrorizado-. E conclul: «O esforgo ético do pessoal de salde
reside assim, pederfamos dizer, no empréstimo dos seus olhos ac doente; gue ©

olhar animador do médico e do enfermeiro se substituam ao olhar enfraguecido que

¥Se a dor tem resposta terapéutica ao nivel farmacoldgico, 6 sofrimento, enguanto consciénaia do “estar doente’,
encontra & resposta adeguada na humanizagao que deve marcar o agir (50},

“Dara mac: ormbora tantas vezes cificl ne primerro contacto com a crianga doente, este acto "agraxima’ reamente
& faz a agertura de “ercontrc”. Bl contém am =i uma dindmica relacional objectiva e subjectiva, gue ndo & inciferente
a0 doente, mesimo se, quando crianga, & recusado ab inito.
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0 ser humano confrentado com situagdes limite ou de risco ja ndo pode ter com a
mesmaforga. O olhar & mais que uma metafora; ele é a expressio ética da afrmagao
do sentido onde se viver situagdes as vezes incompreensiveis. A aposta scbre o
sentido da existéncia apesar da sua finitude, tal seria assim a tarefa propriamente
ética quer do doente quer do pessoal que o assistes.

Justifica-se a delonga do excerto gue reproduzi. Porque nele encontro a
justificaggo élica para atribuir & vertente terapéutica decorrente desta sisteméatica
expressao da doenga — a atengéo da humanizagéo — uma dupla condicéo: meio e
fim. Meio, para «tocar o interior do doente, aqui crianga. Fim em si mesmo,
porguante esta engennaria humanizante e humanizadora, profundamente vivificada
na FPresenca(51) do profissicnal de salde, ela mesma elemento terapautico do
«Ca0s» gue a dosnga aporta, se constitul num dos objectivos intencionalmants a
alcangar, Por tal razdo, esta terapia vale por si mesma e sempre deve ser praticada.
Para ela esta permanentemente justificado ¢ intensivismo terapéutico, nao fazendo
parte da sua adjectivagédo possivel quer a futiidade, quer a despropercionalidade
terapéutica.

Caisa outra € o resultado da reflexéio sobre o tratamento que recorre aos meios
farmacologicos e tecnoldgicos. Detentores, neste ambito, de um imense poder, os
pediatras confrontam-se, ndo poucas vezes, com questdes de dificil decisdo. E ndo
devem olvidar, efectivamente, que a esta vertente terapéutica deverdo dedicar mui
cuidada reflexdo, no que aos fins a atingir conceme. Ninguém pde em causa a
terapéutica, da mals "suave” a mais “intensiva”, sempre e enguanto o objectivo a atin-
gir justifique os meios a aplicar. Esta é, alids, a situagao mais comum da intervencao
pediatrica. Mas nao deve afastar-se do horizonte da reflexio gue o tratamento nao
& efectivamente um bem em si mesmo. Caso contraric, culminariamos, nao infre-
quentements, na submiss&o do valor da crianga ao valor do tratamento, o que, por
mais “espantoso” gque este possa ser, traduziria uma postura Inaceitavelmente
redutora da sua dignidade.

Dal que, ao tratamento, podera ser reconhecido imenso valor se, com a sua
aplicagao, se procurar obter o bem maior — & recuperacao da salde! E a pratica do

Intensivismo neonatal e pediatrico atestam, em abundancia, aimportancia dos meios
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terapéuticos de gue dispdem.

A crianca doente deveréo ser disponibilizados todos 0s meios terapfuticos que
conduzam a recuperagédo da sua salde. Mas, se ao pediatra se colocar duvida
quanto a possibilidade de alcangar o fim pretendido com a terapéutica instituida, e
se dessa terapéutica decorrer maior risco gue beneficio, devera ser cuestionada a
validade &tica da continuacao terapéutica, gue aqui podera revestir a clara futlidade
ou desproporcionalidade. Temos assim de encontrar, e ter presente, urma justifica-
cdo ética para determinada acgdo terapéutica, mesmo intensiva. Pcrgue a sua
inexisténcia podera colocar-nos no caminho da futiidade ou da desproporcionalidade
terapéutica, a todos os titulos recomendavel néo praticar.

Os concelios de futilidade e de desproporcionalidade terapéutica tém entao
cleno cabimento no campo da reflexdo ética,

O witalismo biologistar reprova-los-a, come o «utilitarismo biclogista» os aclama-
r4, com faclidade.

Mas a «&tica» reflecti-los-a sem qualquer faciiidade, antes com a verticalidade e
a exigéncia que o sentido da dignidade da crianga doente inabalavelmente he

reclama.

12. A reanimagdo. O nao reanimar(5C;]

E indiscutivel o dever que a todos (profissionals de salde e doentes) incumbe de
proteger a vida. Ante este dever, duas perspectivas sao mais freguentements
assumidas:

— A “santidade" da vida justifica a sua defesa em qualquer circunstancia, nac
autorizando cessar qualquer esforgo gue vise o seu prolongamento! Eo
vitalismo biologista que atribui & vida a condi¢éo de valor supremo.

— A “utllidade” da vida é clausula fundamental da sua valoragao! Dela decorre
a possiblidade de intemomper tratamentos de suporte ou mesmo activar
medidas conducentes a causar deliberadamente a morte de criangas "menos
(teis”, aos seus pals, 4 equipa médica ou a sociedade. E o uliftarismo
biologista, que condiciona ¢ valor da vida a sua qualidade, avaliada esta

segundo parametros utllitaristas.
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Uma e outra propostas de dificil acetagéo. Uma posicao intermédia podera ser
razoavel e elucidativa do sentido mais verdadeiro desta valoragéo: a vida humana néo
& um berm supremo, antes esté em fungéo de outros valores que sdo alcancavels por
sua mediagdo e que tormam possivel dar-the um sentido(38).

Jaem 1973, Anthony Shaw(52) sustentava a necessicade de procurar solugtes
para cada casc de acordo com as suas proprias circunslancias, e nao exclusiva-
mente movidos por posturas dogméticas. Por entre o «dogmatismon, que impée
regras cegamente, e ¢ «puUro pontualismo», gue ndo admite qualguer critério orlenta-
der(53), urge encontrar um trilho que pemmita desembocar nas solucdes mais
convenientes e ajustadas,

Paulo VI, num Cengresse que reuniu, em Roma, médicos anestesistas, questi-
cnou de forma clara a distanasia, enquanto processo redutor da dignidade do ser
numano quando, em fase terminal, & submetido a uma terapéutica obstinada, sem
sentido.

Esta formulag&o deve estar presente na discusséo que impende sobre a éticada
reanimagao, parlicularments em pediatria. Com efeito, uma das mais angustiantes
questdes de ética médica hodiemna prende-se com as decisdes de iniclar ou nao,
como de Interromper, medidas destnadas a manter a vida das criangas. A
dificuldace inerente a esta problemética, junta-se a decorrente de se tratar de
menares, portanto incompetentes para decidir e, também, a de ter de envolver as
posigées dos seus pais.

Subjacente a esta temdtica, colocar-se-d a premissa: o respeito pela vida
humana e pela dignidade do ser humano deve ser absoluto. Este devera constituir-
se no primeiro patamar ético para a arguitectura da decisao. O reconhecimento
deste respeito deve ser universal nos seus objectivos, isto &, deve-se a todos os
seres humanos, independentemente da idade, sexo, raca, estado de satide: a vida
humana é um valor fundamental, que precede todos os outros Ja que, sem els,
nenhum outro valor poderd ser expresso. Mas ndo pode afastar-se desta “valia” a
nogdo de que a vida devera ser vivida «humanamente com sentido». Dal que,
tratamentos que visem apenas conservar a vitalidade celular, mais que preservar a
Vida, podem n&o ser consenténecs com o respeito devide a dignidade do ser

humano. Radica agui a indicagie de que, numa decisdo de reanimar ou nao
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reanimar, a avallacio do beneficio esperado devera ser sempre superior a0 risco ou
scfrimento decorrente quer do tratamento quer da recusa terapeutical

Frequentemente, a decisdo de reanimar é uma tarefa facil. Para isso, estéo os
médicos claramente motivados e adequadamente formados.

Frequentements, a deciséo de ndo reanimar € tarefa dificil. Para isso, ndc estéo
0s médicos claramente motivados nem adegquadamente formados,

Mas nao devermnos olvidar aue a declséo de reanimar ceve ser tAo poncerada
comao a de ndo reanimar. Reanimar indevicamente uma crianga que, em situacao de
doencaterminal, porexemplo, o ndc deveria ser, é porventura condena-laaum maior
amais prolongado sofrimento. A decisao de reanimar, como a de ndo reanimar, deve
perseguir sempre o malor bem da crianga e nAc apenas o recursc a uma tecnologia
disponivel, © "é possivel, faga-se" ndo é, seguramente, a argumentagao eticamente
vélida para a reanimagao de tode e gualguer doente, Exige-se, pois, que a deciséo
sejadevidamente fundamentadae, sokretudo na previsibilidade de umaagudizagéo,
no que respeita obviamente a doentes n&o agudos, que seja atempada.

Situagdes hé gue, pela frequéncla com gue podem Ccorrer, Mmerecem uma
oportuna e adequada reflaxao. Relevo a reanimagio de recém-nascidos de extrema
prematuridade e a reanimagéo de doentes terminais. Devem as instituicdes definir
atermpadamente estratégias de intervengéo, consideranda as capacidadeas técnicas
ehumanas dos Servigos. Os profissionais de salde sabem que olimite de viabilidade
para 0s recém-nascidos prematuros tem vindo paulatinamente a diminuir. Nos anos
70 rondava og 1500g, nos anos 80 cifrava-se em tormo dos 1000g e, actualmente,
situa-se a volta dos 500g. Ha, bem o sabemos, um preco a pagar por este avango
tecnoldgico. Com efeito, a par de uma ineguivoca maior sobrevivéncia de grandes
prematuros, com melhoria do prognéstico de muitas doengas atendendo a progres-
siva redugéo de sequelas, ha também um nimero ndo desprezivel de criangas com
graves sequelas a condicionar definitvamente a gualidade da sua vida futura.

O uso indiscriminade da tecnclogia pode ser um “fazedor” iresponsavel de
doentes gravemente malformados e portaderes de graves Incapacidades cronicas,
de outra forma selectivamente eliminados pela natureza. Infelizmente, nem sempre

é possivel delinear quais as situagdes que nao beneficiarao, previsivelmante, com a
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tecnologia disponivel. Mas, guando possivel, devemos agir responsavelments e nao
utilizar os meios disponiveis sd com o intuito de "fazer”.

Esta postura ndo pds em causa, de forma absoluta, uma indispenséavel investi-
gagao que, neste dominio, importa fazer. E indiscutivel que a lonjura do beneficio
terapéutico hoje conseguido radica numa séria investigacao, cportunamente realiza-
da. N&o & o resultado de um acase, t1&o pouco de um exercicio terapéutico aleatorio,
configurando um “faga-se, gue & possivel, , no fim, tremos conclusdes”. Sao os
‘louros” de uma investigagao que soube recorrer a desenhos metodologicamente
adequados que visaram, numa justa propercionalidade risco/beneficio, alcangar
substancial melhoria da qualidade dos resuitados.

E vale a pena atentar: as "vitdrias” medicas nac sac as gue exibem os mais
espantosos resultados técnicos, téc sO as gue traduzem as mals espantosas
acgdes de humanidade (onde se poderio incluir, naturalmente, os mais acabados
éxitos de uma tecnologia poderosa e admiravel!). A derrota decorrente de uma
técnica gue nédo conseguiu o almejado resultade ndo &, jamais, uma derrota médica
se, para além da técnica, o médico soube estar "l&", numa presenga humana que
ao doente significou o respeito pela sua dignidade, a atengao ao seu sofimento, o
entendimento e a assungio da finitude de um percurso vital. Mesmo guando, sendo

menino, este percurso é estranhamente breve. ..

13. A morte

O meu projecto de morrer € 0 meu oficio

Esperar € um modo de chegares

Um modo de te amar dentro do tempo
Daniel Faria

Nas leituras epidérmicas da vida, a morte é o sistemético absurdo que, perma-
nentemente, recusamos admitir come nossa realidade. E esta mesma superficiali-
dadereflexivaaportaparaamorte, em pediatria, o conceito de umatotaliracionalidade,

de umaguase "apostasia’. Um filho nunca nasce para morrer! “O meufiho € aminha
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continuidade"! “Ele vive para me continuar quando eu momer”, admitem os pais na
sua“despreocupada’ vivencia quctidiana. Se experienciar aideia daminhamorte me
e dificll de suportar, lobrigar amorte do meufilno nao tem cabimento naldgicade uma
‘racionalidade” aparente. Para os pals, por isso, esta realidade, quande se abate
scbre o flho, assume a feicdo de uma absoluta iredlidade, da mais harrenda das
tragedias, e provoca a “recusa das recusas” da sua aceitacao. O 'nédc & possivel” &
maximamente afirmado, e “retiram” & vida o direito de se apagar na pessca dos seus
flhos... Mas a indefectivel realidade impor-se-a, ndo sem gue consideravel tenséo
se tenha intrometido no relacionamento com o médico. As diferentes fases por que
passam guantos se aproximam do seu tempo de morrer, ou 0s seus pas, solene-
mente descritas por Elizabeth Kubler-Ross(54), sdo vivencladas uma a uma, com
grande violéncia pessoal. E o pediatra delas deve ter cabal conhecimento para nao
acrescentar obstaculos as inevitaveis dificuldades experimentadas pelos pais,

Néc na morte abrupta, a que ceifa inesperadamente a vida, mas na morte
anunciada, a gue & grevisivel acontecer com relativa brevidade, a consciéncia gue
delatem a crianga é deveras impressionante. E a partir dos cinco anos de idade gue
a crianga desenvolve capacidade para entender o conceito de finitude(55) e, assim,
é capaz de "entender a morte”. Esta percepcéo é-nos bem avivada pelo trabalho ja
referido de SuzannaBach(41). E os médicos pediatras, como os cutros profissionais
de salde que partiiham este espago com as criangas doentes, tém a obrigacao de
fazer uma pessoal preparagio para acompanhar devidamente as criangas que se
aproximam deste seu tempc de morrer. Conferir-lhes inteira dignidade neste tempo
Unico das suas vidas ¢é tarefa insubstituivel e inadiavel.

“Rebento ne interior da morte como o trigo” é a expressao doce com que Daniel
Faria(56) faz da morte a Primavera da Vida.

Para alem e para aquém do horizonte escatolégico ao alcance de cada pediatra,
atranscendéncia, que sempre a morte evoca, desperta nestes profissionais um agir
consentaneo com estaimanéncia da vida. E exige, porisso, posturas condignas, isto
é, simultaneamente & altura da dignidade da crianga que vive a sua morte, da dos
seus pais, da propria dignidade dos prefissionals e da intensidade humana que

impregna este tempo singular.
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‘Acompanhar” flhos e pais neste percurso, de finalicdade mas também de
totalidade, numa real aproxmacac e partlha de vida, dor e sofrimento, & apelo vivo
a2 que urge dar indeclinavel respesia. £ esta é achave, creio, que permite chegar “ao
fim" cie um percurso respeaitando a dignicade de guem se aproxima da morte e a dos
seuUs pals, que experienciam como “sua” a morte de filho.

Guem sabe acompanhar no tempo de viver, sabe estar e tem direito aestar "la”,
no tempo de morrer. Quem ousou “passar ac lade” durante o tempo de viver desta
crianca moriounda, recusando ser testemunha de uma verdade incontormavel, nao
saperaestara’, nem "l&" poderaestarporgue paraesse tempo unico, gued otempo

de morrer, Nao scube conguistar nem garantir espaco para habitar com dignidade.

14. A medicina de transplantagao

Um dos aspectos daclénciamédicague, 1 mas anes, mais surpreendente
e mais transformador se revelou fol o dos transplantes. Nao sem ferir alguma
identidade corporal, a medicina de transgplantacéc evoca o principio terapéutico cu
datotalidace do “personalismo ontolégico’(16) para a sua fundamentacéo, Efectiva-
mente, a corporeldade humana pods ser “alterada’ se se busca o "hem” da total-
dade da pessoa. Mas quer também cumprir o exercicio de solidariedade, a que
todos tanto apego temos em concretizar, como cumprir o principio da nde-male-
ficéncia do dador.

A nobreza dos objectivos da mecicina de transplantacéo aliada a tao frequente
manifestacio de umaculiurade solidariedace que parece impregnar o nessotempoe,
mobllizou o poder legislativa no sentido da aceitagéo, nesta matéria, de um
consentimento por omissao, A excepgao daregra s se pederda justficar, em causa
tao delicada, perante objectivos verdadelramente altrustas. E assim parece ser.
Posso atestar a tao grande aceitago que os pals demonstram da condicio de
‘dador’ dos seus filnas quando, cometidos estes de morte do tronco cerebral, sdo
confrontadcs com a oportunidade de colheita de drgaos.

Se os pais dificimente "pensam” gue o seu filho um dia podera morrer, jamals se
lhes colocara a idela de os declarar no R.E.N.N.D.A. como "dadores” perante uma

eventualidade aue, iminarmente, recusam ab friio.



Etica em Padlatria: uma Nova Dinfmica num BEiECIonamento VIAI? coovevovvvevceeee oo oo ssssonrs s oni s .

E, efectivamente, estranho, hole, volvidos alguns 108 de experiéncia em
certificagao de morte do tronco cereral em criancas, testemunhar a aquiescéncia,
diria mesmo, a deferéncla com gue os pais se posicionam guando o seu menine
morto se “cruza” com o cutro menino que, agonizants, algures, necessita ndo da sua
vida mas da vitalidads de algum dos seus érgdos para scbreviver,

"Sim", dizem silenciosamente!

Calados, pela morte do filhe, afirmam a forca da vida neste misterioso “sim”.

E por tanto que me contenho, aceltando esta excepgéc aregrado consentimento
informado. Por tantc que estes pais ensinam, no momenic pungente da sua vida.

Indubitavelmente, pois, verdadeirc,

Mas esta contengdo, que a praxis reccmenda, nédo invalida gue se deva reclamar
umaincontestada aivulgagao desta matéria para que as pessoas, a possibiidade de

doagdo, no digam "ndo” por "distraida postura”, mas por “afirmativo querer”,

15. A investigagao

A acepcdo de gue a crianca era um adulto em miniatura, cue vigorou durante
tantos anos, fol justifcacao frequente para a dispensabilidade ca Investigagio em
menores. Admitia-se, pols, aue os resuUtados da experimentacdo em adultos
poderiam sar extrapolavels para as criangas, evitando-se, assim, a investigacdo
neste grupo etario. O desenvalvimenta clentifico veio clarificar que a crianga é um ser
humane em desenvolvimento, o gue lhe aporta caracteristicas distintas das dos
adultos e justifica investigacao especffica. Com efelto, uma farmacocinética e uma
farmacodinamica proprias deste grupc etario, como as respostas psico-
comportamentals gue |he s&o caracteristicas, pedem gue a investigagdo em
criangas nac seja proibida, antes regulada.

A Declaragao de Helsinguia, a magna carta de investigagéo em seres humanos,
expressa bem, naEmenda de Edimburgo gue em 2000 Ine fol cometida, a aticidade
dainvestigacdo em criangas, devendo esta, todavia, chadecer a critérios éticos mais

cuidados (lela-se mais estreltos!).
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Assim, dos objectivos que perseguem a investigacéo em criangas nac deve
exclur-se a possibiidade de a cianga ser, ela mesma, beneficidra da propria
investigagdo. Para além da reducéo ao minimo do guociente risco/beneficio, a
guestao do consentimento informado, esclarecido e livre, conhece aqui particular
cuidado. Ele é, cbhviamente, outorgado pelos seus pais, T/LR, & merece extrema
precaucac a sua cbservancia. Com idade superior aos 5 anos de idade, nédo deve
ser ignorada a opinidc do menor e, guanto mais avangada a idade, maior atencéo
deve ser dada ao exarcicio da “autcnomia” possivel de exercitar pela crianga/
adolescente.,

Deve a investigacio em criancas ser conduzida por profissionais com experién-
cla néo s em Investigacdo, como em acompanhamento de criangas, sadias ou
doentes. Os riscos deverdo ser maximamente confinados. O sofrimento, fisico ou
psiguico, gue possa decomer especificamente da investigagao, devera ser reduzido

a sua infima exprassao,



CAPITULO VI

O Inguérito




1. Porqué realizar um inquérito?

Num tempo em que a bioética val implementando a sua difuséc, alargando o seu
ambito de intervengao, pontuando a reflexdo em varios campos do saber, num
tempo em gue a ciéncia se desenvolve vertiginosamente, ndo é despiciendo
cenhecer o nivel de conhecimentos dos profissionais de salde e dos alunos de
medicina neste dominio,

Sabendo que o modo temporal de ser dabioética é a antecipagao, & exactamen-
te nessa tempoeralidade gue devermncs investir. Mas importa connecer, o melhar
possivel,§ a tecitura dos terrencs em que a bioética deve frutificar, para que o seu
dasenvolvimento possa ser © mais adequado e 4 "antecipacao”, dbvia e indispen-
savel, suceda um “agora” vestide de incontornével eticidade.

Pertengoc a um Curso médico gue teve, no seu cumculum, a disciplina de
Deontologia médica, regida pela saudosa Sr.? Prof# Doutora Olivia Ruber de
Menezes, onde se afloravam algumas guest@es que “tocavam’ a ética médica, O
aberto, aeutanésia, orelacionamento médico-dosnte, eramtemas de reflexio nessa
disciplina. Estavamos em meados da década de 70. Fra a Bioética nascente!
Seguiu-se um interlidio curricular de ndo poucos anos, N que a esta tematica
respeita. 56 em meades da década de 90, & retornado o ensine desta disciplina na
Faculdade de Medicina do Porto (ploneira neste dominio?), agora com cariz
cientffico, de objectivos académicos programéticos bem definidos, com regéncia
inicialmente a cargo do Sr. Prof. Doutor Daniel Serrdo e, posteriormeante, do Sr, Prof,
Doutor Rui Nunes.

As Faculdades de Medicina t&m a indeclinével tarefa de dotar os médicos que
formam n&o so de sdlides e actualizados conhecimentos cientficos, come tarmbém

de conhecimentos que respeitam as ciéncias humanas. Cumpre-lhes, certamente,
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despertar nos médicos a fundamental inguietagao pela procura da Verdade, da
verdade cientifica como parcela da verdace fillosdfica, como parte da Verdade
inerente ao Homeam. Sendo a medicina uma cléncia e uma arie, onde a pessoa é o
centro do seu objeclo, esta aportagio tematica nao pode escapar acs ditames da
sua formacgac global(23).

E a ética madica imompe neste dominic com instanta acuidade.

Q exercicic pediatrico provoca a bloética de forma intensa e especifica, enunci-
ando prioridades nem sempre ordenadas na esteira das cléssicas hierarquias.
Quiga, o exercicic pediatrico, pelas caracteristicas da sua populago alvo, é um
terreno fértil para uma proficua reflexdo ética.

Adisciplina de Pediatria, que cursa nos 5° e 6° anos da licenciatura de Medicina,
tem preccupacdss na formacgio dos seus alunos, ministrando-lhes seminarios de
stica, onde se particularizam as questdes inerentes a ética aplicada especffica do
exercicio pediatrico.

Saber qual o nivel de conhecimentos de bicética que os profssionais de salde
e 0s aluncs de medicina da disciplina de Pediatria exlbem, bem como qual o impacto
da bioética no quotidiano do seu agir e nas suas preocupacdes, é o objectivo
fundamental do inquérito gue me propus realizar,

A criag&o de um grupo controlo, constituldo por profissionais de areas distintas
da salde, justifica-se pela ransdisciplinaridade inerente & bicética. Imparta dirimir o
conhecimento ético geral (que interessa a populagio em geral) do conhecimento
ético especifico (que cruza o estudo e a reflexao individuais), o que podera valorizar
as conclusdes finais.

Os resultados a encontrar poderéo apropriar os objectives e a metodolegia do
ensino desta area medica de tanta actualidade, eminentemente pediatrica nas
multiplas asser¢oes gue lhe Impendem e Ihe conferem nao peguena especificidade.

Elaborar novas estratégias de ensino conducentes a intensificar ou madificar o
conhecimento da bioética, o seu ensino, a sua observancia, é claro justficativo de
um trabalho desta natureza.

Este inguerito ndo tem, nem poderia ter, como finalidade a democratizacio da

bioética. Ndo sera, jamais, 0 elencar de eventuals ‘maiorias opinativas” que fara
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pugnar por determinadas orientagdes. A ética tedrica esta definida. A realizagao do
inquérito tem oportunidade enguanto instrumente elucidativo desse impacto da
bioética na cultura, na ciéncia, no agir, na peugacda inequivoca de um exercicic da
ética pratica ou aplicada.

2. Material e métodos

Elaborel um inquérito®, cujas questdes admitiam resposta simples ou mdltipla,
de acordo com a lematica versada, Consciente de gue algumas das matérias a tratar
s8o deimpossivel reducdo aum “sim” ou "nao", procurel criar espago neste inquérito
para que, num inevitivel tratamento estafistico dos dados, fosse possivel alcangar
conclusdes expressivas ca sensibilidade gue inculcard tantas das preoccupagdes
nele exibidas.

O pedido de colaboragac para este trabalho chamava bem a atencéo para uma
absoluta liberdade na aceitacdo da preposta, bem como para o indispensavel
respeito da confidencialidade de quantos a desejassem ver praeservada, Admitindo,
todavia, o interesse de alguns respondentes em conhecer a linha mestra dos
resultados, nestalombada do inguérito sugeria também gue pudesse seridentificada
a residéncia de quantos o desgjassam para que, em segundo tempo, os mesmos

lhes fossem enviados.

O questionario consta de 3 capftulos:
Capitulo I: caracterizagao social, escolar e profissional
Capitulo Il caracterizagdo cultural
Capitulo lI: questdes da ética pratica, versando:
1. autonomia, direlto & verdade, bem pessoal e bem comum
2. consentimento informado

3. ndo-maleficéncia, meios desproporcionados

®Este ingueriio foi elaborado anda sob a orientagao do Prof. Doutor Norberto Teixera Santos.
Longo de 23 paginas - conforme Anexo, pag. 247 -, onde se levantavam 93 questdes e cuja resposta demorava,
em média, 120 minutos.
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4. beneficéncia, qualidade de vida, obstinagio terapéutica
5. fim da vida, morte cerebral, DNR

6. investigagao clinica

7. justica

8. solicitude e vulnerabilidade

Apos a apresentacao por escrito do questionario, fiz, a partir ac ano 2001, a sua
distribulcao de forma aleatdria, mas dirigindo-o a profissicnais de saude (medicos,
particularmente pediatras, e enfermelros), estudantes de medicina e prafissionais de
areas distintas da salde. A esta distribuicao fiz comesponder, respactivamente, os
grupos |, e lll,

Solicitei, também, a colaboragac de médicos e alunos de medicinamogambicanos,
através da Faculdade de Medicina do Maputo, no intuito de, integrando os grugos
definidos, poder conhecer & comparar conhecimentos e atitudes em matéria dasta
indole, mas inseridos em contextos culturals e realidades socioeconomicas e
sanitarias bem distintas das nossas.

Aescolha deste pais africano parecia reunir as condigdes requeridas. Adistingéo
cultural, socioecondmica e sanitaria esta bem expressa nos dados disponiveis da
OMS., Basta constatar que, em Mogambigue, o acesso da populagdo a agua
canalizada subiu nos Ulimes anos de 8.0% para 15%, tendc a taxa de pobreza
diminuido, tamoém nos ultimos ancs, de 70.0% para 54.0%.

Por outro lado, a proximidade real enfre os Senvigos de Pediatria da Faculdade
de Medicina do Porto e da Faculdade de Medicina do Mapute, com prestagdes bam
concretas de cooneracdo mutua, tormaram esta opgao como a mais adequada.
Obtive a anuéncia do Sr. Director da Faculdade de Medicina do Maputo, Prof. Doutor
Jodo Schwabkack, e da Sr.® Directora do Departamento de Pediatria de Hospital
Central do Maputo, Dr.? Cranda Alouguergue, a guem tive a oportunidade de
agradecer vivamente.

Solicitel, ainda, o preenchimento daste inquérito a & alunos da Faculdades de
Medicina eurcpeias, tentando vislumbrar realidades outras e retirar, porventura,

alguns ensinamentos.
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Finalmente, distribui 0 mesmo inquérito numa turma de alunos, pedindo-Ines que
o preenchessem antes da frequéncia do saminrio sobre ética em pediatria e, de
novo, o preenchessem apos a frequéncia do dito seminario. Ainda que sem
possibildade de umavalidagéc estatistica destes resultados palo menortamanho da
amaostra, valeria a pena conhecé-los e, deles, retirar as ilagbes possiveis.

Recolhidas asrespostas até iniclo de 2003, procedi 4 sua andlise estatistica, com
a prestagéo gualificada do Servico de Bioestatistica e Estatistica Médica da
Faculdade de Medicina do Parto.

Foi realizada uma analise descritiva relativamente a todos os pontos do questi-
onario.

As variavels continuas (scoras e notas) foram descritas através das medidas de
sumario média e desvio padréo, no caso das varlaveis com uma distribuigao seme-
lhante a uma distribuigao Normal e madiana minimo @ maximo, no case das distri-
buigoes enviesadas.

As variaveis categdricas foram descritas através de frequéncias absolutas e
relativas.

Foi usado o teste de gui-quadrado para festar a assoclagdc entre variaveis
categdricas e o teste de Kruskal Wallis na comparacdo das varidveis continuas
relativamente aos trés grupes (medicos, alunos e outros),

Para todos os testes de hipdtess o nivel de significancia considerado foi de 5%.
A analise fol efectuada utilizando ¢ programa de andlise estatistica de dados SPSSr
v. 12.0 (Statistical Package for the Social Sciences).

Osresultados, bem como o respectivo tratamento estatistico, a que farei mencao
no decorrer deste capitulo, estéo expressos nas Tabelas que ddo corpo a Adenda
desta Tese.

As Tabelas tém a seguinte comespondéncia:

Tabela | - Frequéncias relativas as perguntas p1 a p@3.
Tabela | - 1. Resultados relativos s perguntas p1, 02, 04, p12, p15, p16, p22,
p24, p25, p27, 31, p35, P36, P39, comparadas com as respostas

dadas a p41 (frequentou cursos/seminarios sobre ética?)
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2. Resultadosrelativos as perguntasp1, p2, p4, p12,p15,p16, p22,
p24,p25, p27, P31, p35, P36, P39, comparadas com as respostas
dadas a p42 (participa em tertUlias sobre ética?)

3. Resultados relativos as perguntaspl, p2, p4, p31, p35, p4 1, p42,
p47, p48, pb3, P54, P55, P56, P59, PS0 e P82, comparadas com
as respostas dadas a £52 (caonsidera-se feliz?)

4. Resultacos relativos as perguntas pb4, pbs, paB, pas7 e psa,
comparadas com as respostas dadas a p24 (teve ética e/ou
deontologia?)

5. Resultados relativos as perguntas p62 a p93 (ética pratica),
comparando as respostas dadas pelos grupos |, |l e |lI.

Tabela Il - Resultados relativos as perguntas p62 a p93, comparando as
respostas dadas per quem teve ética curricular com as dadas por
guem nac teve ética curricular.

Tabela IV - Resultados relativos as perguntas p24 e p41 ap61, ccmparando as
respostas dadas pelos diferentes grupes (I, I e IIl).

Tabela V - Resultados relatives as perguntas p62 a p93, comparando as
respostas dadas por alunes e por medicos que tiveram ética curri-
cular com as dadas por alunos e por médicos que nao tiveram ética
curricular.

Tabela VI — Resultados relativos as perguntas p62 a p93, comparando as
respostas dadas por alunos que ja tiveram a disciplina de pediatria
com as dadas por dunos gue ainda nao tiveram esta disciplina
(estavam no inicio da sua freguéncia).

Tabela VIl - (Uma extens@o particular) — resultados relativos as perguntas p62
a p93, comparando  as respostas dadas pelos alunos que néo
tiveram, ainda, o semindrio "ética em pediatria”, com as respostas
dadas pelos alunos gue ja tiveram o semindrio “ética em pediatria”

Tabela VIl - (Os "sem opinidc”) — resultados relativos as respostas assinalando
aalnea "naoc tem opinido”, dadas pelos diferentes grupos |, Il e I,

Tabela IX - (Inquérito “Mogambigue”) — Andlise descritiva dos respondentes

mogambicanos.



Tabela X -

Tabela Xl -

.................................................................................................................................. O Inquérito

(Inquérito "Mogambigue) — resultados relativos as perguntas p24 e
P39 a p93, comparando as respostas dadas pelos meédicos mo-
cambicanos com asrespostas dadas pelos alunos mogambicanos.
{Inguérito “internacional”) — resultados relativos as respostas dadas

pelos alunos de Faculdades europeias.

TabelaXll- (Correccao do teste”) — resultados relativos as respostas dadas pe-

los respondentes dos grupos |, e lll, para as questdes p62 a p&3,
em fungao de uma solugao “tedrica” do mesmo.

3. Resultados e sua discussao

Obtive resposta a 125 inquériios, assim distribuidos:

— Grupo | (profissionais de salde) .................... 63 Inguéritos
= G || [AEABS) s 42 Inquéritos
— Grupo Il (outros profissionais)...cc..ooeen 20 inquéritos

Caracterizacdo social

(a sigla pn significa pergunta n°)

g1, p2: Dos respondentes, 36.8% pertenciam ac sexo masculino e 63.2% ao

feminino. As suas idades, todas acima dos 19 anos, tiveram distribuigdo homoge-

nea.

p3, P4, pb: Na caracterizagéo social da amostra, releva-se uma maioria de
pessoas casadas (57.6%) e catdlicas (76.0%), mas nao praticantes (52.8%).

p6, p7, p8, p12: A populagio & na sua maioria portuguesa (82.4%) e da regiao

litoral norte (62.6%), afirmando-se, ainda maioritariamente, saudével (96.8%),

p13, p14: Cinguenta e seis por cento séo pais e 6.4% avos.
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p16, p16, p17. O nivel mals elevadc da escolaridade dos antepassados foi 0
"superior’ para os pais (35.2%) e familiares directos (71.2%), e o "priméric” para os
avos (65.6%).

Caracterizacdo escolar

R20, p21, p23: Sessenta e guatro por cento dos Inguiridos tém curso superior
e 23.2% tém pds-graduacdo, sendo a respectiva licenciatura fundamentalmante da
déecada de 90 (58.4%), maicritariamente da FMUP.

p24: A questdo colocada para averiguar da existéncia ou nao, nos respectivos
curricula, das disciglinas de ética e/ou deontologia, as respostas indicaram que
64.0% dos inguirdos nao tiveram ética e 41.6% nao tiveram deontologia nos seus
planos curriculares. Vinte e oito por cento nac tiveram nenhuma destas disciplinas

e apenas 23.0% tiveram ambas.

Caracterizacéo profissional

p25: A actividade profissional dos respondentes encontra-se assim distribuida;
54.4% profissicnais de salde (50.4% meadicos e 4.0% de enfermeiros), 33.6%
alunos de medicina e 12.0% de profisses diversas, distantes da area da salde
(indiferenciades, arguitectcs, engenheiros, bidlogos, economistas, professores de
matematica).

Uma faceta com algum interesse merecia ser conhecida: qual a exgressio da
diferenga existents, particularmente, entre os grupcs | e I, no cue conceme aos
respectivos planos curriculares contemplando cu nfo as disciplinas de ética e/ou
deontologia profissional? Com efeito, esta apreciagdo poderia repercutir-se nas
respostas cbtidas no 3° capitulo do questionario (etica pratica). Assim (fig. 1), apenas
22.0% dos profissionais de salde (grupo |) tiveram ética nos seus plancs curriculares,
elevando-se para 82 .0% acifra percentual dos que tiveram deontologia curricular, Os
valores percentuals encontrados para o grupe || (#lunos) s&c bem diferentes: 67 0%

tivaram élica e 38.0% referem ter tido daontologia no sau parcurso académico, E
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merece, ainda, ser salientado que, no grupo lll, profissionalmente distante da dreada
saude, 15.0% dos respondentes referem a ética como tendo feito parte dc seu planc
curricular, valores que sobem para 25.0% guando se referem a deontologia

profissional.

100% - . Profissionais de satide

90% -

82%
80% 4 Outros

70%

60%

40% |
0% 25%
20% |

10%

o |

Etica Deontclogia

Figura 1

p26: Noventa e oito por cento dos individuos questionados estao activos na sua
profisséo,

p27: Vinte e trés por cento dos profissionals trabalharam/estudaram no estran-
geiro por periodo supericr a 3 meses.

P28, p80: Dos médicos, 28.6% so internos e 69.8% especialistas: destes,
75.0% séo pediatras.

P31, p35: A maioria destes profissionais {77.9%), trabalha ou trabahou em
culdados intensivos, mas apenas 29.4% em unidades de doentes oncoldgicos. Esta
informacao ndo é despiciente. Com efeito, nestas unidades de intervencio vivem-

se situagdes clinicas que suscitam, nao poucas vezes, decisdes guesecolocameaem




Etica em Pedlatria; urna Nova DIndmica num REIECIONAMENE0 VIEAIZ v st s

areas fronteira da reflexao ética. Conhecer os frutos de vivéncias tac especificas de
profissionals ja realmente confrontados com doentes que exigem deliberacbes bem
dificeis, & seguramente enriguecedor para as conclusdes de um trabalho desta
natureza.

p36: Todos os médicos respondentes t8m actividade assistencial, sendo esta
actividade exclusiva para 61.8%. Vinte e trés por cento aliam a sua actividade

assistencial a investigacéo, e 32.4% a docéncia.

p37: Noventa e quatro por cento dos profissionais de salde exercem a sua

actividade num hospital central, 66.2% dos gquais com fungdes de ensino.

p33: Oitenta e dols por cento destas instituigdes &m uma lctagéo superior a 500
leitos.

P39, p40: A maiorla dos hospitais (95.3%) onde estes profissionals exercem a
sua actividade tem Comissdo de Etica para a Saude (CES), & qual 52.9% nunca
colocaram, directa ou indirectamente, qualguer guestdo. Nao deixa de ser surpre-
endente, a contrario, a parcentagem consideravel (47.1%) de profissionais de sadde
gue, de alguma forma, Ja colocaram questdes as respectivas CES hospitalares. Este
dade pede reflectir ndo s6 uma real preocupagéo de tantos profissionals com as
questdes éticas inerentes ao guotidianc do seu confronto cermanente com pessoas
doentes, como umareal importancia atribuida as CES na ajuda a dilucidacao destas

questoes.

Caracterizacao cultural

p41, p42: Nesta linha de andlise, quis saber qual o interesse que as questoes
éticas podem ter no quotidiane des inquirides. Apurei, entdo, que 74.4% nunca

frequentaram qualquer curso ou seminario dedicado a estatematica, e 94.4% nunca

participaram, de forma regular, em alguma tertllia com este interesse. E esta



distribuigao percentual regista uma regular transversalidade, guando comparamos
estes dados entra os grupos |, Il e, ndo menos curiosamente, com o grupo il (fig. 2).

Com efeito, sdo 73% os medicos gue nunca frequentaram cursos ou seminérios
de ética medica, cifras que tocam os 78.0% no grupo dos alunos e 70.0% no grupo
Il E s&0 5.0% dos medicos, 2.0% dos alunos e 15.0% dos profissionais do grupo
lll qguantos participam, com alguma regularidade, em tertllias sobre ética. Dos 23
respondentes que alguma vez participaram em cursos ou seminérios scbre &tica
médica, 18 fizeram-no em acgdes de um dia, e 7 em formagoes de duracéo superior

a uma semana.
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Figura 2

Os dados encontrados suscitam, seguramente, a nogéo de que as guesides
élicas estao pouco presentes nas preccupacdes dos profissionais de salde, e que
tera sido o proprio exercicio da medicina que as provocou e nao uma motivagao
interlor, umainiciativa pessoal, agora desenvolvida pelos desafios profissionais. Mas
poder-se-4, aigual, depreender gue os profissionais esperam o apoio das CES para
as suas tomadas de decisédo, ja gue, apesar das dificuldades experimentadas neste
dominio profissional, ndo fica patente uma determinacgéio, sequer uma vontade, em
"aprender” &tica, recorrendo a cursos (s6 25.6% dos respondentes o afirmaram e
47.1% recorreram as CESL...).
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Numa tentativa de encontrar "razdes apelativas" a uma sensibilidade ética gue
pudessem justificar iniclativas pessoais para participacdo regular em seminérics ou
tertilias quis, nesta perspectiva, analisar os dados encontrados.

Assim, a ldade néo parece ter tido influéncia na frequéncia de cursos ou seminé-
rios sobre questdes éticas masg, No gue conceme as tertllias, 43.0% de quantos
nelas participam tém idade superior a 45 anos. Dos gue frequentam cursos cu semi-
nérios, 94.0% afirmam-se catdlicos e 6.0% ateus ou agndsticos. Nas que participam
em tertllias éticas, 71.0% séo catdlicos e 29.0% ateus ou agnosticos. Dos que
afirmam nao terreligido, 88.2% (15/17) n&o parficipam em tertdlias nemna frequéncia
de cursos ou seminarios sobre ética. Nenhum dos inguiridos de outras religides
referiu participar em gualguer das actividades em apreco.

QOutras hipotéticas relagbes com esta premissa foram pesguisadas neste inquérito.

De quantos declararam freguentar cursos ou seminarios, 53.0% sao medicos,
28.0% alunos e 19.0% pertencermn ac grupo lll; 53.0% nao tiveram ética curricular,
mas 75.0% tiveram deontologia; 95 0% trabalham em instituigées com Comisséo de
Etica.

Dos participantes habituais de tertllias, 43.0% sao meédicos e, curioso, tamzém
43.0% pertencem ao grupo lll; apenas 14.0% s&o aluncs. Amaioria (57.0%) nao teve
ética curricular e 72.0% tiveram deontologia; todes tém CES nas instituigdes onde
laboram.

Mas 66.6% de quantos tiveram ética curricular e 70.4% de quantos tém CES nas
suas instituigdes de trabalho ndo frequentaram cursos nem semindrios. Como
93.3% de quantos tiveram ética curricular € 93.4% de quantos tém CES nas suas
instituicdes de trabalho ndo participam regularmente em quaisquer tertdlias de
reflexdo ética.

p43, p44: Noventa e dois por cento de quantos responderam ao guestionario
sabem da existéncia de um Conselno Nagcional de Etica, mas 96.0% nunca
pertenceram a gualguer Comissdo de Etica para a Saude. Nao é pouco curioso
registar que a percentagem mais baixa de respondentes que afirmam conhecer o

Conselho Nacional de Etica respeita ao grupe |, o dos profissionais de salde. Com

108
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efeito, destes, apenas 87.0% conhecem o CNECV enquanto 97.0% do grupo Il e

100% do grupo Il afirmam conhecer este Conselho.

P45, p46: O reconhecimento da capital importéncia das CES nas instituicdes
hospitalares parece ndo ser, agora, surpreendente. Com efeito, para 66.4% dos
respondentes, as CES sdo indispensaveis e, para 57.6%, € iguaments indispensa-
vel a presenca de um pediatra na sua constituigdo, E, se no gue concerne as CES
néo se regista diferenca significativa entre os grupos |, ll e lll, para a questao relativa
a importéncia do pediatra na constituigdo das CES definem-se ja diferengas néo
despreziveis. Assim, a indispensabilidade da presenga de um pediatra nas CES &
maximamente afirmada pelo grupo |, ne qual 67.0% o afimam, comparando com
55.0% e 35.0% de respondentes dos grupos ll e lll. Curiosamente, ninguém admitiu
serem as CES dispansavels ou inlteis, come ninguém admitiu como dispensavel ou
indtll a presenga de um pediatra nas mesmas. Também ninguém reteriu néo ter

opiniao sobre esta tematica.

p47: Os temas mais procurados nos habitos de leltura poderao traduzir alguma
sensibilidace prévia as questdes da éticamedica? Esta era uma pergunta paraaqual
parecia ser iImportante conhecer as respectivas respostas. Pedindo, neste intuito,
que identificassem os Ultimos & livros lidos, constatei gue em 18.4% dos inquériios
n&o obtive respostas a esta guestéo. Nos que responderam, a preferéncla temética
fol para os romances (45.5%), seguindo-sa-lhe a ficgao (24.3%) e a ética/filosofia
(18.5%). As biografias, que podem aportar excelentes indicadores formativos, nao
receberam mais que 4.2% dos favores dos respondentes. Todavia, a preferéncia
das leituras varia de acordo com os diferentes grupos. Assim, para o grupol, aordem
verificada é: romance (46.0%), filosofia/etica (23.0%) e ficgao (17.0%); para o grupo
I remance (54.0%) e, com igual exprasséo, ética/filosofia e flegdo (22.0%): é no
grupo Il gue se constata a mais significativa diferencga: ficgao (46.0%), romance
(31.0%) e etica/filosofia (8.0%).

p48, pd9: Vinte respondentes (18.0%) indicaram terem lido ¢ seu Gltimo livro ha

mais de 6 mases. Destes, 55.0% eram médicos, 25.0% do grupo ll e 20.0% alunos.
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Revistas de mdole cullural efou profissional sdo assinadas por 55.2% dos
inquirdos, cnde prevalece o interesse pela area profissional. No entanto, é significa-
tiva a diferenca entre os vérios grupos. No grupo |, 73.0% s&0 assinantes, sobretudo
de revistas de indole profissional; no grupo Il, sé 21.0% assinam revistas, mas
oredominantemente de indole cultural; no grupo lll, 70.0% dos respondentes

afirmam ser assinantes de revistas, predominando o seu carécter profissional.

050; A maioria de guantos responderam (74.4%) viaja, habitualmente, para fora
do pals, 0 que pode traduzir um contacto proximo com diferentes culturas e valores,

numa abertura intelectual e social a ndo cesprezar.

052: Sao bastantes (84,0%) os que se consideram felizes. Mas, engquanto 1 5.2%
parecem conformar-se com a felicidade alcangada (“tanto quanto se pode aspirar™),
8.8% declaram-se (duramente!) néo felizes. Relevo duas posicdes extremas: 4%
declaram que o homem nunca podera ser infeliz, e 5.6% entendem que © homem
nunca pode ser feliz!

Nos grupos e, 10.0% sé&o quantos, a igual, se afirmam néo felizes. De guantos
se declaram ser 8o felizes gquanto é passivel de se aspirar, 17.0% pertiencem &ao
grupo le 14.0% ao grupo ll. Resulta, serem os respondentes do grupo lilos que mais
se afirmam como felizes (72.0%), seguindo-se-lhes os grupas | (87.0%) e Il (62.0%).
E nos grupos Il e Il que se acham as respostas mais radicals.

E, seguramente, interessante compararmos as respostas dadas a algumas das
questdes colocadas no inquérito com o sentimento de felicidade dominante. Dos
que se afimam “felizes”, 30.0% tém idade inferior a 24 anos, seguindo-se-Ine os de
35-44 anos com 28.0%. Os gue mais se afirmam “ndo felizes” tém 25-34 ancs
(73.0%). Dos gue se afimmam “felizes”, 60.0% sfo do sexo feminino mas, dos que
se afirmam “nao felizes”, 91.0% sao também do sexc feminino. Curiosamente, séo
do sexo feminino os 86.0% que, radicalmente, afimnam que "o homem nunca podera
ser feliz".

E nos que se afimam “felizes” que se incluem 78.4% de catolicos. E 88.2% dos

que se afirmam ateus ou agnosticos afirmam, a igual, serem "felizes”.
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Talvez no surpreendente é a declaragio dos 4 inquiridos “nao saudaveis”: todos
(100.0%) s&o felizes, isto &, nenhum afimou ser “ndo feliz'!5

Os profissionals de salde que trabalham em unidades de cuidados intensivos
declaram-se maioritariamente felizes (64.1%). Os 2 Unicos profissionais que afirma-
ram gue “o homem nunca poderéa ser infeliz” trabalharam em intensivismo®s, E os 2
Unicos profissionais que afimam que “o homem nunca poderd ser feliz’ nao
trabalharam em cuidados intensivos.

Os profissionais que trabalham em oncologia afrmam-se maioritariamente
(65.0%) "felizes”. Os 2 Unicos profissionais que afimam que “o homem nunca poderé
ser feliz" trabalham nesta area profissional®. Dos 2 profissionals que afirmaram que
‘0 homem nunca podera ser infeliz’, 1 trabalha em oncologia, outro ndo.

De quantos afirmam terem participado em cursos ou semindrios sobre ética,
62.5% (20/32) afirmam-se felizes mas, de quantos se afirmam felizes, 75.0% nio
frequentaram gualquer destas actividades. E de quantos paricipam regularmente
emtertulias, 57.1% (4/7) sdo felizes; mas, de quantos se afirmam felizes, 95.0% nao
tem esta participacao regular.

A tematica maioritariamente escolhida, por quantos se afirmam “felizes”, para
assistir a uma conferéncia fol "a merte: soriso ou choro da vida'. A preferida por
guantos se afirmam "nao felizes" fol "informética e medicing”,

No grupo que se afirma "feliz", 79.0% admitem o aborto em algumas situaces,
11.0% séo sempre afavor e 9.0% sempre contra. Neste grupo, mas no que respeita
aeutanasia, 70.0% admitern-na em algumas situagdes, 20.0% sio sempre contra
& 5.0% sempre a favor.

Uma maioria muito significativa de respondentes “felizes” (86.0%) aceitaria ser
“dader de drgaons”

¥Ainda cue sem signifcado estalistice pela escassez da amostra, este regisio nac pode deixar de "provocar” os
profissiorais oe salids. Afelicidade das pesscas ndo tem ligagéo exclusivacom a satide. Eum apelo ac entendimento
prefundo do sentido da vida o que daqui se extral,

“Marcados por um sentimento de esperanca que pauta a leitura do sofimento?

“Derotados por uma parmanente companhia do sofrimenta?
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053 O principal objectivo na vida identificado € o bem-estar familiar (54.4%),
seguindo-ge-lhe a realzagéo pesseal (34.4%) e o éxto profissional (8.0%). Num
planc de segundas opgdes, emerge a realizagio pessoal (33.6%), enguanto o éxitc
profissional alcanga prioridade (20.8%) no patamar das terceiras opgdes. Nenhum
respondente alude ao dinheiro ou a promogao social come prioridade dos seus
ohjectivos,

E esta estratificacio € transversal aos diferentes grupos em analise (fig. 3). Mais
acentuada no grupo Il (oem-estar familiar; 65.0%; realizacao pessoal; 20.0%; éxito
profissional; 10.0%), ela & ainda expressiva para o grupc | (respectivamente 56.0%,
32.0% e 8.0%) e evidente no grugo | (48.0%, 45.0% e 7.0% respectivamente).
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Figura 3

N&o deixa de ser curioso que, num tempo em que a politica laboral e de mercado
nrevalecenteinstiga reclamar para o éxito da "empresa’ ummajorativo empenhamento
pessoal na respectiva actividade profissional, os respondentes cologuem quer a
realizago pessoal quer o éxite profissional numa posigao de destague, sem divida,
mas claramente dependentes de uma prioritaria concretizagao do bem-estar familiar.
Deduzir-se-4 que este bem-astar familiar adguire foros de premissa sine qua non

para a concretizagdo ndo so da realizagdo pessoal como do éxito profissional.




................................................................................................................................................................... QO Inquérita

p54: Ne seu segundo capitulo, o questionarioiniciava-se com umlegue de temas
passiveis de serem tratados em conferéncias. E propunha aos inquiridos que
referissem a prioridade das suas opges para participar em tais hipotéticas confe-
réncias. Temas de carécier geral e futl {"as malores fortunas do planeta”), de caracter
geral mas de inegavel importancia (“educacédo e ecologia”), cientfficos (‘infeccédo
nosocomial em pediatria”), actuais (“gencma humano: patrimonio da humanidade”,
‘informatica e medicina”) e de sempre (“a morte; sormiso ou choro da vida'), ticgrafias
("Martin Luther King: homem ou profeta?”), constliufam esta oferta tematica. A opcao
elegida pela maioria (fig. 4) foi “a morte: somiso ou choro davida™ (27.2%), seguindo-
se-lhe ointeresse palo "genoma humano: patrimadnio dahumanidade” (22.4%) e pela
‘informética e medicina” (16.0%). E muito curioso que o tema da morte tenha ainda
sido o preferido no plano das segundas opgdes. Quando analisamos as terceiras
opgdes referidas, a lideranga das preferéncias val, ex. aequo, para os temas
‘gencma humano — patimeénio da humanidade” e "informatica e medicing” (21.0%),

adquirindo agora expresséc o tema biografico (16.1%).
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Figura 4

Se veriicarmos a Intersecgido desta questao com a actividade profissional dos
inguiricos (fig. 5) e com a existdnela da discpina de elica nos seus planos

curriculares, verfficamos gue a tamatica da morte € a opgao majoritara (43.0%) dos
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alunos {(grupo II), quer encuanto primeira, quer enquanto 22 opgao. Esie grupo
reclama, ainda na esteira da primeira cpgéo, a segunca escolha para o genoma
humano, dedicando-lhe 26.0% das suas preferéncias e, como tercelra escolha, a
informatica e a medicina (12.0%). A primeira opgéo exibida pelos profissicnais de
salde (grupo |) assinalou a informatica e a medicina {24%;, seguindo-se-Inz ex-
aequo o genoma humano e a infecgéc nosocomial. Ja o grupo ll evidenciou a
educacéo e a ecclogia (35.0%) coma a primeira das suas opgées e, logo, a morte
(30.0%) & o genoma numano (20.0%).
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Figura 5

[ da andlise desta quastao, atravessando-a agora com a existéncia ou nao de
ética "currcular™, constato que 37.7% (17/45) de quantos tiveram &tica curricular
preferifam o tema "a morte: sarrso ou choro da vida", seguindo-se "informéatica e
medicina" com 17.7% (8/45),

(A partir de pb5 serdo reproduzidas no texto as perguntas do inquerto, para
facilitar a respectiva analiss).

¥Serd que a malor abertura eventualmenta conferida pela ética motivou mais para alguma drea especiiica?
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©55. Reiativamente a interrupgdo voluniara da gravidez,
a) £ sempre a favor

)
b) £ sempore contra
c) Admite-a em algumas situagdes
)

d) Néo tem opinido formada

p&7. Perante a legalizagio da interrupgéo voluntania da gravidez (ivg), considera
que

a) Os profissionais de satde devem ser 0s seus executores, ndo Ihes reconhe-
cendo o estatuto de objectores de consciéneia

b) Os profissionais de satide devem ser os seus executores, reconhecendo-hes
contudo o estatuto de objectores de consciéncla

) Os profissionals de satide ndo devem ser os seus executores

d) Ndo tem opiniao formada

P55, p57: O inguérito abordava também questdes gerais sobre o inicio e o fim
da vida. No universo dos respondentes, 84.6% admitem a interrupgéo voluntaria da
gravidez em algumas situactes. A radicalizagdo das posigdes ne que a esta matéria
concerme assume percentagens sobreponiveis: 5.6% sdo-lhe sistematicamente
contrarios e 8.0% absolutamente favoraveis. Para esta matéria, apenas 1.6% nao
t&m opinido formada.

Analisando estas respostas em fungao dos varios grupos, registo que: é o grupo
Il que expressa mais veementemente a sua admissdo em algumas situagdes
(90.0%), seguinde-se-lhe os grupos | (85.0%) e o grupo Ill (70.0%).

E no grupo Il que encontramos a mais elevada expressao cde uma opinido
sistematicamente favoravel ao abortamento (15.0%), com o grupe Il (o dos alunos)
a exibir a menor fatia nesta concordancia absoluta (2.0%).

Dos respondentes que tiveram ética curricular, 84.4% admitem o aborto em
algumas siluacoes, 8.8% séo sempre contra e 4.4% sempre a favor,

Voltando ao universo da amostra, para 94.49%, os profissionais de salde devem

Ser 0s seus axecutores, sendo que 80.0% Ihes reconhecem o estatuto de objectar
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de consciéncia. De facto, para 14.4%, aos profissionais de salide ndo deve ser
reconhecido este direito. S6 para 2.0% dos inguiridos, 0s madicos nao devem ser
os executores do aborto.

Analisando as dferencas respeitantes acs trés grupos em confronto, é sobretudo
notdria a assimetria no gue conceme ao nao reconhecimento aocs profissionais de
salide do estatuto de objector de consciéncia perante a possibilidade de se he
solicitar arealizacao de um abortamento. Se 90.0% do grupe llrecenhecem deverem
ser os profissionais de salide os executores do abortamento, 21 0% desse mesmo
grupo retiram-lhes o direito a, no plano do exercicio da sua consciéncia, poder
objectar & realizacéo desta tarefa. 56 13.0% dos respondentes do grupo | perfilham
esta posicdo, a qual s6 & subscrita por 5.0% do grupo |l

Dos respondentes que tiveram ética curricular, 88.8% advogam para os médicos
a tarefa de execucao do aborto e 771.1% reconhecem-lnes o direito & objecgao de
consciéncia, direito gue nédo lhes é reconhecido por 17.7% (8/46) dos inguiridos.
Para 6.6% dos inguiridos, ndo deve ser o medico o seu executor. Apenas 4.4%
afirmam nég ter cpinido scbre esta materia.

Dos que ndo tiveram ética curricular, 87.5% cometem ao médico a tarefa de
executar o aborto e 85.0% reconhecem-lhe o direito a objecgdo de conscléncia.
Apenas 12.5% ndo lhes reconhecem este direitc. E 86 2.5% n&o opinam nesta

tematica.

phE. Relativamente & eutanasia,

a) E sempre a favor

b) E sempre contra

c) Admite-a em algumas situacdes

d) Ndo tem opinido formada

p58.Perante a legalizagdo da eutanasia, considera que

a) Os profissionais de sadde devem ser 0s seus executores, ndo lhes reconhe-
cendo o estatuto de objectores de consciéneia

b) Os profissionais de satide devem ser 0s seus execulores, reconhecendo-thes

contudo o estatuto de objectores de consciéncia
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c) Os profissionais de satide ndo devem ser os seus executores

d) Ndo tem opinido formada

p56, p58: Confrontadcs com a eutanasia activa, € relevante o nimero de respon-
dentes que |he séo sistematicamente contrarios (18.2%), se compararmos esta
radicalizacio coma qué ocorre com o abortamento. £, a contrario, apenas 3.2% lhe
sAo absolutamente favoravels. Cerca de 70% admitem-na em algumas situagdes.

Por outro lado, enguanto que 94.4% entendem que os profissionais de salde
devem ser os executores da interrupcao voluniaria da gravidez, agenas 78.4%
entendem dever ser cometida a realizagéo da eutanasia aos profissionais de salde.
N&o deixa de ser relevante, ainda, que, relativamente ao manifestado gquanto ao
aberto, umnumero mals elevado (7.2%) ndo tem ainda cpinifio formadarrelativaments
aaceltacdo ou liceicade da eutanasia. E na mesma dificuldade estao os responden-
tes guando Ihes é pedida opinido sobre quem deve executaraeutanasia, Com efeito,
11.2% nao tém opinido sobre esta Ultima guestéo, contrariamente acs apenas 3.2%
que, sobre o aborte, Ndo exibiam opinido.

Dos que tiveram ética cumicular, 68.1% admitem a eutandsia em algumas
situacoes, 20.4% sao sempre contra e 2.2% sempre favoraveis. Sdo 8.0% os que
n&o tém opinido sobre esta matéra.

Esta leltura pde em evidéncia, sugponho, a malor delicadeza atribuida a esta
matéria. Porfim, cbiectivamente, a vida palpavel, nascida, € bem mais “custoso” que
cecidir sobre a vida ainda "oculta" a vista desarmaca.

Importava, também para esta matéria, dilucidar as posicdes particulares dos
diferentes grupos|, lle lll, bem como as relativas a guem teve, ounéo, ética curricular,

Assim, o grupo que mals advoga a eutanasia em algumas situacdes e o |l
(80,0%), situando-se de seguida os grupos | (75.0%) e Il (61.0%). Por isso, pais, é
este Grupo Il gue se manifesta maloritariaments (24.0%) contrario a sua realizacac
(comparado com 19.0% para 0 Grupo | e 10.0% para ¢ grupc |Il).

O grupo dos profissicnals de salde & o gue manifesta menor percentagem de
respondentes sem opinido (2.0%), jague 12.0% do grupoll e 10.0% do grupo Il assim
s& manifestam.
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Quanto A "execucio” da eutanasia, a maior assimetria respeita ao grupo lll. Com
efeito, neste grupo, 85.0% entendem deverem ser os profissionais de salide os seus
executores, reconhecendo-lhes, na sua totalidade, o dirsito & objeccao de consci-
éncia (contrariando os 5.0% que, neste grupo e para o aborto, ndo conferem aos
profissionais de salde este estatuto!). Talvez por esta "determinacdo’, apenas 5.0%
dos respondentes deste grupo declaram ndo ter cpinide, ainda assim uma percen-
tagem elevada se comparada com ¢ gue, para o aborto, havia sido verificado (0.0%
sem opinido).

Para 73.3% de guantos tiveram ética curricular, os medicos devem ser os
executores da eutanasia, e 62.2% reconhecem-lnes o direito & objecgio de cons-
ciéncia. Para 11.1%, este direito nfo Ihes deve ser ocutorgado. Sao 13.83% (6/45) os
gue entendem ndo compatir aos médicos esta tarefa. Igual percentagem (13.3%)
nao tem opiniao formada, cifra bem superior & encontrada para a questao do aborto
(malor dificuldade em opinarl).

De quantos ndo tiveram ética curricular, 81.2% cometem ao médico a raspon-
sabilidade da sua execucdo, dos quais 7.5% nao lhes outorgam o direito a objecgao
de consciéncla. Para 8.7% destes respondentes, 0 médico nao deve ser o executor

da eutanasia. Sao 10.0% os gue nao cpinam.

p59.5e um dia, por exemplo na sequéncia de um acidente, the vier a ser
diagnosticado o estado de morte cerebral,

a) Ndo aceitaria ser dador de Orgéos

b) Aceitaria ser dador de drgdos

c) Desconhecendo-se a sua opinido, a decisdo deve ser dos medicos

d) Desconhecendo-se a sua opiniao, a decisao deve ser dos familiares directos

g) Ndo tem opiniac formada

p59: Curicsa é a problematica suscitada pelas questdes relativas a doagac e
trangplantacao de drgdos. Oitenta e trés por cento dos inguindos manifestam aceitar
ser "dador de érgacs"; 11.0% entendem que, desconhecende-se a sua opinido, a
deciso deveria competir aos meédicos e 15.0% cometeriam esta decisdo aos seus

familiares. S6 2% nac aceitam ser dadores, enguanto 6,4 % ndo tém opinido formada.
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Os alunos sdc guem maioritariamente declara aceitar ser dador de 6rgaos
(71.0%), seguindo-se-lhe o grupo | (68%) e 0 grupo Il {85.0%). Quer os crofissicnals
de salida guer os alunos recusam aidela de ndo serem dadores, acontrario do grupo
Il onde 10.0% afirmam ndo aceitar a condicio de dador, E de salientar que no grupo
l ndo s registaram respondenties sem opinido acerca desta preoblematica, ao
contrério dos grupos | e | onde, respectvamente, 5.0% e 12.0% afirmmam nao ter

opini&o.

pBE0.Ralativamente ac registo nacional de ndo dadores (R.E.N.N.D.A.) (admite-se
resposta multipla)

a) Inscreveu-se no R.EN.N.D.A,

b) Nao se inscreveu no R.EN.N.D.A.

c) E indiferente

d) Nao acefta os principios que norielam a melodologia do R.EN.N.D.A,

e) Ndo conhece o R.EN.N.D.A.

pa0. Todavia, 29.0% nao t&m qualguer conhecimento do R.E.N.N.D.A,, registo
no gual apenas 2.0% referem estar inscritos. E, identificando as variagdes para os
diferentes grupos, releva-se que pertence ao grupo Il a dnica percentagem (5.0%)
deinscricao no R.EN.N.D.A., ja que nenhuma ingcrigac fol referida para os grupes
loull. E, sem divida, assinglavel gue 33.0% dos profissionals de saldde afirmem nao
conhecer o Reglsto Nacional _de Nao Dadores. A “estranheza” & tanto malor guanto
apenas 30.0% dos respondentes do grupo Il e 21.0% do grupe || afirmaram
desconhecer o RENN.D.A..

p61.Indique, dos documentos a seguir enunciados, qual/quais o/os que conhe-
ce e/ou ja teve a opartunidade de ler:

a) Declaragdo de Helsinguia

b) Cédigo Internacional de Ftica Médica

¢) Declaragdo Universal dos Direitos do Homem

a) Carta Furopeia dos Direitos das Criancas Hospitalizadas
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&) Principios Europeus de Etica Médica

f} Compéndio de Bioética

p61: Ostaxios mais conhecidos, oumesma jélidos, pelos inquiridos foram assim
orcenados: Declaracdo Universal dos Direllos do Homem (249%), Declaragdo de
Helsinguia (48%), Carta Furopeia dos Direitos das Criangas Hospitalzadas (44%),
Codigo Internacional de Etica Médica (14%), Compéndio de Bioética (13%) e os
Principios Europeus de Etica Médica (10%). Pelo menos um destes documentos é
do conhecimento, ou fol mesmo lide, pelos inguiridos.

Os prefissicnals de satide conhecem (fig. 6) a Declaragéo Universal dos Direitos
do Homem (86.0%), a Carta Europeia dos Direltos das Criancas Hospitalizadas
(85.0%) e a Declaragao de Halsinguia (52.0%).
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Figura 6

Apesar da relevancia deste documento, porgue se trata da magna carta de
investigagio em seres humanos, ele ndo consegue mais gue o seu conhecimento
por 52.0% dos respondentes deste grupo profissionall Os aluncs conhacem
fundamentalimente a Declaragio Universal dos Direltos do Homem (74.0%), a
Declaragio de Helsinquia (48%) e a Carta Europeia das Crangas Hospitalizadas
(19.0%). Eno grupo Il gue se encontra o conhecimento mais alargado da Declaragdo

Universal dos Direftos Humanos (100.0%),
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Etica pratica

p62. Tratando-se de um dosnie em idade pediatrica, a quem considera dever
dizer-se a verdade?

a) S0 aos pais ou representantes se o doenle tiver < 5 anos

b) 8o aos pais ou representantes seja qual for a idade

¢) So ao doente se tiver > 5 anos

d) Aos pals ou represeniantes e ao doente se tiver > 5 anos

e} Aos pals ou representantes € ao doente se tiver > 10 anos

) Néo tem opinido

pB2: A comunicag&o da informacéo, da informagao “dizivel”’, ao doente sempre
levanta muitas dificuldades e, particularmente em pediatria, conhece guestdes
particulares. Por isso, impde-se a guestao: a guem deve dar-se a informacio acerca
da sua doenga, tratando-se de um doente pediatrico? Quarenta por cento dos
respcndantes entendem gue esta comunicagao deve fazer-se aos pais e aos doen-
tes, se estes tiverem mals de 10 anos, baixando para 30.0% a percentagem dos gue
o fariam se o deente tivesse mals de & anos. S&o os alunos quem mais claraments
expressa aimportancia da comunicagéo dainformagéo também ao menor a partir dos
5 anos de idade (36% dos alunos, contra 35% do grupo Il e, com ndo pegueno
significade, apenas 25% dos profissionais) (fig. 7, d). Esta comunicag@o, partihada
com os pais e 0s menores, parece ser mais aceitivel tratando-se de menores com
idade superior a 10 anos, embora claramente mais acelte pelo grupo dos profissicnais
de saude (46.0% para o grupo |, 35.0% para o grupo Il e 33.0% para o grupo ) (fig.
7, €). Mas merece especial registo gue esta sensibilidade que quer ver nos menoreas,
j& a partir dos & anos de idade, a necessidade de uma comunicagio da informagéo,
émais acentuada, de forma evicente, nos aluncs que tiveram ética. Com efeito, 86.6%
(13/15) dos alunos que se mostram sensiveis a esta guestdo tiveram ética nos seus
curmicula. Mas, 68.7% (11/16) dos profissicnals gue também subscreveram esta
Posigao no tiveram ética, Este registo pode levar-nos a leitura de que a inexisténcia
de ética curricular pode ter sido suprida por uma experiéncia profissional que,

naturalmente, despertou reflexdes e posturas condizentes.
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Vinte e oito por cente entendem gule seja cual foraidade do doente, ainformacgaoc
deva sempre ser dada s6 aos seus pals ou representantes. Esta elevada percenta-
gem deve-se fundamentamente ao grupo lll, no qual as cifras ascendem a 50.0%
(fig. 7, b). Posicdo significativamente diferente exibem os outros grupos: 83.0% dos '
alunos de medicina e 71.0% dos profissionals discordam desta posicée. Mas deve
ser salientado gue nenhum dos 29.0% dos profissionais gue concordam com esta
posicao ("so aos pais ou representantes, seja qual for a idade, deve ser dada a
informacdo”) teve ética curricular. E ainda interessante verificar que a maioria dos
alunos gue ndo aceitam esta exclusiva informacao aos pais do menor, ssja gual for
a sua idade, tiveram ética no seu curriculum académico (86.0%)! Nenhum dos

arupos se manifestou pela partilha da informagéo apenas ao menor,
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Figura 7

p63.Um individuo adulto recusa, por convicgdes de indole religiosa, uma
terapéutica considerada necessaria mas nao vital. £Em sua opinido, o medico deve
a) Nao tratar, respeilando a sua decisao.
b) Tentar convencer o doente a mudar a opinido, mas respeiltando sempre a sua
decisdo final

c) Teniar convencer o doente, mas ndo respeitar a sua decisdo se nac o

conseguir demover
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d) Responsabiiizar os familiares pelas consequéncias da decisao tomada pelo
doente

e} Contactar o tribunal no sentido de ser autorizada a realizacdo do tratamento
preconizado

f) Néo tem opinidao

pB4.E se o tratamento do doente anterior fér considerado vital, entende que o
medico deve

a) Nao tratar, respeitando a sua decisdo

b} Tentar convencer o doente a mudar a opinido, mas respeiiando sempre a sua
deciséo final

c) Tenlar convencer o doente, mas ndo respeilar a sua decisdo se ndo o
consegquir demover

d) Responsabilizar os familiares pelas consequéncias da decisdo tomada pelo
doents

g) Contactar o tribunal no sentido de ser autorizada a realizacdo do tratamento
preccnizado

f) Nédo term opinidao

pB3 e 64 O exercicio da autonomia € entendido pelos inguiridos de forma
diversa, Tratando-se de um doente adulto gue recﬁsa uma dada terapéutica
considerada necesséria mas ndo vital, 98.0% dos inguiidos entendem gque esta
decisao deve ser em absoluto respeitada, merecendo embiora, para 91.0%, uma
razoavel tentativa de influenciar a opinido do doente no sentido da sua aceitacao. Mas
se a terapéutica em apreco for cansiderada nao apenas necesséria mas vital, ja sé
62.0% dosinguiridos entendem que, ndo menosprezando a tentativa de ainfluenciar
(69.0%), esta decisao deve ser respeitada. Com efelto, para 28.0% dos responden-
tes esta decisdo nao deve ser respeitada se a tentativa de convencer o doente a
mudar a sua oginiao tiver sido infrutffera, devendo para 33% a terapéutica ser
efectuada apds solicitagdo de autorizagao a um tribunal para a intervencéo. Con-

frontando os diferentes grupos (fig. 8, 63b), e para terapéuticas necessarias mas nio
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vitais, 97% dos profissionais de salde, 88% das alunos e 80% do grupo I
respeltariam a deciséo deste doente adulto. Tratando-se de um tratamento vital (fig.
8, 84b), ccorre uma descida global das percentagens, traduzinde uma menor
consideracao pela autonomia do doente em circunstancias mais adversas (de maior
perigo vital). Curlosamente, val para © grupo dos alunos a maioria dos gue
continuariam a respeitar a decisdo do deente (684.0%), cifrando-se em 57.0% a
percentagem dos profissionais de salide que partiham esta posig&o e em 55.0% a

relativa ao grupo I,
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Figura 8

Retomando o querer saber que relagéo com esta posigéo podera ter aexisténcia
de élica curricular, ou ndo, apuro neste trabalho gue, dos alunos que continuariam,
mesmo nestas condicdes mais graves, a respeitar a decisédo do doente em recusar
ser tratado, 70.0% haviam tido ética curricular, No que concerne aos medicos,
62.9% de guantos entendem nao daver ser respeitada a opinido destes doentes,
tratando-os, admitem ndo ter tido ética curricular.

Nao delxa de ser curioso que, mesmo para adultos, 33.0% cos inquiridos
admitern sclicitar ao tribunal autorizagao para realizar o fratamento, se vital, posicao
comungada por 40.0% de profissionais de salde, 40.0% do grupo Il e apenas, nao

menos curioso, por 19.0% dos alunos de medicina.
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Parece evidenciar-se uma malor consideracéo prestada pelos alunos & autono-

mia, do que pelos profissionais e pelo grupo %,

p65.0s pais de um doente em idade pediatrica recusam, de forma categdrica e
por convicgdes de indole religiosa, uma terapéutica para ¢ seu filho considerada
necessara mas nao vital. Em sua opinido, ¢ medico deve

a) Nao tratar, respeitando esta decisac.

b) Tentar convencer os pais do doente a mudar a opinidc, mas respeitando

sempre a sua decisdo final

¢) Tentar convencer os pais do dosnts, mas ndo respsitar a sua decisdo se ndo

0S conseguir demover

d) Responsabiizar os familiares pelas consequéncias da decisédo fomada pelo

doente

e) Contactar ¢ tribunal de menores no senltido de ser retirado o poder parental &

ser efectuado o tratamento preconizado

f) Ndo tem opinido

£66. E se o tratamento do doente anterior f&r considarado vital, entende que o
medico deve

a) Nao tratar, respsitando esta deciséo

b) Teniar convencer os pais do doente a mudar a opinido, mas respeitando
sempre a sua decisao final

¢) Tentar canvencer os pais do doente, mas ndo respeitar & sua decisao se ndo
0S conseguir demover

d) Responsabilizar cs familiares pelas consequéncias da decisdo tomada pelo
doente

e) Contactar o tribunal de menores no sentido de ser retiradlo o poder parental e
ser efectuado o tratamento preconizado

f) Néo tem opinidc

550 tratar-se-a de uma maior sensibilidade & beneficéncia que a autonomia?
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£65 e 66: Colocando a mesma guestiao mas face a um doente pediatrico, as

respostas foram de consideravel diferenca. Assim, para 48.0% dos respondentes,
. e perante uma terapéutica necesséria mas nao vital, € admissivel respeltar a opiniao
dos pais, se a tentativa de modificar a sua decisdo for infrutifera. Dos 68.0% que
admitem a necessidade da realizagao do tratamento, ndo respeitando, oois, a
decisdo dos pals, 18.0% propdem sempre a tentativa de influenciar a deciséo
parental, no sentido de aceitaram o tratamento proposte. E no grupo Il que malis se
afirma a necessidade de tratar (40.0%), mesmo contrariando a decisdo dos pais,
posigao defendida por apenas 14.0% dos profissicnals de salde e por 12.0% dos
alunos. Dos alunos que defendem respeitar a decisdo dos pais em situagoes de
menor gravidade, 64.7% tiveram &tica. Nenhum dos profissionais de salde que
afirmam nao ser respeitavel esta decisic teve ética curricular,

S&0 50.0% os gue admitem contactar o tribunal de menores paragque se autorize
a intervencéc. E nesta deciséo, colocam-se 60.0% dos alunos, 48.0% dos
profissionais de salde e 35.0% do grupo IIl,

E notdrio gue, quandoe em causa estio seres mais vulneraveis, aideiade um certo
“vitalismo” parece desenhar-se com maior intensidade. Mas também subjaz a nogao
de gue, para tratamentos de doengas menos graves, a decisdc parental tem
significativo cabimentc,

Se a terapéutica propesta for considerada nac apenas necessaria mas, sfecti-
vamente, vital para a sobrevivéncia da crianca doente, a percentagem dos que
aceitariam a decisioc dos pais nae tratando os filhos (fig. 8, 66b), desce vertiginosa-
mente de 48.0% (em situagdo de uma terapéutica considerada nao vital) para 7.0%
{quando confrontados com a situacao de urma terapéutica vital), A percentagem des
gue advogam o recurse ao tribunal de mencres para que se concretize a terapéutica
sobe de B0.0% para 81.0%, embora 44.0% manifestem ainda a necessidade de
uma tentativa de influenciar a modificagdo da decisdo dos pais no sentido da
aceitagao da terapéutica.

Na comparagac das respostas em fungace dos grupos, e para ferapéuticas
necessarias mas nao vitais, a recusa de tratamento dos pais néo seria respeitada,
e porissc contactariam o triounal de menores para autorizar o respectivo tratamento,

por 60.0% dos alunos, por 48.0% dos profissionais e per 35.0% do grupo Il Para
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tratamentos considerados vitais, ¢ pedido de autorizagao ao tribunal de menores
seria realizado maioritariamente par 83.0% dos profissionais de salde, 81.:0% dos
alunos e 75.0% do grupo ll. Dos alunos gue contactariam o tribunal de menores,

64.7% tiveram ética curricular.

p67.Perante um doente adulto, considera gue o médico dave, acerca do seu
diagnostico,

a) Dizer sempre loda a verdade, independentemente da gravidade do prognos-
tico e do querer do doente

b) Nunca dizer toda a verdade, indspendentemente da gravidade do progndstico
e do querer do doenie

¢) Admite comunicar a verdade de acordo com o querer do doente e a sua
situagdo emocional

d) Apenas dizer a verdade com consentimento dos familiares

e) Nao tern opinido

p67: Comunicar a verdade ao doente acerca do seu diagndstico ou progndstico
nem sempre & matéria de facil consenso. De facto, tratando-se de um doente adulto,
12.0% entendem que a verdade deve ser sempre comunicada, independentemente
da gravidade do diagnastico ou do prognéstico e do querer do doenta, embora
90.0% admitam claramente que esta comunicagao deva respeitar ndo so a vontade
do doente como a sua situagdo emocional do momento. Nestas cifras, estao
representadas 92.0% das opinides dos profissionais de satide, 88.0% dos alunos
e 85.0% do grupo Il Agenas 4.0% expressam a sua concardancia em comunicar

a verdade ao doente mediante consentimento dos seus familiares,

pB8.Perante um doente em idade pediatrica, considera que o medico deve,
acerca do seu diagnostico
a) Dizer sempre toda a verdade, independentemente da gravidade do prognos-
lico e do querer do doente ou pais
b} Nunca dizer toda a verdade, independeantamente da gravidade do prognostico

e do querer do doente ou pais
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¢} Admite comunicar a verdade de acordo com o querer do. doente ou pars e a
sua siiuacao emocional

d) Havendo conflito entre o querer do doente (>10 anos) e o querer dos pais,
privilegiaria o querer dos pais

e) Havendo conflitc entre o querer do doente (>10 anos) e o querer dos pals,
privilegiania o querer do doehte

fl Néo tem opinido

pBE8: A mesma guestio, colocada para um doente pedidtrico, modifica o leque
das opinides expressas. A maioria (76.0%) & tambem favoravel 8 comunicagao da
verdade de acordo com o guerer da crianga doente e da sua situagéo emocional,
E interessante constatar gue, perante um conflito entre o guerer do doents (com
idade superior a 10 anos) e o querer dos seus pais, 36.0% privilegiaria 0 querer do
doente e so 13.0% privileglaria o querer dos pais. Analisando a expressao desta
posicdo nos diferentes grupas, ressalta gue, para a silvagao de conflito descrita (fig.
9), privileglar o querer do doente se maior de 10 anos seria a postura de 55.0% dos
alunos, de 33.0% dos profissionais e de apenas 5.0% dos respondeantes do grupo
Il (fig. 9, e). Privilegiar a posicao dos pais foi defendido por 22.0% dos profissionais
de salde, ndo mais gue 5.0% do grupo lll e apenas por 2.0% do grupo dos alunos
(ig. 9, d).
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Dos alunos gue privilegiariam o querer dos menores, 78.0% tiveram ética. E dos
profissionais de salde que privilegiariam o querer dos pals, também 78.5% néo
tiveram ética.

PE9. Dada a eminéncia da marte fetal, considera que, perante uma gravida no
seu 7°més de gestacao, que recusa ser transfundida, sendo a transfusdo consicle-
rada vital para o feto, o medico deve!

a) Nac efectuar a transfusao a mée, respeitando a sua deciséo

b) Efecluar a transfuséo a mae durants, por exemplo, o periodo de sono, ndo the

referindo a efectivacao da terapéutica

c) Colocar a situacao ac tribunal de farmilia, solfcitando autonzacao para intervir no

sentido de beneficic do feto

d) Provocar o parto, se as condicdses de maturagdo pulmonar o permitirem

e) Obter sempre a autorizacdo do pai

f) Néo tem opinido

pBY: Raiando as fronteiras da ética, e de nao facil resolugdo, € a questao aqul
patenteada. Perante 3 eminéncia de uma morte fetal, num quadro clinico passivel de
tratamenic curativo com uma eventusal fransfuséo sanguinea, e colocados perante
arecusacamae emrealizar (atraves do seu corpo) essa terapéutica, como opinariam
0s inguiridos? Apenas 5.0% advogariam a primazia da decisdo da mas, o primado
da sua vontade, ndo realizando a transfusdo e, portanto, deixando aberte o caminho
para a morte do feto. A maioria dos respondentas parece optar claramente pelo
interesse do feto. Se 6.0% sustentam a realizacéo do tratamento com o dasconhe-
cimento da mée, a malcria dos inguiridos (65.0%) optaria mesmao por colccar a
situagéo ao tribunal, sclicitando autorizagao para intenvir no sentide do beneficio do
fete. Destes, a maloria é representada pelos alunos com 76.0%, dos quals 65.6%
afirmam ter tido ética curricular,

Alnda nesta defesa do felo, provocar o pario (se as condigdes de maturagao

pulmonar o permitissem) é defendica por 47.0% dos inguiridos.
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Nao & irelevante gue 19.0% dos respondentes, confrontados directamente com
aquestio, entendam dever obter-se sempre a autcrizagao do pai para aconcretizacao
do tratamento. Os diferentes grupos estudados manifestam opinides sobreponivels,
realcandc-se todavia que, dos que secundarizariam o feto numa hierarquizagéo de
pricridades, a maioria (10.0%) pertence ao grupo lll, 5.0% aos profissionais e apenas
2.0% aos alunos. Obter sempre autorizagéc do pal para intervir & posicao defendida
por 35.0% do grupo Il (socledade civil, ndc médica!), 19.0% dos profissionals e
12.0% dos alunos.

P70, Enquadraria a questio suscitada antericrmente em que plano de principios?
a) Da autonomia

b) Da beneficéncia

c) Da ndo maleficéncia

d) Da justica

e) Da tensdo entre o bem individual e o bem comum

f) Da vulnerabilidade e solicitude

p70: Este tipo de “tensdo ética” & "vivido" pelos respondentes de forma homo-
génea, j& gue adefinem come uma questédo que toca os problemas relativos atensao
entre o bem cocmum e ¢ bem individual (32.0%), a beneficéncla (28.0%), a justica
(27.0%), & autonomia (25.0%), a ndo maleficéncia (24.0%), ou mesme a vulnerabi-
lidade e solicitude (13.0%). Nao deixa, porventura, de ser interessante verificar que
a autonomia & referida apenas em 4° plano (ainda gue numa grande proximidade
com a beneficéncia e com & justica). No grupo dos alunos, 43.0% consiceram a
questdo agui enunciada como uma aplicacéio pratica do principio da beneficéncia,
enguanto 38.0% dos profissionais a enguadram fundamentalmente na tenséo entre
o bem individual e o bem comum, posicéo advogada por 50.0% do grupe il O plano
da vulnerabilidade e da solicitude é maximamente referido pelos alunos (19.0%),
contando com 13.0% das indicagdes dos profissionais de satde. O grupo lllignora
este plano de valoragéo. Dos alunos gue relevam a atengao para este plano de

principios, 87.5% referem ter tido ética curricular,
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p71.A um doente de 5 anos de idade, intermado num servicc hospitalar, &
proposto um dado tratamento. Os seus pais pretendem ouvir outras opinides
medicas (de médicos de outros servicos ou de outros médicos do mesmo servico).
Em sua opinido,
a) Os pais tém este direito, o gual deve ser respeitado
0) Os pais nédo 1ém seste direlto
¢) Se a decisdo liver sido torada em reunido méaica do servico, ndo ha lugar para
solicitar novas opiniées
d) Caso os pais recusem o tratamento proposto, o doente deve ter alta
compulsiva
&) No momento da alta, ndo tendo sido possivel efectuar ¢ tratamento inicialmente
proposto, os pals ndo tém o direffo de levar quaisquer informagdes médicas
) Nao tem opinido

p71: O direfto a cbter uma segunda cpinidc é esmagadoramente afirmado pela
maloria dos inquiridos (94%),

p72. E se os pals ou legais representantes do doente anterior dessjarem ouvir a
opinido, ndo de outro médico, mas de um bruxo, de um rabi, ou de alguém com
ligacdo as ‘medicinas alternativas™?

a) Os pais tém este direito

b) Os pais ndo tém este direito

c) Os medicos nao podem permitir ministrar s criangas doentes quaisquer

medidas assim propostas

a) Ndo ha razées para impedir atitudes (v.g. colocar estampas junto da crianca

doente...) que ndo ponham em causa a vida do doente

e} Se o quadro clinico fér grave, impondc uma terapéutica urgente para salvar a

vida, deve requerer-se ao tribunal de menores a retirada do poder parental para
a sua efectivacédo

7) Néo tem opinido
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p72: Mas, se a segunda opinido a pedir se relacionar com medicings altemativas
ou guejando, ja s6 54.0% a admitem. Sessenta e cinco por centc nao vem gualguer
inconvenierts na permissao de afiiudes que ndo fagam perigar a vida do doente.
Mas, na eventualidade de um quadro clinico a necessitar de uma deciséo terapéutica
urgente, 69.0% sustentam a necessidade de requerer ao tribunal de menores a
retirada do poder parental para uma intervengéo terapéutica urgente. Se para a
obtencao de segunda opiniao médica ndo ha diferengas significativas nos diferentes
grupos, © Mesmo Nao acontece para o direlto a obter segunda opinido junto das
*medicinas altemativas’. Com efeito, nestas circunstancias, enguanto 62.0% dos
alunos e 55.0% do grupo Il lhos reconhecem, s6 48.0% dos profissionais reconhe-
cem este direito aos pais. Dos alunos que reconhecem este direito aos pais, 69.2%
tiveram ética curricular. Dos alunos gue, solicitando os pais tempo para tomar uma
segunda opinido, recomendam o recurso ao tribunal de menores para imglementar

terapéuticas urgentes, 68.9% afimnam terem tido ética curricular.

p73. Antes de realizar os seguintes procedimentos a um doente pediatrico,
entendle dever-se:
1) Solicitar consentimento por escrito
2) Solicitar consentimento verbal
3) Néo salicitar consentimento
a) Traquecstornia programada
b) Ministracédo de farmaco ainda sob expermentagao
¢) Analise de urina para investigacdo clentifica
d) Colocar catéter venoso central

e) Colocar catéter cranianc intraventricular

p73: Ao Consentimento Informado (Cl) atribul-se, hoje, inegavel atengéo. Ele tem
marcado de forma significativa o guotidiano dos médicos, merecendo singular preo-
cupacdo o respeito pela sua observancia. A metodologia para a obtengéo do con-
sentimento néo é desprovida de particularidades, por vezes subtis, gue, em pediatria,
adaguirem foros de maior preccupagéo. Varas oportunidades passiveis de solicitagdo

de consentimento foram colocadas, pedindo aos inguirdos gue se pronunciassem
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sobre anecessidade de, paraas mesmas, ser solictado censentimento e, sendo, qual
dos textos propostos mais se adequaria a "verdade” deste acontecimento,

Assim, para qualguer das situagdes clinicas descritas, a opgao claramente majo-
ritéria fol no sentido da obtengéo de um consentimento escrito. Com maior expressao
para as medidas mais invasivas ou de foro da investigagao, obtive 93.0% de respon-
dentes favoraveis a forma escrita para obtengéo de Cl no dominio da investigagao/
ensaios clinicos, Estas cifras descem para 71.0% gquando se referem a medidas
invasivas programadas (v.g.: tragueostomia programada), 52.0% para colocacio de
catéter intracraniano, 42.0% para fazer estudo/investigagao de urina, 38.0% para
colocagdo de catéter central. E significativo que, para a situagéo clinica gue pedia uma
intervencao algo mutlante (a traquecstomia) como para o ensaio dlinice preconizado,
apenas 7.0% e 2.0%, respactivamente, dos respondentes acaltaram ndo ser neces-
sério pedir consentimento. Ou seja, para intervencdes clinicas ou para experimenta-
¢80, 93.0% e 98.0% foram as cifras tradutoras de quantos exigem, paratal, aobtengéo
de um consentimento. Para as demais situagdes, uma percentagem mais significativa
subscreveria esta possibilidade. Estudando as respostas a esta guestae (fig.s 10, 11,
12) dadas em funcio dos grupos representados, verfica-se gue o sim ao Cl escrito
para & traquecstomia foi "dado” por 83.0% dos profissionais de salde, 67.0% dos
alunos e apenas por 45.0% dos profissionais do grupo Il (fig. 10, a). Dos alunos que

recomendam esta metodclogia, 71.4% tiveram é&tica curricular,
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E estatisticamente significativa a diferenca encontrada nas opinides emitidas
pelos profissionais e pelos alunos para obtencao, cu nao, de Cl para estudo/
investigacao de urina. Assim, o grupo dos profissionais privilegia a forma escrita
(43.0%) para este Cl (fig. 10, c), 25.0% recomendam a obtengao de Cl verbal (fig.
11, c), mas 32.0% dispensam ¢ pedido de Cl (fig. 12, ¢). O grupo dos alunos

recomenda, com 48.0% das posigoes expressas (fig. 10, ¢), o Clescrito, mas admite
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& valoriza significativamente a obtengdo de um Clverbal (45.0%) (fig. 11, ¢) quando
comparado com o nao pedir Cl (apenas 7.0%) (fig. 12, c)™.

p74.Um doente com 4 anos de idade necessita de internamento hospitalar para
ratamento (cirurgia a uma hermia inguinal). Aos seus pais € solicitada a assinatura de
um documento, previamente a cirurgia. Como consideraria os tipos de documento

a seguir descritas, para lhes pedir consentimento?

A) Nome , responsabiizo-me inteiramente pelo intemamento
co meu filho e pela realizacdo de todas as técnicas a aplicar

1. Documenioc adeguado

2. Documento inadequado

3. Documento adequado mas incompleto

B) Nome , deseglo que ssja aplicado ao meu filho o

tratamento proposto pelo Dr, o gual me foi completamente explica-

do, sendo-me dada a oportunidade de colocar todas as questbes que julguei
necessarias ao meu esclarecimento

1. Documento adequado

2. Documento inadequado

3. Documento adequado mas incompleto

C) Nome , consinto no internamento do meu filho e que

lhe seja realizado o tratamento e a investigacdo propostos
1. Documento adequado
2. Documento inadeguado

3. Documento adequado mas incompleto

%A pouca importancia dada ao tipo de produto bicldgico parece, para os alunos, ndo desmerecer a reiterada
importancia atribuida & liberdade que ao doente sempre deve ser cometida para consentir ou ndo em determinado
estudo sobre um produto gue Ihe diz respeito.
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p74. Aforma escrita que se pode consignar para a obtengéo do consentimento
& entendida pelos respondentes de forma diversa. O questionario propunha trés
modelos possiveis para dagio de consentimento: um, adoptando uma formula
inaceitavel, ja4 que propde a transferéncia indevida da responsabilidade do acto
médico para o doente; outro, que deixa transparecer nao s6 as condicdes de
informacao e esclarecimento, como as deliberdade e de opgéc que se transformam,
agora, em "vontade prépria”; um terceiro modelo gue, ndo sendo incorrecto, &
porventuraincompleto no gue pede ser de desejdvel em termos de decis@o baseaca
em informagao esclarecedora.

Os resultados merecem alguma observancia. E certo que para uma clara maioria
(87 .0%) do universo respondente, o segundo modelo proposto, aparentements
mais completo & mais tradutor de uma adequada eticidade, € entendido como
adeguado. Todavia, a primeira proposta (de um modelo de consentimento inaceita-
vel na sua avaliagao ética) é apenas recusada iminarmente por 76.0% dos respon-
dentes. Seis por cento dos respondentes acham este modelo adeguado, embora
sendo incompleto para 168.0%. Nesta recusa, identificam-se 80.0% das respostas
do grupo lll, 76.0% dos aluncs e 75.0% dos profissionais de saude (fig. 13). Dos 32

alunos que assim pensam, 65.6% tiveram ética curricular.
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Confrontando estas respostas com os diferentes grupcs, o medelo com maior
adequacaoética (fig. 14)assm acefte por85.0% dos profissionais, 81.0% dos alunos
e 75.0% do grupo lll. Estes resultados poderdo traduzir uma maior sensbilidace do
grupo Il & uma maior especificicade do grupo dos profissionais! A nogéo de "nédo ser
bom” & mais universalizével que a nogao de “seradequada”, a qual exige conhecimen-
tos mais especifiicos. E de 70.5% acifra dos aluncs que, tendo subscrito esta posicao,
haviam tido ética cumicular. O modelo de dagfo de consentimento gque, sendo
adequado, & porventura incompleto, & assim referido por 62 .0% dos rescondentes,
correspondendo-lhe a maior adeséo expressa pelos aluncs (fig. 15): sdo 67.0% as
suas respostas, comparadas com 63 0% dadas pelos profissiona’s e com 50.0%
exihidas pelo grupo lll. No grupo dos alunos, sdo 67.0% os gue, assim respondendo,

tiveram ética curricular.
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p75. Recém-nascido, grande prematundade f(idade gestacional-21 semanas),
com criterios clinicos que justiicam ventilacdo mecanica. Qual a sua opinido.

al Deve ser reanimado e internado numa Unidade de Cuidados Intensivos
Neonatais (U.C.I.N.) para terapia intensiva

b) Nao deve ser reanimado, mas deve serinternado na U.C.IN.

c) Nac deve ser reanimado nem dave ficar numa enfermaria de nechatalogia

d) Dave apenas ter o suporie basico das fungdes vitais (manutencdo da tempe-
ratura, humidade e oxigénio ambilentals)

e) Deve ministrar-se-lhe morfina em doses lelais para aliviar o sofrimento, ja que
a sua idade gestacional é incompativel com a sobrevivéncia

f) Nédo tem opiniéo

p75: As "ordens para nic reanimar’ sempre suscitam grande controvérsia. A
questdac em apreco evoca a lmitagdo terapéutica, portanto o principio da ndo
maleficéncia. Assim, perante um guadro clinico de inviabiidade de um grande
prematuro, 42.0% dos inquiridos indicariam a terapia intensiva enguanto 30.0%
recomandariam a prestagdo de cuidados paliativos. A eutandsia activa parece ser
advogada por apenas 3.0% dos respondentes, curiosamente uma percentagem
sobreponivel & encontrada para quanios entendem nao daver este recem-nascido
ser reanimado nem ser internado numa UCI Nesta matéria, 16.0% referem nao ter
opinido formada.

Confrontando esta guestao com os diferentes grupos (fig. 16), verifico aue, no
grupo cos profissionais de sallde, Umapeguena maioria (38.0%) advoga a prestagao
de cuidados paliativos a este recém-nascico (fig. 16, d), e uma percentagem bem
proxima (35.0%) manifesta-se favoravel a terapia intensiva (fig. 16, a). Ainda neste
grupo, 3.0% dos profissionais propdem a eutanasia (fig. 16, €) como medida
recomendével e 11,0% afirmam ndo ter opinido formada scbre a matéria (fig. 16, 1).
Para uma mui significativa maioria de alunos (60.0%), arecomendacao vai no sentido
da implementacao dos cuidados intensivos (fig. 16, a); apenas 17.0% advogariam
prestacdo de cuidados paliatives (fig. 16, d), 2.0% a eutanasia (fig. 18, e) e 14.0%

afirnam néo ter cpinific formada (fig. 16, f). Em matéria tao sensivel, ndo é estranho
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que 35.0% dos respondentes do grupo lIl afrmem n&o ter opinido formada (fig. 16,
f): ainda assim, este grupo manifesta-se em 35.0% a favor dos cuidados paliativos
(fig. 16, d), em 30.0% a favor dos cuidados intensivos (fig. 16, a) e em 5.0% pela
eutanasia (fig. 18, g).
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Na desejada avaliagdo das respostas comacondigéo "ter ética curricular ounéo,
verifico que, de guantos alunos defendem a prescrigdo de cuidados paliativos,
71.4% tiveram ética, e, de guantos defendem a prescrigdo de cuidados intensivos,
68.0% tiveram essa disciplina curricular. O Unico aluno que defendeu a eutanésia
como “‘desfecho” para esta questio clinica afirma néo ter tido ética. No grupe |, o dos
profissionals de salde, € curioso verificar que das 7 respostas que referem "néo ter
opinido formada”, 85.7% pertencem ao grupo dos que ndo tiveram ética curricular.

No grupo lll, 35.0% ndo emitem cpinido.

p76.Doente pediatrico, com traurnatismo cranio-encefalico (T.C.E.) grave, coma
ndo reactivo (Escala de Comas de Glasgow=3, sem farmacos depressores do
S.N.C.); pupilas reactivas a dor. Lesées do sistema nervoso centralimeversivels, mas

sem critérios de morte do fronco cerebral internado numa unidade de cuidados
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intensivos pediatricos (U.C.LP.) com suporte ventilatorio, inotropico, antibictico e
com alimentagao parentérica fotal, Considera adequado, neste doente,
a) Continuar a lerapia intensiva ate verificacdo dos oritérios de morte do tronco
cerebral
b) Continuar tratamento intensivo ate a paragem cardiaca
¢) Diminuir intensidade terapéutica, provendo apenas oxigénio ambiente (FIO2 =
0,27), agua e glicose em valores adequadas as necessidades basals do
doente
d) Suspender terapéutica activa efou de manutencao
e) Minisirar cloreto de potéssio em doses latais

1) Nao tem opinido

p76: Relativamente & suspensdo de tratamentos, & na peugada do principio da
beneficéncia, fol equacionado o cendrio de um doente pediatrico em coma
vegetativo, sem critérios de morte cerebral, internado numa unidade de cuidados
intensivos, & com suporte ventllatério. Para 54.0% dos respondentes, a maioria,
dever-se-la continuar a lerapia intensiva até verificacdo dos oritérios de morte
cerebral. Diminuir a intensidade terapéutica mas sem a suspender, isto &, adequar
a‘intensidade” terapéutica, fol a posicao de 23.0% dos respondentes, sendo 15.0%
favoravels a manutencéc da terapia intensiva até a paragem cardiaca. S6 3.0% dos
inquiridos propuseram a suspensao total do tratamento. Ninguém preconizou a
eutanasia activa.

O grupo | lidera (62.0%) os que defendem a cortinuagéo da terapia intensiva até
a verificagdo dos critérios de morte cereboral, posicao a gue se remetem 57.0% dos
alunos (fig. 17, a). Mas, para este grupo ll, & a contrério do grupo |, € mass defendida
a continuag&o do tratamento até a paragem cardiaca (21.0%) (fig. 17, b) do que a
adequagdo das medidas (17.0%) (fig. 17, ¢), quando se trata ja de um doente em
estado vegetativo. No grupo ll, 45.0% dos respondentes nao tém cpiniao (fig. 17, 1.
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p77. E curiosa a semelhanca das respostas obtidas quando a questéo fol, agora,

referida para um adulto, em gualguer dos grupos em aprego.

p78, Dosnte, 19 meses de idade, com paralisia cerebral profunda, necessita de
realizar uma cirurgia (fundoplicatura de Nielson) para tratamento de refluxo gasiro-
-esofagico condicionador de vomitos persistentes. Necessita de suporte ventilatoro
no perfodo pos-operatono. Qual & a sua opiniao?
a) Deve fazer cirurgia mas ndo ser ventilado no pos-operatorio
b) Dave fazer a cirurgia e prestar-se-lhe toda a assisténcia habitual no pos-
-operatorio, inclusivé intensiva
¢) Néo deve fazer a cirurgia
d) Se no perodo pos-operatono ocarrer faléncia cardiorraspiratdria grave e
orolongada, recomencda-se efectuar as medidas de reanimacao

g) Nao tem opinido

£79. Admita o mesmo contexto clinico mas comum doente de 19 anos de idade.
Qual a sua posicao clinfca?

a) Deve fazer cirurgia mas ndo ser ventilado no pos-cperatorio
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b) Deve fazer a cirurgia e prestar-se-the toda a assisténoia habitual no pos-
-operatorio, inclusive intensiva

c) Nao deve fazer a cirurgia

d) Se no perfodo pos-cperatorio ocorrer faléneia cardiomrespiratona grave e
prolongada, recomenda-se efectuar as medidas de reanimacéo

e) NGo tem apinido

p7G e p79: Tal semelhanca mantém-se para as questdas 78 e 79, sendo aceite
porumainequivoca maioria o internamento e apoio intensivo a um doente, pediétrico
ou n&o, que dele necessitasse num pos-operatério. Confrontando estas posigdes
com os diferentes grupos, & o grupc dos madicos que releva a morte cerebral como
o principal critério que permita renunciar & terapla intensiva num doente grave com
lesdes cerchrais ireversivels; com efeito, para 62 0% daste grupo, aterapiaintensiva
dever-se-la manter até a verificacao da morte cerebral; sé para 29.0%, a suspensao
terapéutica intensiva teria cabimento, sendo a eutanasia absolutamente proscrita
das decisdes deste grupo. O grupo dos alunos exibe uma hierarquizagdoe de
decisoes alge diferente no que conceme ao tratamento dos adultos, conferindo-lhes
pricridade a adequagic de medidas, quando comparada com a continuacao
terapéutica até a paragem cardiaca.

Ou seja, a problematica da limitagio terapéutica, como a da suspenséo, parece
ndo depender essencialmente do grupo etério do doente, mas da sua condigdo

humana, fundamentalmente.

p80. Admitinia numa unidade de cuidados intensivos pediatricos um doente
a) Cuja esperanca de vida nao ultrapasse 1 semana
b) Com uma esperanga de vida de varios meses, mas com uma ma qualidade
de vida segundo o conceito do doente
c) Com uma esperanga de vida de varios meses, mas com uma ma gualidade de
vida segundo o seu proprio conceito

dy Em estadio terminal de doenga cncoldgica grave




&) Todos as doentas pedidiricos em faléncia cardiorrespiratonia devem ingressar
numa unidade de cuidados intensivas, indebendentamente da sua patologia
ou esperanca de vida

f) Nao tem opiniao

p80: Devera a admissdo de doentes em unidades de cuidados intensivos ser
decidida em funcéo da gualidade e/ou da esperanga de vida previsivels? A esla
guestio, 52.0% dos inquindos entendem que todes os doentes pediatricos em
faléncia cardiormespiratoria devem ingressar numa unidade de cuidados intensivos,
independentemente da sua patologia ou esperanga de vida, Todavia, parece ser a
esperanca de vida mais determinante para a decisao do aue a gualidade previsivel.
Com efeito, para um doente com uma esperanca de vida mui curta (de uma semanal),
56 17.0% admitiriam a sua admisséo nestas unicades, enguanto que, para doentes
com esperanga de vida mais longa (varios meses!), cerca de 30.0% dos respondentes
admiti-los-iam em unidades de cuidados intensivos, qualguer que fosse a qualidade
de vida previsivel. A esmagadora maicria manifesta a convicgao de que as unidades
de cuidados intensivos nde sdo os lugares adequados a prestagac de cuidados
paliativos, ja que 90.0% se manifestam desfavoraveis ao intemamento de doentes
terminais nestas unidades.

Confrontando esta problematica com a diversidade dos grupos, as diferencas
sA0 muito expressivas. Assim, para ¢ grupo dos profissionais de salde, se a maioria
(38.0%) se manifesta favoravel ac intemamento de todos os doentes pediatricos em
faléncia cardicrrespiratoria nas unidades de cuidados intensivos (UCI's) (fig. 18, &),
& também maicritaria a opiniléo de gue as decisdes de intemamento em uci's sao
mais determinadas pela esperanca (s6 11.0% internariam uma crianga com espe-
ranca de vida inferior auma semana — fig. 18, a) do que pela qualidade de vida (cerca
de 70.0% internariam uma crianga com mais longa esperanga de vida, independen-
temente da previsibilidade da sua qualidace de vida futura — fig. 18, b+c). Neste
grupo, 98.0% nao internariam em UCI's os deentes terminais (fig. 18, d), do que se
infere que entendem devaram ser 0s cuidados paliativos organizados ¢ prestados
am outros sectores. Num grupo profissional tao diferenciacc como este, € curicsa

a percentagem de 18.0% para guantos ndo &m opinidao formada (fig. 18, f).
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No grupo dos alunos, & muito expressiva a percentagem (74.0%) dos que
admitiiam criangas com faléncia cardiorrespiratéria em UCH's (fig. 18, &), indepen-
dentemente da esperanca ou da qualidade de vida. E a esperanga de vida parece
ndo condicionar tanto a decisédo desta admissdo, ja que 21.0% admitiiam estes
doentes em UClI's mesmo que a esperanca de vida pudesse ser inferior a uma
semana (fig. 18, a). Tampem nao é desprovida de significado a percentagem (21.0%)
dos que aceitariam deentes em fase terminal nestas unidades (fig. 18, d). O grupo
Il mostra-se razoavelmente posicionado para opinar (fig. 78, f). Com efeito, apenas
156.0% deste grupo manifestam néo ter opinido formada scbre a matéria em apreco,
contra 19.0% dos que, no grupo dos medicos, se expressaram a igual! A valoracao
da esperanca ou da qualicade de vida como critérlos para admitir uma crianca
doente em UCI's parece ter menor significado ainca neste grupo, o que & advogado
maloritariamente pela percentagem de alunos que, tendo assim respondido, tiveram

ética curricular™,

“Parece universalizar-se a nocao de gue, aos meniros (acs mas vulrerdveis?) tude se deve outorgar (mesme o
i ! ! &

indevido?)
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081. Doente, 10 anos de idade, recaida de leucemia aguda, dores lancinantes,
estado terminal. Que medidas terapduticas preconizaria para este doente?

a) Prescricao de analgésico opiacio (v.g. morfina) em doses terapéuticas, mesmo
se desla ministracao ocorrer deprasséo respiraloria e risco de morrer

b) Prescricdo de morfina apenas em doses subterapduticas ja que, apesar de ndc
aliviar as dores, ndo acarrsta os efeilos secundarios descritos

¢) Nédo prescrever analgesicos

d) Prescrever morfina em doses lelals

e) Utilizar apenas placebos

f) Ndo tem opinido

p81: Aum doente pediatrico com leucemia num estadio terminal da sua doenga,
acometido de dores lancinantes, 87.0% dos inguiridos nfo hesitariam na prescricao
de analgésicos opidaceos, ainda que dal pudesse ocormer depresséo respiratoria e
risco de marrer. Para 6.0%, a posologia deverla ser subterapéutica para prevenir esta
possibildade de efeito nefasto, eventualmente mesmo letal. Ninguém aceitaria a
omissao de terapéutica analgésica, como ninguém se dispanitlizou para a pratica
da eutanasia activa.

Comparando as respostas dos diferentes grupes (fig. 19), a sua hierarguizacac
& comum, sendo todavia mais expressiva a percentagem advogada pelos médicos
na prescrigao analgésica (95.0%) que nos outros grupos (83.0% dos alunos € 70.0%
do grupo lll) (fig. 19, a). Orisco de depressao respiratdriaiatrogénica tem ainda algum
pendor para os grupos Il e lll (fig. 19, b). Foi no grupo I gue encontrei a maior
percentagem (17.0%, contra apenas 5.0% referidos ao grupo I} dos que nao
prescreveriam analgesia eficaz, se desta prescricéo pudesse decorrer depressao
respiratoria.

Em nenhum dos grupos foi aceite o abandono terapéutico ou a eutanasia. Dez
por cente dos alunos denunciaram a sua impreparagdo para responder a esta

matéria, contra 25.0% do grupo ll e apenas 2.0% do grupc dos médicos (fig. 19, ).
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p82. Doente 5 meses de idade, corm dosnga metabdlica grave, sem tratamento
curativo. Atraso psicomotor profundo com deterioragao progressiva de todas as
fungdes vitais. Cegueira e surdez. Perante uma faléncia respiratoria aguda, entende
que este doente

a) Deve ser reanimado, ventilado e tratado numa U.C.LP,

b) Néo deve ser reanimado nem objecto de qualquer intervencao terapdutica

c) Deve ter assisténcia basica

a) Deve ser isolado em sala propria, ate mormrer

e) Néo tem opinido

p82: Se a um doente terminal, em Idade pedidlrica, ocomesse faléncia
cardiorespiratoria aguda, 71.0% dos respondantes defendem dever-lhe ser pres-
tada uma assisténcia basica, Mas, para estas circunstancias, 15.0% das respostas
vao no sentide de uma intervengao terapéutica intensiva. Nao é irrelevante sabermos
que, para 12.0% dos inquiridos, estes doentes deveriam ser condenados ao
abandono terapéutico, ndc merecendo ser reanimados nem objecto de gualguer
outra intervencéo terapéutica.

Comparando esta problematica com os diversos grupos, verifico que é o dos
profissionais de salde que expressa (fig. 20, ¢), de forma mais clara (84.0%), a

prestagéo de uma assisténcia basica, seguinde-se-lhe ¢ grupo lll {65.0%) e o grupo

© 146
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lcom apenas 55.0% das respostas. Para a percentagem néo insignificante dos gue,
para este doente, advogariam a terapia intensiva, tem um contributo fundamental o
grupo Il {fig. 20, a). Com sfeito, sdo 29.0% deste grupo os que defendem esta
deciséo, contra apenas 10.0% do grugo ll e 8.0% do grupo |. Ninguém, do grupc
dos profissicnais, sz escusaaemitr opiniéio, 0 gue ndo acontece para 10% do grupo
dos alunos e para 25% do grupo lll ffig. 20, ). Mas, para a alnea b) desta questio,
obliveram-se respestas algo surpresndentes (fig. 20, b): 14.0% dos profissionais de
salide admitiram a recusa de gualquer terapéutica ao coente em causa, recomen-
dande-lhes (10.0%) o isolamento em sala propria “até morrer” (fig. 20, d). Apenas
7.0% dos alunos subscreveram a recusa liminar de qualguer terapéutica, e nenhum
aluno advogou o recurse ao isclamento. Dos 3 alunos gue recusariam gualguer
tratamente ac doente, 2 nao tinham referido ética curricular. Dos 5 médicos que
aconselhavamterapiaintensiva, 4 nactinham éticano seu plano curricular. Dos 8 que
recusariam gualguer terapéutica, 6 nao tinham também ética curricular. E, dos 6 que
defenderam o isolamento deste doente em sala prépria até morrer, 5 nac haviam

referido ética nos seus planos curriculares,
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083, Doente pedidtrico, internado numa U.C.LP. por insuficiéncia respiratona
aguda. E-lhe feito o diagndstica provavel de morte do tronco cerebral. Em sua

opini&ao,
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a) Tem de ser pedido consentimento aos pais para ihe serem realizadas as provas
de morte do tronco cerebral

b} A decisdo de realizar provas de verificacdo de morte do tronco cersbral € da
exclusiva competéncia medica

¢) Apds a constatacdo da merte do tronco cerebral (confirmacéo da suspeita
diagnostica), deve serouvida a opinido dos pais quanto & decisdo de suspender
OU N&o o suporte ventilatorio ("deshgar a maguina”)

d) Verficada a morte do tronco cerebral, o médico deve suspender toda a
terapéutica intensiva

e) O médico deve manter a terapia intensiva até a paragem cardiaca

fl Ndo tem opinido

pE3. Os avangos cientificos das Ulimas décadas criaram na medicina novos
dilemas éticos, entra os quais figuram certamente os decorrentes do diagnostico de
morte do tronco cerebral. Perante um doente internado numa unidade de cuidados
intensivcs ao qual foi colocada a hipdtese diagndstica de morte do tronco cerebral,
a decisao de realizar as respectivas provas para certificagéo diagnaéstica deve, para
59.0% dos inguiridos, competir exclusivamente ac médico, ao qual compete
também, confirmadoe o diagnostico, e para 54.0% dos respondentes, suspender
toda a intervengao ferapéutica. Seis por cento concedem aos pais do doente
pediatrico o direito de autorizar ou néo a realizagéo destas provas. Vinte e sete por
centoadmitemn gue, confirmadc o diagnéstico de morte do tronce cerebral em doen-
tes com suporte ventilatorio, os pals tem o direito de opinar cuanto a esta suspensao
terapéutica, concretamante no que conceme ao "desligar a maguing”. Para 12.0%,
o medico, ainda gue constatada a merte do tronce cerebral, deve manter a terapia
intensiva até ocorrer a paragem cardiaca’ .

Na correlagdo destas respostas com os grupos em estudo, releva-se um dado
curioso: a percentagem dos profissionais de salde gue entendem ser necessario
cuvir previamente a opinidao des pais para uma eventual suspensao da ventilagéo

(25.0%) ¢ igual a nercentagem expressa pelo grupao Il para uma igual posicéo

"Muito prevalecenie, ainda, o concaito de ‘morte da pessoa” igual a “paragem cardiaca’!
H e g
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(fig. 21, ¢). Acs alunos que defendem esta metodologia coube uma percentagem de
31.0%. Néo deixa de sar estranho que o concelto de morte do individuo parega estar
aindatdo vincadamente associado aparagemcardiaca, e, ndo mencs esiranhamente,
de forma homogénea para o grupo dos profissionals de salds (11.0%), dos alunos
(14.0%) e dos outros profissionais (10.0%) (fig. 21, e). E estaestranneza & sustentada
pela circunstancia de todos os profissionais de salde terem emiticdo opinido, o que
podera denolar auséncia de dificuldade nesta reflexdo e respeciiva decisio (fig. 21,
f). Para uma fatia significativa dos respondentes (59.0% do grupe |, 52.0% do grupo
Il & 40.0% do grupo ), apds o diagndstico de morte cerebral o médico deve
suspender toda a terapéutica (fig. 21, d). Sao 69.2% o0s alunos que, com ética
curricular, nao concedem aos pais ¢ direito de autorizar ou ndo arealizagao de provas
de morte do tronce cerebral, E 62.0% dos alunos que ndc concedam aos pais o
direito de decicir sobre a continuagéo do suporte ventilatério dos filhos, ja com

ciagnastico de morte o tronco cerebral, tiveram ética curricular.
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p84. Ainda relafivamente ac enunciado anteriormente [doente pediatrico),

a) Apenas deve "desligar-se a maquina” antes da paragem cardiaca se houver
falta de ventiladores para tratamento de outros doentes

b) Apenas e legitimo manter a terapia infensiva se este doente nao estiver inscrito
no R.EN.N.D.A., e até haver indicacdo do gabinete de transplantes sobre a
necessidade ou #do de colheila de orgdos
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c) Ndo tenho conhecimentos que me permitam responder de forma consciente

d) Nao tenho opinido

p84: Nestes doentes, se ndo inscritos no B.E.N.N.D.A., 46.0% dos responden-
tes aceitam a legiimidade da continuaco terapéutica até haver indicagio do
Ganinete de Transplantagao acerca da necessidade ou nfo de orgdos para trans-
plantar, Poucos, é certo, mas sao 10.0% os gue aceltam que “a maquina” apenas
seja desligada antes da paragem cardiaca se houver falta de ventiladores para
tratamento de outros doentes. E significativo que 35.0% dos inguiridos admitam a
falta de conhecimentos gue lhes permitam opinar conscientemente.

Néo € menos significativo, nem menos surpreendante, gue a afirmacie "apenas
deve desligar-se a maguina antes da paragem cardiaca se houver falta de ventila-
dores para tratamento de outros doentes” colha uma aceitagéo de 17.0% do grupo
|, contra apenas 2.0% do grupe Il e 5.0% do grupe !

A afirmagao da alinea b) referida a esta questac colhe apenas opinido favoravel
de 46.0% dos respondentes. Mas, comparando os diferentes grupos, esta afirma-
cac € aceite por 59.0% dos profissionais de salide mas ndo assinalada por 69.0%
dos alunos e por 60.0% dos respondentes do grupo lll. Para esta drea de reflexéo,
amaioria dos alunos (55.0%) entende nao reunir conhecimentos suficientes para lhe
responder consclentemente, contrastando claramente com os 35.0% assinalados

ao grupo lll e os 22.0% ao grupo |,

p8E&. Ao mesmo doente atras descrito, verfficado efectivamente o diagnostico de
morte do tronco cerebral e contactado o gabinete de coordenacao de transplantes
do hospital,
a) Deve ser solicilada aulorizacao aos pais do doente para colhelta de orgdos ao
seu filho
b} Os pais ndo tém de ser cuvidos scbre esta matéria
c) E da maior importancia dialogar cormn os pais durante todo este processo ter-

minal, possihilitando-hes o entendimento das razdes das decisces
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d) Deve solicitar-se um parecer 8 Comissdo de Etica do hospital, sempre que
eslas siluacdes ocorrerem
e) Considera inadequada a legislacido adrede

) Nao tem opinido

p85: Colocada a possibilidade de colneita de drgaos, 86 0% relevam a importan-
cia de um didlogo com os pais dos deoentes durante a fase aguda da doenga dos
seus filhos, faciitando-hes ¢ entendimento das decisdes agora indispensaveis. E
esta posigao & afirmada quer pelos profissionais de sadde (92.0%) guer pelos alunos
(90.C%), curiosamente contra apenas 55.0% das opinides assim manifestadas pelo
grupolllifig. 22, c). Uma percentagem significativa (30.0%) concede aos pais o direito
de, nestafase, autorizar oundo a coheita de drgdos dos seus filhos, enguanto 7.0%
nado lhes reconhecem qualquer direito para opinar, posigéo corroborada de forma
homogénea pelos trés grupos. Vinte e trés por canto julgam necessério solicitar &
Comissao de Etica hospitalar um parecer sempre que estas circunstancias ocorram,
E s&o sobretudo os grupos Il e ll gue detendem esta alinea (respectivamente com
31.0% e 30.0%) ja que, dos profissionais de salde, apenas 16.0% o expressam
(fig. 22, d). Alegislagado actualmente em vigor néo foi considerada por ninguém como

inadequada (fig. 22, &).
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p86. As decisdes de D.N.R. ("do not reanimate”) ou de prestacdo exclusiva de
cuidados basicos a doentes adultos devern ser tormadas

a) Exclusivamente pela equipa madica

b) Pela equipa medica e de enfermagem

c) Tendo em consideracao a opinido dos familiares

d) De acordo exclusivamente com ¢ director de servico ou departamento

e) Sermpre apos opinido da Comissdo de Etica hospitalar

f) Nao tem opiniao

p&7. £ se se tratar de doentes emidade pediatrica, entende que essas decisdes
devem ser tomadas?

a) Exclusivamente pela equipa méedica

b} Pela equipa médica e de enfermagem

¢) Tendo em consideracdo a opinido dos famifiares

d De acordo exclusivamente com o director de servigo ou departamento

e) Sempre apds apinido da Comissao de Etica hospitalar

P86 e p87: Questionados sobre a quem deve competir tomar as decistes de
D.N.R., tratando-se de doentes adultos cu pediatricos, & sobreponivel a percenta-
gem dos gue as cometem exclusivamente & equipa médica (33.0%), simultanea-
menta aos médicos e enfermsiros (30.0%), dos cue entendem dever ser ouvida a
opinido dos familiares (33.0%) ou da Comisséo de Etica hospitalar (35%). E, como
em outras situagoes anteriores, nao foi diferente a posigao dos inguiridos, quando
se avaliam as respostas relativas a doentes adultos ou pediatricos. Mas, a andlise
particular dos grupes em aprego releva (fig.s 23 e 24): 44.0% dos prefissionais (em
P86 e pB7) defendem gue tais decisdes devem competir exclusivamente a equipa
médica, contra 24.0% dos alunos e apenas 15.0% do grupo Il em p86, e contra
19.0% dos alunos e 20.0% do grupo lll, em p87. E de realgar gue s30 os alunos e
0s Nao profissionais da sadde que relevam, de forma marcante, a necessidade e
envolver a eguipa mais alargada guando esta em jogo a tomada de decisées desta

indcle. Praticameante, ninguem aceita (88.0%) que ta's decisdes sejam da exclusiva

152
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responsabilidade do Director de Servigo. E ndo é pouco curioso que os Unicos
respondentes que ¢ assinalaram tenham sido profissionais de salde (dois em P86
e1emP87)2. E o grupo ll gue, em maior percentagem, refere néo ter opinido sobre
esta matéria (15.0% para p86 e 10.0% para p87). E saliento esle resultado ja que,
nestas circunstancias, este mesmo grupo Il € o gue maioritariamente (46.0% para
pB6 e H5H.0% para p87) expressa a opiniao de que estas decisdes devem apanas

ser tomadas apds opiniao da Comissao de Ftica Hospitalar,
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E, porventura, o sinal de que uma cultura pesadamente patemalista estard a chegar ao seu fim!
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P88, Na elaboragdo de um projecto de investigacdo que envolva doentes em
dade pediatrica?

a Deve ser pedido consentimento apenas acs pais ou representantes legais

b) Deve ser pedido consentimento aos pais ou representantes legais, mas ouvir
0s doentes a envolver, respeitando as suas opinioes se tiveram jdade > 5 anos

¢) Deve ser pedido consentimento aos pais cu representantes legais e ndo res-
peitar a opinido da crianca se esta ndo [Or favorave!

d) Néo investigava se 0s resultados da investigagdo realizada em adultos pudes-
sem ser extrapolados para este grupo etario

e) Nao investigava se os resultados ndo fossem directamente Uteis &s criancas
envolvidas na investigacdo

f) Néo tem opinido

p33: Alnvestigacao em seras humanos &, hoje, uma lelra de indiscutivel relevan-
cia nos campos da ética. Nos resultados dos inquéritos acerca desta matéria, algu-
ma diferenga se regista quando se trata de investigagéo em criangas ou em adultes.
Com efeitc, 70.0% dos respondentes entendem gue, devendo ser pedido consen-
timento aos pais ou legais representantes, a opiniao dos menores a envolver na
Investigagao deve serouvida e respeitada, sendo gue apenas 1 respondents, profis-
sional de satde, manifestou a sua concordancia em néo respeitar esta opinido
"pediatrica”, se contréria a dos pais. Uma fatia significativa (46.0%) aceita que néo
deva investigar-se em criangas guando a mesma investigacao possa ser realizada
em adultos e os seus resultados extrapolaveis para a pediatria, enquanto 29.0%,
puramente, ndo defendem uma investigagao em criangas guando a mesma ndo lhes
for, directamente, Ui,

Merece referéncia a andlise da Tabela I1.5, relativamente a estas duas alineas.
Com efeito (fig. 25, d+e), para ambas as alineas d) e &), o grupo dos profissionais
posiciona-se de forma mais favoravel a investigagac em criangas, quer quando os
resultados possam ser extrapolavels da investigagao sobreponivel feita em adultos,
guer na circunstancia de a investigagdo nio ser directamente favoravel aos

interesses da propria crianga. O grupo dos alunos revé-se de forma diferente nesta
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matéria. Efectivaments, a maioria (64.0%) néo faria investigagae em criancas na
premissa enunclada na alinea d), como a maioria (81.0%) se disporia a investigar,
apesar da pader ndo haver "utiidade” directa para a crianga alvo da investigagao.
Sera razoavel depreender desta andlise gue a solidariedade presidira a deciséo
manifestada para a glinea e), pesando sobremangira na diferente postura expressa
emd) umafundamantagao ética? Verifica-zse, a propdsito, que, dos profiss cnais que

se sintonizam com a alinea d), a maioria (91,6%) nao teve ética curricular,
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Né&ec mais que 10.0% dos inguiridos advogam gue s acs pais ou representantes
legitimos deva ser salicitado consentimento, ignorando assim toda e qualquer
informacéo e opinido da propria crianga neste dominio. E a maioria dos que assim
respondem encontra-se, uma vez mals, nos profissionais de salde (v.g.: 14.0% do
grupo |, 7.0% de grupo Il e 5.0% do grupe Ill) (fig. 25, a).

A perspectiva de que deve ser owvida a opinido do menor, se maicr de 5 anos
de Idade e para quastdes de investigagio, recebe o acordo de 75.0% do grupa il
69.0% dos alunos e 68.0% dos médicos (fig. 25, b). A Unica indicagao de que ndo
deve ser respeitada a cpindo do menor se, em matéria de investigagdo, esta
contrariar a opiniao dos palis, foi colhida de um profissional de salde (médico!). E

estatisticamente significativa a diferenca expressa pelo grupos |, Il e lll quanto a nao
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fazer investigagéo pediatrica sempre que os resultados obtidos em similar investiga-
a0 em adultos possam sar extrapolaveis para a medicina pediatrica. Com efelto,
64% desta posicdo € advogada pelos alunos, so 38% pelos madicos e 30% dos
profissionais do grupo lll (fig. 25, d). Condicionar ainvestigacio pediatrica a protoco-
los com previsibilidade de resultados favoravais aos menores € uma posicao defen-
dida por 35% do grupe |, 30% do grupe ll e por apenas 19% do grupo dos alunos
{fig. 25, e)=.

Estamatéria parece seracessivel a elaboragao ce uma opiniac pela esmagadora
maloria dos respondentes, |4 que apenas 1 respondente, agora aluno, nao manifes-

tou a sua opinido

089, E se os doentes a envolver fossem adultos?

a) Pedia consentimento ac doente apos adequada informacdo do projecto

b) Pedia parecer & Comissdo de Etica do hospital

¢} Infciava a investigacdo sem quaisquer pareceres, desde gue o doenle ndo
expressasse a sua recusa em participar no projecto

d) Tratando-se de doentes internados num hospital universitario, ndo na justifica-
¢ao para solicitar consentimento ao doente para integrar um projecto de inves-
tigacdo desde que o mesmo estgja devidamente aprovade pelo director

o) Se o doente recusasse participar na invastigagao, propoeria a suatransferéncia
para um hospital ndo universitario

f) Ndo tem opinido

p89: Colocada a questéo para doentes adultos, 95.0% afirmam a fundamental
importéncia da sclicitacéo do consentimente apds adequada informac&o, embora
s06 66.0% se digporiam a pedir um parecer a Comissao de Etica para a Saude. E
praticamente unanime (89.0%) a recusa em investigar sem adeguado consentimen-
to do doente, sejam quais forem as circunstancias eventuamente apresentadas.

Também uma ineguivoca maiora (98.0%,) recusaria propor a transferéncia hospitalar

“De acordo, alids, com a Emenda de Edimburgo (2000) da Declaragéo de Helsinguia.
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de um doente baseada numa recusa em consentir em dada investigacao. Verifica-
se, ainda, ser o grupo dos profissionais de salde guem talvez conheca mealhor a
legislacao relativa acs ensaios, ja que 75.0% deste grupo solicitaria parecer a uma
Comisséo de Etica, contra 60% do grupo Ill e apenas 57% do grupo dos alunos (fig.
26, b). Dos profissionais que recorreriam & Comiss&o de Etica, 82.9% referem ndo
ter tido ética curricular. Dos alunos que assim julgam dever proceder-se, 62.5%
afirmam terem tido &tica curricular. A praxis médica parecs, de novo, suprirum défice

de formacao especifiica em bioética.
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pY0. Assinale a ou as afirmacdes que julga serem as mais correctas;

a) Internamentos Inapropriados de doentes em unidades de cuidados intensivos
constitem erros élicos graves porque geram utilizagao inapropriada de meios
£5Cass0s e oneroscs

b) Internamentos inapropriados de doentes em unidades de cuidadas intensivos
conslituem erros alicos graves porque geram utilizacao inapropriada de meios
fecnicos e humanos escassos e cherosos € péem em causa a possiblidads
de assisténcia clinica adequada a doentes graves

¢) E justa a menor utilizacéo de recursos técnicos e humanos em doentes com

pior prognostico
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dl A verificacac do diagnostico de morte cerebral deve estar dependante
fundamentalmente da gestao das vagas e dos recursos humanos e técnicos
de urna unidade de cuidados intensivos pediatricos

e) O atraso do diagnostico de morte do tronco cerebral por razoes distintas das
indicagoes clinfcas & um grave erra etico tambem porque pée em causa a
disponibilidade da unidade para assisténcia cinfca a outras eventuals doentes

) NGo tem opiniao

p90: As guestbes éticas que se possam relacicnar com a “justica” colhem
resposta da maioria dos inguiridos, para o gue se julgam efectivamente capazes. 56
2.0% e 6.0% ndo emitiram opinido, respectivamente, nas cuestdes 90 e 91, gue
“tocavam” esta matéria. Para 82.0% dos respondentes, os internamentos inapro-
priados de dcentes em unidades de cuidados intensives sdo erros éticos graves,
para cuja opinido expressam fundamentos consistentes. Com efeito, a alinea b),
reafirmando a alinea a), atribui-lhe uma fundamentagao malis sdélida, e fol esta a
afirmacao mais referenciada. Setenta e dols por cento censideram erro ético igual-
mente grave o atraso do diagnastico de marte do tronco cerebral por razbes ndo
absolutamente justificavels, E interessante constatar que s6 18.0% dos responden-
tes consideram o Internamento inapropriado um erro ético, quando confrontados
com razdes exclusivamente de gestao de recursos. A malaria da forga encontrada
para Justificar esta posigdo parece assim resicir na fundamental importancla do ser
humano, mais gue numa adeguada gestac de recursos. Apenas 13.0% dos
inguiridos expressam a sua concordancia com a mencr utlizagdo de recursos
tecnicos e humanos em doentes com pior prognostico. Numa aparente coeréncia
de principios, apenas 2.0% dos respondentes aceitam que a verficagdo do
diagnostico de morte do tronco cerebral possa depender prioritariamente da gestao

das vagas e dos recursos humanos e técnicos da Unidade.

Aestaguestio, é estatisticamente significativa (p< 0.001) (Tabela ll.5) a diferente
posicao exprassa pelos diferentes grupos (fig. 27). Se paraa alinea b) & sobreponivel

0 seu posicionamento (grupo 1-83.0%; grupc 1-81.0%; grupo 1-85.0%), para a alinea
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&) a postura do grupo Il é manifestamente inferior: apenas 30.0% contra 83.0% pera

o grupe | e 76.0% para o grupo I,
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Nao € pouco curioso que o grupe Il tenha discerdado radicalmente (0.0% de
respostas dadas!) das proposicdes expressas nas alineas ¢) e d). Estas alineas
foram, & certo, reprovadas maioritariamente pelo grupo | (16.0% para a alinea c) e
2.0% para a alinea d), apenas) e pelo grupo Il (14,0% para a dlinea ¢) e 5.0% para a
alinea d), apenas). Mas um grupo profissionalmente distante da area da salde revé-
se de forma mais absoluta nas questdes atinentes, porventura, a uma ética mais
geral.

E entendivel que, a contrario, acs 0.0% do grupo | e aos 2.0% do grupo Il se
contraponham os 10.0% do grupoe Il gue ndo soubseram dar opinido. Estes dados
reflectem, seguramente, a maior dificuldade cue acarreta para os prefissionais nao
ligados ao mundo da salde a reflexdo sobre questdes mais especificas, como o &
por exemplo o diagnastico de morte do tronco cersbral ou mesmo as matéras

inerentes ao principlo da justica.
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p81. Qual ou guals das afirmacdes a seguir produzidas considera eticamente

correctas?

a) Devemos satisfazer as necessidades de salde do maior numero de passoas,
projudicando a aquisicdo de tecnofogia, de ponta e dispendiosa, capaz de
favorecer apenas uma minara de doentes, ricos ou pobres

b} A afinrmacdo anterior apenas sera correcla se se considerar, por exemplo, um
pals ondle as necessidades mais elementaras de saude ndo estejam satisfeitas

c) Nao é reprovavel assegurar uma assisténcia clinica mais diferenciada a um
menor numero de doentes, se se tiver em menie 0 progresso medico, masmo
limitando a qualidade assistencial ac maifor numero dos gue tém acesso a
salde, se as necessidades basicas de satde estiverem asseguradas a todos

d) A planificacdo do nimerc de vagas em unidades de cuidados intenisivos
pediaticos numa dada regido deve respeitar fundamentalmente a populacac
abrangida directamente pela unidade hospitalar, independentemerite de ou-
fras caréncias a nivel territorial mais vasio

o) Ndo tem opinido

p971: Satisfeltas as necessidades basicas de sadde de uma dada populagdo, &
aceite por 54.0% dos inquiridos que nac deve ser posta em causa a aguisicéo de
tecnologla de ponta que possa favorecer apenas uma minoria de doentes, como,
para 46.0%, ndo confraria a ética assegurar, nas circunstancias descritas, uma
assisténcia clinica mais diferenciaca a um menor nimero de doentes.

Confrontando esta questic com os diversos grupos, as diferencas encontradas
nao relevam particular significado, excepto a percentagem registada para o grupo |l
(26.0%), no que concerne & afirmago da alinea a).

Para esta questéo, continua a ser ¢ grupo lll, o gue mais dificuldades tem em

manifestar opiniao (20.0%).
082, Um departarnento hospitalar sugere a respectiva Administracao a necessi-

dade de um determinado apoio assistencial médico permanente. Por razdes de

natureza economica, esta planificacéo e recusada. Encontrando-se em periodo
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extra-laboral, um dos médicos desta unidade é contactado peloc seu hospital para
realizar determinado aclo médico considerado fundamental para um dado doente
agudo. Qual ou quais das atitudes julga adequadas?
a) O medico deve responder afirmativamente a solicitacéo
b) O madico tem de responder afirmativamente a solicitagéo
¢l O medico pode responder negativamente a solicitagéo
d) O hospital deve ser responsabilizado pelas consequéncias clinicas para o
doente, decorrentes da recusa do medico, uma vez que atempadameants fof
sensibilizado para a eventualidade desta ocorréncia e ndo agiu adequada-
mente
e) O hospital néo pode dispdr em absoluto dos seus profissionals
1) O hospilal tem a obrigacdo ética de responder da forma mais adequada &
resolucéo das quesiGes assistencials colocadas pelos meédicos
a) Néo tern cpinido

p92: Algumas questdes podem suscitar o confronto eventual entre uma ética
institucional & uma ética individual, O enquadramento tedrico descrito despertou
respostas curiosas. Efectivamente, 73.0% dos inquiridos afirmam que o hospital tem
a obrigacao etica de responder da forma mais adequada a resolucdo das questoes
assistenciais colocadas pslos médicos. Ainda assim, no confronte dos médicos
com as situagbes concratas dos doentes, 72.0% opinam gue o médico tem o dever
(moral?) de responder afimativamente as solicitagdes. E, so para 13.0%, o médico
tem a cbrigacio de dar esta resposta afirmativa™, Apenas 27.0% concedem ao
médice o direito de se recusar a responder afimativamente & instituicao na situacéao
ensaiada. Um nimero significativo de respondentes (40.0%) entende gue a institui-
G&o, apesar do medico dever responder afirmativamente, deve ser responsabilizada
ainda pelas conseguéncias das dec'sdes tomadas. Ja 34.0% afirmam que o hospital
nao pode dispor em absoluto dos seus profissionals,

“Parece subentender-se aqui alguma prioridade a ética, mesme quando a lei poderia ndo exigir determinada
resposta...
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E o grupo dos profissionais de saude gque apela maioritariamente (81.0%) a
"obrigacao” éticada instituicéo (fig. 28, f) (contra 71.0% dos alunos e 50.0% do grupo
), mas s&oc os alunos quem, maioritariamente (79.0%), apelam ac “dever” ético do
médico em responder afirmativamente & Instituigao "por causa da pessoa doente”,

contra 71.0% dos profissionais de salide e 60.0% do grupe Ill {fig. 28, a).
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Figura 28

Destes aluncs, 69.7% tiveram ética curricular e, dos médicos que evocam a

“sticidade” da instituicao, 84.3% néo tiveram ética curricular,

093, Tendo conhecimento da existéncia de uma crianga de 14 anos de idade
vitima de maus tratos, 0 meédico

a) Ndo pode comunicar esta situagdo, porquanto tem o dever absoluto de
respeitar a confidencialidade do diagndstico dos seus doentes

b) Apenas pode comunicar este diagndstico por solicitagao expressa do tribunal
de mencres

c) Tem o dever de comunicar esta situagédo ao tribunal de menores, no intuito da
penalizacac do agressor

d) Tem o dever de promover a proteccéo adequada do mencr, eventualmente
solicitando a retirada do poder parental {caso 0 agressor ssja o paie/ou a mae)

ao tribunal de menores, durante o periodo de investigacdo que se devera seguir
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e) Nada podera decidir sem aceftacdo prévia dos pais
) Néo tem opinidao

P3G Os limites ac respeito absoluto pela confidencialidade podem conhecer
fratamento de excepgdo no gue conceme a crianga maltratada, Na guestio
versando esta tematica, ninguém acadeu a privilegiar o respeito pela confidenciali-
dade, em detrimento do direito & protecgéo destes doentes (100.0% dos respon-
dentes recusaram a afirmag&o contrarial). Para 90.0% dos inguiridos, o profissional
de salde term o dever de promover a protecgdo da crianga de maus tratos
continuados, solicitando ao tribunal de menores a retirada do poder parental. Para
45.0% dos respondentes, esta comunicacgéo visa ainda (fundamentalmente?) a
penalizagdo do agressor. SO 2 dos inguiridos, concretamente 1 profissional de
saude e 1 aluno, reconhecem aos pais, neste enquadramento, poder absoluto para
continuar a tomar decisdes sobre o doente de mencridade.

S&o irelevantes as diferengas encontradas nos diferentes grupos, para esta
matéria de capital importancia, a ndo ser a existéncia de 10.0% de alunos que nao
teém, ainda, opinido fermada. E, destes, 2 afirmam nao ter tido ética curricular e 2
afirmam ter tfido ja esta disciplina.

4. Uma extensao particular do inquérito

Propus a uma tuma de 5 alunos ¢ favor de, tendo preenchide os seus
questionérios antes de freguentarem o seminério sobre "Etica em Pediatria” que esta
inserido na calendarizagéo habitual da docéncia de Pediatria — 5° ano, o voltassem
& preenchar No que conceme as questdes de ética aplicada que se estendem da
pergunta p62 até ao final. Todos os alunos haviam ja frequentado, no iniclo da
licenciatura, a disciplina de Introdugéo a Medicina, no decursc da qual sdo
ministradas aulas de Bicética e Etica Médica. Esta estratégia permitiria aferir da
influéncia, positiva, negativa ou neutra, gue o referido seminario, abordando uma
tematica tao especifica como a “ética pediatrica’, podena despertar nas suas
atitudes e reflexdes,
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O seminario “Etica em Pediatria” & apresentado em todos os Blocos de Pediatria
e nao fol preparado, nasuaconcepgdo, para este objectivo especifica, Durante asua
apresentagéo sdo focadas algumas matérias de ética tedrica que permitam uma
fundamentacao da tematica que é desenvelvida no dmbito da etica prética. Assim,
a pertinéncia desta leitura pediatrica que a bicética necessariamente alimenta, como
as questdes espacficas do relacionamento médico-doente, as do consentimento
informado, tratamento, investigagio, etc., sao areas de tratamento habitual no
seminario a gue aludo.

O estudo destes resuliados™ | comparando as respostas dadas pelos mesmos
5 alunos antes (a gue chamarel TO) e depoais (8 que chamarel T1) da frequéncia do
seminario “Etica em Pediatra”, é entdo apresentado.

E constato gue houve alteracoes de posiGao relativamente a 91 das 228 alineas
(39.9%) gue compdem as guestdes em andlise, nc dmbito da ética pratica.

Vejamas com pormenor!

pB62: Aestaquestac gue interrogava acerca da comunicagao da verdade guando
o doente & uma crianga, 2 destes 5 aluncs afirmavam em TO (antes da frequéncia
do seminario) que esta comunicacao dever-se-ia fazer aos pais e ao doente se este
tivesse mais de 5 anos. Pois berm, em T1 (gpos o seminario}, este nimero duplicou.
Isto é, apds a informagéo tedrica gue lhes foi patenteada, de 2 passaram a 4 os que

assim entendiam a questdo em causa.

p&4: Ateragdes com relevo foram também indicadas para esta quest&o, particu-
larmente no que respeita as alineas b) (/entar convencer o doente a mudar de
opinido, mas respeitando sempre a sua decisao final) e e) (Contaciar o fribunal de
menores no sentido de ser autorizada a realizacao do tratamento preconizado). A

alinea b), que havia marecido o acordo de apenas 2 alunos em TO, passou a colher

“De novo, a escasse? da amostra nao permite validar eslatisticamente os resuliados. Mas, seguramente, dar-nos-
4 Umaideia da tenddricia que a ministracao do semindrio podera ter determinado na modificagao do "agir* dos alunos
face as sluacdes descritas.
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a opiniao faveravel de um terceiro aluno em T1. Significativa é a posigao defendida
naalinea e) desta questdo. Em TO, 3 dos alunos propunham contactar o tribunal para
ser autorizada a intervengao terapéutica no adulto gue a havia recusado. Em T1,
nenhum aluncreferiu a adopgac desta medida. O respeito pela autonomiado deente

adulto foi, assim, mais observado apds a frequéncia do seminario.

P65 e 66: Estas questdes retomam atematica da recusaterapéutica de criangas,
dela necessitadas, por razdes parentais de indole religiosa. As respostas as alineas
b) e e), onde se propde a tentativa de demover a posicao dos pais mas a de ndo
respeitar a sua decisdo final caso néo sejam sensiveis & mudancga de posicéo e, na
eventualidade de uma recusa abscluta, solicitar ac tribunal de menores aretirada do
poder parental para a efectivagéo do tratamento, foram as que sofreram maicr
alteragdo. Particularmente para esta Ultima alinea de p65, guande apenas 1 alunc
tinha admitido a sua afirmagdo em TO, a totalidade, ou seja, 0s 5 alunos passaram
a admitir esta postura de recurso ao tribunal de menores, em T1. E, tratando-se de
uma terapéutica considerada vital, ndo s6 necesséria mas vital (p66), esta posicao

sendo ja defendida por 4, passou a ser defendida, também, pelos 5 alunos (100%).

pB7: Eram 80.0% os alunos que, em TO, admitiam comunicar a verdade a um
doente, adulto, de acordo com o seu querer e com a sua situagao emocional. Jaem
T1, 100% dos alunos admitiram como desejével a posigao defendida nesta alinea c).
Na eventualidade da situagao se referir acriangas (p88), o teor das respostas obtidas

nao foi diferente, seja em TO sgjaem T1.

p69: O seminario retircu a duvida gue a um Unico aluno se colocou nesta questao.
Com efeito, a alinea c), em T1, todos os alunos aceitaram colocar a situagdo ao

tribunal de menores para realizacdo da transfuséo fetal necessaria.

p71: Afreguéncia do seminario acentuou nos alunos a nogio de que os pais tém
direito a ouvir uma segunda opiniéo acerca da doenca que atinge os filhos. Esta

nogao passa, assim, de 30.0% para 100.0%, nas respostas posiivas dadas a alinea
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a). E, curiosamente, este semindrio esclareceu o aluno que havia referido “nao ter

cpinian”.

p73: A temética do consentimento informade tambem mereceu atencao por
parte dos alunos, ja que modificaram a posi¢ao gue haviam anunciado inicialmente.
Com efeito, em T1, os alunos tomaram-se mais fortemente favoraveis & obtengao de

consentimento escrito para traqueostomia programada.

p74: Dos diferentes modelos propostos para obtencdo de consentimento
informado, o que dencta a apresentagédc mais subtil € o que colhe maior alteragéo
em T1. Com efeito, a alinea ¢) da questao 74.3 € anotada por 2 alunos (40.0%) em

TO, e, em T1, ja todos a assinalam (100.0%).

p75: Para esta questao, nenhum aluno apresentara dividas guantc a alinea a),
ja que todos, em TO, a assinalaram. Apés a ‘aula”, 1 aluna modificou a sua opiniao,
nAaoc recomendando o intermamenio de um grande prematuro (idade gestacional = 21
semanas) numa u.c.i.n.. Nestas circunstancias, este alunc passou a recomendar,

em 11, 0 suporte basico das fungdes vitais a este doente,

p76: Ainda no campo ca prestagdo de melos desproporcionados, o nimero de
aluncs que se propuseram a continuar terapla intensiva ao doente em coma
ireversivel desceu, em T1, de 3 para 2. Também o aluno que tinha referide "néo tem
opiniac” ficou esclarecide com o seminario ja que, em T1 esta alinea nédo foi

assinalada.

p80: A esta questao é significativa a diferenga de respostas obtidas para a alinea
d). Com efeito, dos 3 aluncs que admitiiam um doente terminal numa U.C ., apenas

1, em T1, manteve esta posigao.

pS1: A observancia da beneficéncia parece sermais marcadaem T1 que em TO.

E o que parece poder deduzir-se das respostas as alineas a) e b). Em T1, todos os
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alunos (b contra4) prescreveriam os analgésicos em posologla adeguada e nenhum

(O contra 1) deixaria de o fazer de forma adeguada.

p82: A cbstinagio terapéutica & ainda matéria de praocupagio dos alunos ¢,
para 0 seu entendimento, o semindric parece ter contribuido, Dos 3 alunos que
reanimariam o doente descrito, terminal, apenas 1 ofariaem 1. Dois alunos que ndo
haviam recomendado a prestagéo de assisténcia basica a este doente, alteraram a
sua posicao em 11, sendo agora 4 0s gue recomendariam a assisténcla basica

devida a este doente, e ndo a assisténcia intensiva.

p83: A assisténcia devida aos doentes a quem fol diagnosticada morte cerebral
sempre levantou gradas dificuldades aos profissionais de salde. E, nesta matéria,
as alteragtes ocorridas nas posigdes referidas pelos alunosem TOeem T1 parecem
alestar exactamenle essas dificuldades. Assim, diminuiu de 3 para 2 o ndmero de
alunos quereconhece ser da exclusiva competéncia medica a decisio de realizagio
das respectivas provas. E certo que diminuiu (2 para 1) o nimero dos que entendem
dever ouvir-se a opinido dos pais quanto a decisdo de “desligar a maguing”, mas
subiude O para 2 o nimero de alunos gue entendem gue o medico deva mantertoda
a terapia intensiva do doente, mesmo se em morte cerebral, até a sua paragem

cardiacal

pB4: Aobservacio anterior parece ter confirmacao nas respostas cbtidasem T1.
Com efeito, o nimero de alunos (3) que referiu ndo ter conhecimentos suficientes

para responder de forma consciente permaneceu inalteréavel em T1 (3)!

p85: A Informagdo que "passou” Ne semindric para os alunos parece ter sido a
relativa & dispensa de autorizagao dos pais para poder ser feita a colheita de drgaos
aos seus flhos em morte cerebral. Passou de 3 para & (a totalidade) o nimero de
alunos aue assimilam esta nogdo (curlosamente uma nogaoc mais do Ambite legal

que propriamenta ético).
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P86 e p87: A informagdo veiculada pelc semindrio também induziu a algumas
alteragtes nestas respostas. Assim, e para ambas as questoes, regista-se em T1
um aumento das respostas (20.0% para £0.0%) gue consideram ser importante a
integracao da equipa de enfermagem no processo de decisdo de D.N.R., a dminui-
¢ao significativa (60.0% para 20.0%) dos que entendem considerar a opinido dos
familiares, bem como a diminuigdo (40.0% para 20.0%) de quantos recorreriam

sempre & Comissao de Etica para a Salde neste processo de deciséo.

p88: A investigagac em pediatria adguire expressiva importancia nas considera-
ches éticas que lhe Impendem. Esta especificidade é reflectida nas alteragdes as
respostas gue a freguéncia do seminario determinou. Com efeito, o Unico aluno que
considerou, ainda, gue o consentimento deve ser solicitado apenas acs pais ou seus
representantes alterou a sua pesicdo e, em T1, assumiu nfo aceltar esta afimagéo
(passando de 1 para 0, ou sgja ce 80.0% para 100.0% 0s gue negaram ésta
afirmacac). Nao menos curicsa é a alteragdo ocorrida com aresposta aalinead), Se
apenas 2 aluncs aceitavam néc investigar criangas se os resultados da investigagao
paralela realizada em adultos pudessem ser extrapolados para este grupo etario, em
11, todes cs alunecs (de 40.0% para 100.0%) consideram verdadeira esta assergéo,
relevando de forma clara um "nove” entendimento desta matéria. E as respostas
relativas a alinea e) confirmam a reflexac anterior, Efectivamente, o dnico alunc que
aceitava a proposicao agui enunclada alterou a sua pasicio, Assim, em 171, nenhum
dos alunos recuscu investigar se os resultados nao fossem directamente Uteis as
criangas envalvidas na investigagdo, denotando uma atengao a4 Emenda de Edim-

burge (2000) da Declaragdo de Helsinguia,

p&39: Nas respostas a esta guestao, que repete a tematica anterior mas no
dominio da investigacao em adultos, merece referéncia a circunstancia de um aluno
termodificado a sua opinido, de TOpara 11, no sentido eticamente incorrecto. Consl-
dera agora este aluno gue um doente, adulto, gue recuse participar num projecto de
investigacio devera ser transferido para um hospital ndo universitario, privileglando

a "investigacao” em detrimento da “assisténcia” num hospital universitario!
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pS0: Esta pergunta evoca guestdes do &mbito da justica. E interassante
constatar as alteragtes que o semingrio tera motivado nas respostas dos alunos. De
facto, depois desta aula, duplica (de 40.0% para 80.0%) o nimero de alunos que
atendem a uma mais fundamentada posicdo sobre internamentos inadequados em
unidades de cuidados intensivos. E nennum aluno, agora, aceita as afirmacgodes
formuladas nas alineas c) e d). Isto signffica gue, em T1, todos 0s alunos (de 80.0%
para 100.0%) consideram nao ser justa a menor utilizacdo de recursos técnicos e
huranas pelo facto de os doentes terem pior prognaéstico, como consideram, agora
na sua totalidade, que a verificagdo do diagndstico de morte cerebral € um acto
médico, independente dos critérios de gestio de vagas e dos recursos humanos e
t&cnicos das unidades. Também se eleva o numero dos gue, em T1, aceitam a
proposigioc da alinea e), E, para esta matéria, o seminario parece ter side elucidativo.
Na verdade, o Unico aluno que considercu ndo ter opiniao sobre as guestoes

enunciadas passcou a opinar sobre todas elas.

p91: Nas respostas a esta questac, relevo, em T1, 0 aumento dos que recusam
adlinea a) (de 3 para 4 alunos), e ¢ paralelo aumento dos gue aceitam a alinea b) (de
1 para 2 alunos).

p82: Aesta pergunta, é relevante a alleragio ocorrida para a resposta a alinea c),
aqual,em T1, é recusada por todos os aluncs (passa de 80.0% para 100.0% a sua
recusa). Ou seja, apds 0 semindrio, os alunos entenderam, na sua totalidade que,
mesmo decomendo de erros de planificagdo hospitalar, o medico ndo pode

responder negativamente a uma sclicitagdo de prestagéo de assisténcia,

p93: A questao que versa os maus-tratos em criangas, a alteragao registada nas
respostas dadas em T1 respeita essencialmente a nogdo de que a comunicagio
deste diagnéstico ao tribunal de menores tem em visla ndo a penalizagao do

agressor, mas a protecgdo da crianga.
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5. Qutra faceta do inquérito: os “sem opinido”
Procurel "estudar’ estas respostas.

Eram 36, as perguntas gue contemplavam esta alinea nas suas opgdes: p45-46,
po5-59, pB2-69, p71-72 ¢ P75-93. Apenas 4 destas perguntas néo foram, nunca,
assinaladas nesta alinea: p45, p46, pe3 e P65 (88.8% das perguntas que contem-

plavam esta opgéo foram, assim e para ela, alguma vez assinaladas).

| - As perguntas que, de malor nimero de respondentes, mereceram esta
indicagao foram:

- P75 20 vezes (16.0%) assinalada nesta alinea (35.0% pelos grupos | e I,
30.0% pelo grupo l); esta questio reportava-se a deciséo a tomar face a um
RN de grande prematuridade, erguendo, claramente, a tenséo da "limitagdo
terapéutica”.

— p8Q: 18 vezes (14.4%) assinalada (66.6% pelo grupo | e 16.6% pelos grupos
e lll); esta questao reflecte a dificuldade em tomar decisdes que se baseizsm
na avaliacido da qualidads de vida.

—pa8: 14 sinalizagtes (11.2%), (50.0% pelogrupol, 42 8% pelogrupolle 7.1%
pelo grupo I, marcaram a dificuldade em opinar acerca do executor da
eutanasia,

—-p76,p77,p78ep79: todas com 13 sinalizagdes (10.49%), a maioria das vezes
assinalada pelos respondentes de grupo lll; estas guestdes "tocavam” as

decisdes a tomar perante doentes em coma vegetativo.

Il — As perguntas que menos dividas suscitaram aos inquiridos foram:
—p45, p46, p63 e pBbo: 0.0% de sinalizagdes, para opinar scbre Comissdes de
Etica e sobre recusa de tratamentos por convicgdes de indole religiosa.
— P68, pe8, p89: 1 sinalizagio para cada, em matéria de investigagao.
- pbb, pB4, p67. 2 sinalizagbes para cada; estas guestdes versavam a
interrupgdo voluntaria da gravidez, ainda a recusa terapéutica por razbes de

indole religiosa e a comunicagéo do diagndstico.
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- pB2, pB8, p71, e pY0: 3 sinalizagdes para cada, em questdes scbre a
comunicagdo da verdade, o direito a ouvir uma segunda opinido e sobre ©

entendimento e aplicagdo do principio da justica.

A pergunta que por mais profissionais de satide (grupo |) fol assinalada na alinea
‘ndo tem opiniao” foi a p80 (17.8%) (questdo referente a “qualidade de vida"),
seguindo-se-lhe p58 (referente a eutanasia) e p75 (imitagdo terapéutica) (assinala-
das ambas por 5.6% destes profissionais), pB9 e p79 (ambas assinaladas por 3.2%
dos respondentes deste grupe l). As perguntas gue nfo suscitaram dividas de
opiniao ao grupo | foram 45, p46, p55, pB2, pB3, pBd, P71, P82, P83, PE7, p8a,
P89, p90 e p93 (nunca assinaladas pelo grupol), P56, P66, P67, P72, P81, P85, poT

e p92 (com sinalizagao de 1 inguirido para cada uma delas).

Para os aunos (grupo ), as perguntas que mais vezes justificaram esta
sinalizagédo foram: p58 (referente & eutanasia), p75 (imitagdo terapéutica) e p84
(morte cerebral) (assinaladas por 14.2% dos alunos), p56 e p59 (ambas assinaladas
por 11.9%), p78, p81, p82 e pY3 (assinaladas por 9.5% dos alunos, cada). As gue
ndo despertaram divida foram as p45, p46, p63, pb4, pe5, pe6 (em nenhuma se
registou qualguer sinalizagdo), p55, P67, P88, P89, e p0 (1 sinalizagado para cada).

As perguntas p76 e p77 (imitagdo/suspensdc terapéutica) foram as mais
sinalizacias pelos respondentes de grupo Il (60.0% dos respondentes, para cada
uma delas), seguindo-se-lhes as p75 e P78 (ambas por 46.6% dos respondentes
deste grupo). As perguntas que menos sinalizagdes tiveram, para este grupo,
portanto, sem dificuldade para emitir opinido, foram: p4b, p46, po7, P59, P62, PES,
P64, p85, P66, PB7, PBS, P88, P8I (nenhuma delas fol assinalada), psb, Ps8, PEY,
p71 e PY3 (assinaladas por 1 respondente).

O grupo que, no seu todo, mais vezes referiu ndo ter opinido, foio grupo Il (16.1%
destes respondentes), seguindo-se-lhe o grupo Il (5.7% dos seus respondentes) e

o grupo | (2.4% dos seus respondentes).
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Alunos antes/depois seminério:

Se considerarmos o ndmero de respostas as alineas gue contemplavam “nao
tem opiniao”, verificamos que, num universo de 29 ccorreram 6 alteracGes (20.6%).
Assim, em 4 questdes (p71, p76, p77, pA0), os alunos passaram a ter opiniao apds
a frequéncia do seminario. Em 2 (075, p83), 0s alunos deixaram de ter opinido apds
o seminario. Estas questdes, ambas, reportavam-se a tematica do fim da vida, ainda

gue em criangas.

6. Inquérito “Mogambique”

Dos 125 inquéritos que foram objecto de tratamento estatistico, 20 respeitam a
cidad&os mogambicanos gue trabalham na édrea da satide: 13 médicos pediatras
(65.0%) e 7 alunos de medicina (35.0). Destes 20 respondentes, populacdo
maioritariamente feminina (80.0%) e saudavel (95.0%), 70.0% s&o licenciados ha
menos de 14 anos e 55.5% tiveram ética médica no seu curriculum (nos grupos | e

Il, respectivamente 22.0% e 67.0% tiveram ética curricular).

Da totalidade dos respondentes, 80.0% nunca frequentaram cursos/seminérios
de éticamédica (73.0% no grupo | e 79.0% no grupo |l e 95.0% nao participam com
regularidade em tertllias interessadas na reflexéo scbre esta tematica (57.0% no

grupo | e 86.0% no grupo ).

As tematicas mais vezes referidas em primeiro lugar como as escolhidas para
assistir a uma conferéncia foram “infeccdo nosocomial em pediatria” (30.0%),
"informética e medicing” e "o genoma humano: patriménio da humanidade” (25.0%
para ambas). As mais vezes referidas em segundo lugar foram “o genoma humano:
patimdnio da humanidade” (25.0%), “infeccéo nosocomial em pediatria” (20.0%),

seguindo-se, em exaequo, “informatica em medicina”, "educagao e ecologia’ e

"Martin Luther-King: homem ou profeta” (15.0%).
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p59: Apenas 50.0% aceitariam ser dadores de orghos (68.0% no grupo | e
71.0% no grupo l) € 35.0% nao tém opinido formada sobre a guestao enunciada

(5.0% e 12.0%, respectivamente no grupo | e no grupo ).

£61:; O documento mais conhecido pelos respondentes & a Declaragac Univer-
sal des Direitos do Homem (65.0%), seguindo-se-lhe a Declaragao de Helsinquia
(40.0%) e o Codigo Internacional de Etica Médica (20.0%).

p62: Todos os respondentes recusariam dizer a verdade s ao doente, tendo
este mals de 5 anos. Mas, 40.0% partiha-la-iam s6 com os pais do doente, fosse
qualfosse a suaidade. Eenguanto 10.0% a partilhariam com os pais e com o doente,
tendo este mais de 5 anas (25.0% nc grupo | e 36.0% no grupo 1), 36.0% fa-lo-iam
se 0 doente fosse maior de 10 anos (46.0% e 33.0%, respeciivamente Nos grupos
lell).

pE3: A um adulto que recusasse, por razdes de indole religiosa, uma dada
terapéutica tida como necessaria, 85 0% dos inguiridos dispor-se-iam a tentar
convencer o doente a mudar a sua opinido, mas respeitariam sempre a sua
decisdo final (97.0% no grupc | e 88.0% no grupo I}

nB4: Mas se a terapéutica em questdo fosse ndo apenas necessara mas
considerada vital para o doente, ja 50.0% dos respondentes, tentando ainda a
mudanca de opinido do doente, face a sua recusa persistente, nao aceitariam a sua
deciséo final (43.0% & 38.0% respectivamente nos grupos | e |}, Inclusivamente,
40.0% admitemn contactar o Tribunal para ser auterizada a realizagao do tratamento
em apreco.

p65: Para um tratamento necessario, ndo vital, mas num doente pediatrico,
75.0% dos respondentes admitem a tentativa de mudanga de opinide dos pais da
crianga, mas admitemn respeltar sempre a sua decisfo final (86.0% no grupo | &
88.0% no grupoll). S0 20.0% os aue admitiram contactar o tripunal de menoras para

ser autorizada a realizagéo do tratamento (60.0% no grupc Il e 35.0% no grupo |).
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pB6: Na eventualidade de a terapéutica ser considerada vital, ja 60.0% (versus
93.0% para © grupo |) ndo respeltariam a decisao final dos pais, se mantivessem a
recusa terapéutica apods tentativa de dissuaséo. E 40.0% (versus 81.0% da amostra

geral) admitem o recursc ao Tribunal para efectivagdo do tratamento.

p68: Tratande-se de um doente crianga, sdc 45.0% os inguiridos que comuni-
carlam a verdade de acordo com o guerer do doente ou seus pais e a sua situagao
emocional. Mas, perante a eventualidade de uma dissengéo entre o querer dos pais
da crianga e ¢ querer da propria cranga, agora com idade superior aos 10 anos,
20.0% privilegiariam o querer dos pais e, apenas, 10.0% (33.0% e 55.0%, respec-
tivamente para os grupos | e ll) privileglariam o guerer da crianga. De novo, a nogao
de um peder patrio bem marcado. Na globalidade do Inguérito, este posicionamento
val no sentido de privilegiar o querer da crianga, com 36.0% dos respondentes assim

a manifestarem-se, e 13.0% no sentido do poder pétrio,

pB9: Adispersao dasrespostas aestaquestio é significativa. Navardade, 45.0%
defendem a provocacao do parto, se as condicdes de maturidade pumonar ¢
permitissem. Mas 25.0% dafendem a realizacdo da transfusao na "calada da noite”,
25.0% advogam colocar a situagéo ao Tribunal de Familia no intuito da realizagéo da
transfusao, 10.0% aceitam nédo efectuar a transfus&o (pelo respeito concedido acs
direitos da mae), 10.0% propdem a obtengdo sistemdatica da autorizagao do pai e,
ainda, 10.0% admitem néo ter opinido sobre o assunto. Ainda gue por vias distintas,

& manifesto que 90.0% dcs respondentes sao favoraveis ao tratamento fetal,

p70: Aresposta mais prevalente coloca no ambito da 'justica” o enquadramento

bicético desta temética.

p71: Para esta guestdo, ndo resiam quaisguer dividas: a totalidade dos
inquirides (100.0%, versus 90.0% na amostra geral) recusa a nogao de que os pais
néo tém o direito de ouvir segundas opinides. O Unico respondente gue ndo assinala

o direfto dos pais a esta proposta é, talvez, o gue admite ndo haver lugar & concre-
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tizagdo deste direito quando a decisdo mécica tiver sido tomada em reunio de

senvico. Ninguem se escusa a ter opiniao, neste dominio.

p72: Ninguem recusa o direito dos pais a recorrer a “‘medicinas alternativas” — a
alinea b) nao foi assinalada por 100.0% (s6 48.0% dos respondeantes do grupo | e
62.0% do grupo Il reconhacem este direito) dos respondentes! Para 45.0%, ndo ha
razdes para impedir atitudes que ndo ponham emrisco a vida do doente, Mas 30.0%
admitem recorrer a0 tribunal de menores, se necessario, para efectivar terapéuticas
urgentes. E curioso gue, enguanto para a guestao anterior ninguém assinalou “nao
ter opinidc”, para esta questao 16.0% dos respondantes mostraram a sua dificulda-
de em opinar.

p73.1: Para arealizagdo de uma tragueostomia programada, 50.0% advogam a
obtengao de um consentimento escrito (83.0% no grups | e 67.0% no grupo II), e
40.0% s&o favoravels a um consentimento verbal.

p73.2; Para realizar tratamento com farmaco ainda sob experimentagioc, uma
clara maiona (80.0%) requer o consentimento escrito.

pP73.3; Para uma investigacao realizada em urina, 60.0% exigidam apenas a
verpalizagao do consentimento (25.0% dos respondentes ne grupo |, 45.0% no
grupo ).

p73.4: Para a colocacae de um cateter venosc central, 40.0% dispensariam o
consentimente e 35.0% admitiriam a sua verbalizagéo.,

p73.5: Se a pratica em aprecgo fosse a colocagio de um cateter para avaliagéo
da presséoe intracraniana (PIC), 60.0% reclamariam a forma escrita para o consen-
timento.

p74.1. © moedele de consentimento gue "desresponsabiliza® ¢ profissional de
salde, é rotulade de adequado, embara incompleto, por 45.0% dos inquiridos.
Apenas 30.0% o rejeitam por inadequado (75.0% em Gl e 78.0% no grupa |I).

p74.2: O modelo mais completo é acelte como tal por 90.0% dos respondentas

{(95.0% no grupo | e 81.0% no grupo Il).
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p74.3: Aforma de solicitagdo de consentimento gue, embora aceitavel, serevela
incompleta & assim acelte em 50.0% das respostas (63.0% no grupo | & 67.0% no

grupe ).

p75: O Internaments de um grande pré-termo (sem viabilidade) numa U.C.l.
neonatal, bem comao a implementagéo de medidas de reanimagée, € aceite per
35.0% dos inquiridos (35.0% no grupe | e 60.0% no grupoe ). Igual percentagem
advoga o seu internamento na U.C.I., mas defende néo daver ser reanimado. Sao
20.0% os gue reconhecem dever-se-lne apenas prestar suporte basico (38.0% no
grupole 17.0% nogrupoll). Dois dos inguirides ndo t&m opinido formada e 1 defende

a pratica da eutanasia para este grande prematuro.

p76: A esta questdo, todos os inquiridos manifestam a sua opinide {(ninguém
assinalou a alinea "ndo tem cpiniac”). Ninguém defende a suspenséo terapéutica,
como ninguém propde a eutanasia deste doente. Cinguenta e cinco por cento
manifestam a sua concerdéncia com a continuagdo terapéutica intensiva até a
paragem cardiaca e 30.0% até a verificacao dos critérios de morte do tronco cerebral
(62.0% no grupo | e 57.0% no grupe ll). Apenas 15.0% s&o sensiveis a adequagéo
do “intensivismo” praticado,

p78: A maioria dos Inguiridos manifesta-se pela realizagéo da clrurgia proposta
e pela prestacao de toda a assisténcia necessaria ao doente no pos-operatorio. Sao

3, 0s respondentes que referem néo ter opinide.

p8O: Umamaionia significativa (70.0%) & peremptdria; “todos os doentes pedidtricos
em faléncia cardiorrespiratoria devem ingressar numa unidade de cuidados intensi-
vos, independentemente da sua patclogia ou da esperanga de vida” (38.0% para o
grupo | e 74.0% para o grupo ll). Mas, curiosamente, ninguém admitira nestas
U.C l.'s doentes pediatricos oncologicos em estadio terminal da sua doenca (98.0%
no grupo I e 79.0% no grupoe ) Ainda 15.0% dos respondentes manifestam nao ter

opini&o para esta guestédo (19.0% no grupo | & 15.0% no grupo |I).
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p81: A terapia analgésica firme proposta para o doente terminal, grave, 60.0%
responderiam afirmativamente (£5.0% no grupo | e 83.0% no grupo Il). Sac 20.0%
0s gue ndo tem opinido (2.0% no grupo | e 10.0% no grupo ).

p82: A esta questdo, gue evoca um cenario cassivel da préatica da obstinagao
terapéutica, a maioria (70.0%) propde a prescricdo de madidas de assisténcia
paliativa (84.0% no grupo | e 55.0% no grupo l). Vinte per cento ndo tém opinido (0.0%
ne grupo [ e 10.0% no grupo Il).

p83: Atotalidade dos inquiridos (100.0%) reconhece ndo terem os pais direito de
prondncia sobre a realizagao de provas de morte cerebral & um seu filho com esta
probabllidade diagnastica (85.0% no grupc | e 93.0% no grupo Il). Quarenta por cento
dos respcndentes entendem gue o madico, confirmado ¢ diagndstico de merte do
tronco cerebral, deve manter toda a terapéutica intensiva até a paragem cardiaca do

doente.

p84: Sdo 45.0% os respondentes gue preconizam o “desligar da méguina”
nestes doentes apenas perante a necessidade de ventiladores (17.0% no universo
dogrupole 2.0% nogrupe ). Vinte e cinco per cento afirmam nao ter conhacimantos
gue lhe permitam responder e, igual percentagem, afimma n&o ter opinidao (5.0% no
grupo | e 14.0 no grupo Il).

p85: A importancia do didlogo com os pais cujos filhos se perflam com o
diagndstico de morte cerebral é bem vincada por 85.0% dos respondentes (92.0%

e 90.0%, respectivamente nos grupos | e Il).

p86: Para as decisdes de D .N.R., 55.0% preconizam a consulta da Comissac de
Etica Hospitalar (32.0% no grupo | € 36.0% no grupo I}, 35.0% reclamam a
intervencao da enfermagem e 25.0% a intervengao dos familiares nesta decisgo.
Apenas 1 respondente acelta que esta decisio seja da exclusiva responsanilidade

meédica.
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p87: Tratando-se de um doente pediatrico, é reforgada a importancia da
integragdo da equipa de enfermagem (de 35.0% eleva-se a 45,0%) neste processo

de decisdo (27.0% no grupo | e 38.0% no grupo ).

p88: Para a investigagio clinica, 60.0% dos respondentes requerem o consen-
timento dos pais das criangas paraa sua participagio, mas supdem cuviros doentes
€ respeitar a sua opinido, mesmo se nao favoravel (68.0% e 638.0% nos grupos | e
I, respectivamente). Noventa e cinco por cento excluem aindicagic de apenas aos
pais ser pedido © consentimento (86.0% e 93.0%, para os grupes | e ll). E 80.0%
admitem investigar em criangas mesmo que os resultados de igual investigagao
realizada em adultos pudessem ser extrapolades para este grupe etario (62.0% no
grupole36.0% nogrupcll). Dosinguiridos, 30.0% recusariam investigarem criangas
se 0s resultados dessa investigagdo nao lhes fossem directamente Uteis (35.0% e

19.0% para os grupos | e ll, respectivamente).

p89: Para a investigacdo em adulios, 90.0% dos respondentes apenas a
concretizariam mediante consentimento obtido junto dos doentes. Curiosamente,
apenas 25.0% pediriam paracer & Comissao de Etica Hospitalar (75.0% no grupo |
e 57.0% no grupo 1),

p90: A maioria dos respendentes (tal como nos grupos | e ll) identifica-se com a
afirmagéo que parece ser a melhor fundamentada para rotular os internamentos ina-

deguados. Enguanto 30.0% assinalam a alinea a), sdo 80.0% os que assinalam b),

p91: Das afirmagdes enunciadas nesta guestao, a que recclhe maior aceitagao
prende-se com a proposicac ‘a cada um de acordo com as suas necessidades”,
satisfeitas as necessidades bésicas de salde da populagdo (50.0% neste grupo,

contra 52.0% no grupo | e 38.0% no grupo ).

p82: Confrontados com guestées gue, No gue concemne a elicidade das deci-

sCes, visam as responsanilicades individual e institucional, a maioria dos respondan-
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tes (65.0%) identifica-se com a cbrigagéo &tica que a instituicdo deve assacar no
sentido de dar a resposta eticamente mais adequada (81.0% e 71.0%, respectiva-
mente nos grupos | e Il). Mesmo perante decisdes “inadequadas” da instituicio e
confrontado com a “demanda” de um doente, o médico, nédo tendo a obrigacéo
(95.0%), deve (40.0%) responder afirmativamente a uma solicitagdo institucional,
especifica e pontual (este dever é expresso por 71.0% do grupo | e 79.0% do grupo
). Nao pouco curioso é observar que apenas 10.0% afirmam que o hospital ndo
pode dispor em absoluto dos seus profissionais (contra 40.0% do grupo | e 33.0%
do grupo II)!

pP93: Frente a quadros clinicos de maus tratos, 70.0% dos inguiridos coloccam no
médico o dever de protecgio das criangas (92.0% e 88.0% respectivamente para
osgrupos lell). 56 10.0% aceitam que o poder dos pais, mesmo nestas circunstan-
clas, € inultrapassavel (2.0% para os grupos | e Il). Mas s&o 20.0% os que, para esta

tematica tao sensivel, afirmam ndo ter opinido (0.0% no grupo | e 2.0% no grupo 1),

Quesltdes “sem opiniac”; neste grupo, as questdes que mais sinalizagbes nesta
alinea motivaram foram:
- p58 e p59: 7 (35.0%) para cada; estas questdes versavam a eutanasia e a
doacao pessoal de drgaos.
— p84: 5 sinalizagtes (25.0%), para uma questdo gue ronda a temética do
doente em morte do tronco cerebral
- p81 e p93: 4 sinalizagdes (20.0%) para cada; as teméticas aqui abordadas

eram o doente terminal e a crianga vitima de maus tratos.

As perguntas menos "duvidosas” ou dificeis” para este grupo foram: p45, p46,
PS5, pB2, pB3, P65, pBs, P71, P76 e pal.

7. Um inquérito “Internacional”

Pedi o preenchimento deste inquérito, depais de traduzido, a 8 alunos de Facul-
dades de Madicina de diferentes paises europeus, designadamente da Jugoslévia,
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Eslovénia, Bélgica, Republica Checa, Alemanha e Italia. Desta aplicagéo, obtive os
resultados gue apresento e comento:

Grupe respondente maioritariamente feminino (75.0%), saudavel (100.0%),
agnadstico ou ateu (82.5%) e néo praticante (75.0%).

Nao tiveram ética curricular 75.0% dos inguiridos (no grupo Il, 33.0% nao tiveram
ética curricular). Sao 50.0% os que ja participaram em Cursos ou seminarios sobre
ética médica (21.0% no grupo ll), mas nenhum participa regularmente em tertdlias
gue versem esta tematica (14.0% no grupe 1),

Trinta e sete & meio por cento N sabem se no seu pais existe alguma Comissao
de Etica Nacional (no grupo | com apenas 3.0%).

Enquante 62.5% dos inquiridos terminaram a leitura do seu Ulimo livro hd menos
de 1 semana, 25.0% nao l&am livros ha mais de 6 meses (no grupe I com 20.0%
de respondentes com Ultima leitura ha mais de 8 meses). Um ndmero significativo
de alunos (62.5%) ndo assina revistas (79.0% no grupo Il), ai incluidas revistas de
indole profissional e cultural,

Setenta e cinco por cento dos inguiridos consideram-se felizes (no grupo I,
00.0%), e 25.0% admiterm ser tao Telizes quanto se pade aspirar.

As prioridades dos objectivos a alcangar na vida foram enunciadas na perspec-
tivamaloritéria do bem-estar familiar por 75.0% dos respondentes (no grupoll, 48.0%
atribuem a esta alinea, também, a prioridade).

Os dois temas que recolheriarm maicria de interesse para assistir auma hipotética
conferéncia foram "bem-estar pesscal e famillar e "as descobertas do século’,
ambos com 25.0% (no grupe Il, “A morte: sorriso ou choro davida” colhe 43.0% das
preferéncias, com 26.0% para “C genoma humano: pairmaénic da humanidade”).

Para o aborto, ninguém se mostrou sistematicaments contrario. E, enguanto
37.5% lhe séo sempre favordveis, 62.5% admitem-no em algumas situagdes (no
arupo I, 2.0% séo-lhe sistematicamente favoraveis & 90.0% admitem-no em
algumas situagdes). Para a eutanasia, e a contréric do registado para o aborto,
ninguém se revelou sempre favordvel. Ja 12.5% de inguiridos exibem uma sistema-
tica rejeicdo, deixando malor representacao para quantos a admitem em algumas

situagoes (87.5% neste grupo de estudantes internacionals, contra 61.0% exibidos
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nogrupell). Nasituagao do aborto, 82.56 % dos respondentes reconhecem dever ser
comelida aos profissionals de salde a responsablidade da sua realizagdo, mas
12.5% retram-lhes o direito & objecgio de consciéncia. Para a eutanésia, os
profissicnals de salde t&m direito a objecgio de consciéncia para 75.5% dos
respondentes.

Sao 75.0% os respondentes gue declaram aceitarem ser dadores de érgaos
(71.0% no grupao ), se para tal viessem a reunir as condicdes inerentes, mas 25.0%
ainda nao tém opinido formada (12.0% no grupa 1),

Os documentos mais conhacidos pelos inguiridos sdo a Declaragéo Universal
dos Direitos do Homem (75.0% para este grupo, com 84.0% no grupo II) ¢ a
Declaragdo de Helsinquia (62.5%, e 48.0% no grupo ). Apenas 12.5% dos
respondentes afirmam conhecer a Carta Europeia dos Direitos das Criancas
Hospitalizadas (44.0% no grupo ).

Tratando-se de um doente adulto, 87.5% dos inguiridos advogam comunicar a
verdade do diagnostico de acordo com o desejo do doente e a sua situacéo
emocional do momento.

Tratando-se de um doente crianga, 50.0% comunicariam o diagndstico de
acordo com o desejo dos pais ou representantes, e de acordo com o seu estado
emocional (8.0% nogrupell). Em caso de conflito de decisbes etratando-se de uma
crianga com idade superior a 10 anos, 62.5% afirmam respeitar as decisdes ou os
desejos da crianga doente (55.0% no grupo II), contrariando, porventura, ignorando
alé, as decisdes parentais.

Sobre a guem dizer a verdade, quando se trata e um doente pediatrico: 12.5%
dos respendentes comunica-la-iam apenas acs pais se a crianga tivesse menos de
5 anos de idade (38.0% no grupo ). Acima desta idade, a disposicao vai no sentido
de a ccmunicago da verdade dever ser feita simultaneamente acs pais e & propria
crianga (37.5%).

A um adulto que, por razdes de indole religiosa, recusasse um tratamento para
uma patologia necessaro mas nao vital, 87.5% dos inquiridos (88.0% no grupo Il)
tenta-lo-iam convencer a mudar de opinido, mas respeitariam sempre a sua deciséo
final. Tedavia, se estaterapéuticafosse considerada vital, s650.0% de disponibilizariam

para continuar a respeitar a decisée final do doente (contra 64.0% no grupe Il),
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Se o doente fosse uma crianga, e ¢ tratamento considerado apenas necessarno,
50.0% dos inquiridos tentariam convencer os pais a mudar de opinido, mas respei-
tariam a sua decis&o final (40.0% no grupo ll), Sendo o tratamento considerado vital,
ja ninguém aceitaria a deciséo final de recusa terap&utica (no grupo I, 7.0%
manifestam aceltar, ainda, esta recusa terapéutica) e 37.5% contactariam o tribunal
de menores para concrelizacio do tratamento (871.0% no grupo 1),

Face & recusa terapéutica fetal de uma méae no seu 7° més de gestagéo, 12.5%
dos inguiridos aceitavam a decisdo da mae, naoe efectuando a terapéutica (apenas
2.0% no grupo Il advogam esta solugéo). Mas, para 75.0% dos inguiridos, esta
recusa merecia recorrer ao tribunal de familia sclicitando autorizagao para interven-
Gaoterapéuticano feto (76.0% no grupo ). Para 25.0% (40.0% no grupoll), a solugdo
mais adeguada seria induzir o parto se a maturidade pulmonar do feto o permitisse.
Neste grupo, ninguém advogou pedir consentimento ao pai para realizacéo deste
tratamento, contrariamente acs 12.0% no grupo Il gue se properiam a fazé-lo.

A "autonomia”, como a “justica”, recolhem opinide favorével de 25.0% dos res-
pondentes, como principios éticos nos guais melhor se adegua a questée atras
enunciada. Malcr atengdo, contudo, é dedicada por 37.5% dos respondentes ao
“conflito entre bem-estar pessecal e comum” (no grupo |, a pricridade foi conferida a
“beneficéncia” — 43.0%, e a autonomia — 31.0%).

A totalidade (100.0%) dos respondentes (contra 93.0% no grupo ll) reconhece
aos pais o direito a obter uma segunda opini&o relativamente a doenga do seu filho.
Se esla segunda cpinido for, nde a de um médico mas de um profissional de
medicinas alternativas, ja sd@ 50.0% (contra 62.0% no grupo l) continuam a
reconhecer aos pais esle direito. Nesta situagéo, 50.0% justificam a intervengao do
triounal de menores para que o tratamento possa avangar (opinido partihada por
69.0% no grupo ).

A dagao de consentimento adoptada pelos inguiridos varia de acorde com as
situacbes de base. Assim, a forma escrita foi a preferida para a traqueostomia
programada (62.5%, sendo 67.0% no grupe ), para a prescrigao terapéutica de um
medicamento ainda scb fase de experimentagac (62.6%, sendc 93.0% no grupo ),

para a insergéo de um CVC (560.0%, sendo 26.0% no grupo ll) e de um cateter de
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PIC (75.0%, sendo 43.0% no grupo ll). Para fazer investigacédo em urina do doente,
50 37 .5% entenderam ser necessario solicitar, aigual, consentimentc escrito (48.0%
no grupa ).

O modelc para obtengac de consentimento foi também propesto para reflexéo.
Assim, 87.5% rotulam de inadequadc o primeiro dos modelos propostos (76.0% no
grupc l), 75.0% acolhem como adeguado ¢ segunde modelo proposto (81.0% no
grupo ) e 62.5% entendem ser adequado mas incompleto o terceiro dos modelos
propastos (67.0% no grupo ).

Ao recém-nascide de extrema prematuridade, 75.0% reanimarlam e internariam
numa U.C.l. neonatal (60.0% no grupo NIl Apenas 1 respendente (12.5%) lhe
reconhece o simples direito a suporte basico de vida (17.0% no grupo Il). Nenhum
respondente aceitaria a pratica da eutanasia neste doente, tal come no grugo I,

A um doente em coma traumatico nfo reactivo, 87.5% manteriam o tratamento
até ao diagndstico de morte do tronco cerebral peder ser efectuado (contra 57.0%
no grupo ll). Apenas 1 respondente se propde manter tratamentc intensivo até a
paragem cardiaca (21.0% no grupo ), como s6 1 preconiza a suspensao da terapia
intensiva.

Se o doente em aprego fosse adullo, € nao uma crianga, as respostas
suscitariam atitudes idénticas dos respondentes.

O direito a cirurgla paliativa de um doente de 19 meses de idade, com grave
paralisia cerebral, é reconhecido por 87.5% dos inguiridos (85.0% no grupo ll). Sao
tambeém 87.5% (69.0% no grupo l) os que consideram gue, caso ocorra paragem
cardic-respiratdria prolongada no decurso do pos-operatorio, este doente pode ser
objecto de ndo reanimagao.

Na eventualidade de o dosnte descrito ser adulto (19 anos de idade), as atitudes
preconizadas sio sobreponivels,

Os respondentes a este inguerito sao, maioritariamente (75.0%), favoraveis ac
internamento em U.C |.'s de todas as criangas com insuficiéncia cardio-respiratoria,
independentemente da patologla tase, do prognéstico ou do estadio de evolucio
(74.0% no grupo Iy,
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A lerapéutica analgésica de uma crianga com leucemia em fase terminal &
apoiada por 75.0% dos respondentes (83.0% no grupo ), mesmo gue dessa
terapéutica possa ocorrer depressio do centro respiratério, desde que estanéo seja
procuraca comoe complicagdo desejada para obter outres fins.

Areanimagac de um doente de 5 meses de idade com doenca grave, incuravel,
evolutiva e em adiantado estado de evolugéo (configurando, pais, o diagnostico de
doente terminall), tam o acordo de 50.0% dos respondentes, os guals aconselham
¢ seu tratamento intensivo (esta posigdo recolhe apenas 29.0% de respostas
favoraveis no grupo ll). Apenas 2 respondentes (25.0%) recomendam a prescricédo
de medidas de suporte basico (esta alinea tem 55.0% de defensores no grupo ).

Perante umdoente com diagndstico clinico provavel de morte do tfronco cerebral,
a decisdo de efectuar provas para verificagio deste diagnodsticc ¢ da exclusiva
competéncia dos medicos para a maioria dos respondentas (65.5%, contra 62.0%
exibidos no grupo ). E, para 87.5%, é recusada a ideia de que a retirada do suporte
ventilatério possa depender de qualquer autorizagéo dos pais do doente (estarecusa
é afirmada por 69.0% dos respondentes no grupo Il). $6 um dos inquiridos aceita a
manutengdo terapéutica intensiva apds o diagndstico de morte do tronco cerebral
e alé a paragem cardiaca, mas 5C.0% dos respondentes aceitam cue, apds a
confirmacao deste diagndstico, o medico deve suspender toda a terapéutica
intensiva (52.0% &firmam-no, também, no grupe Il). S30 50.0% os respondentes gue
afirmam néo terem conhecimentos bastantes para poder opinar (apenas 5.0% o
admitem no grupo ),

A suspenséo terapéutica continua a recolher elevada percentagem (50.0%) de
respondentes que afirmam ndo terem conhecimentos adequados a elaboracao de
uma resposta informada (sdo 55.0% no grupo ).

Ainda scb estatematica, 100.0% dos inquiridos revéem-se na capitalimportancia
do didloge com os familiares do doente moribundo, quicé j& morto (sendo 90.0% no
grupo I},

A opinido dos respondentes acerca da competancia para tomar decisdes sobra
D.N.R., em doentes adultos, & varidvel. Para 100.0% dos inquiridos, esta decisao

n&o € daexclusiva competéncia médica, nem da exclusiva competéncia do Director
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de Servigo. Para 25.0%, ela devera competr & equipa (médicos e enfermairos)
(36.0% no grupo ll), enquanto para 37.5% deve ser tida ainda em consideracao a
opinido dos familiares e, para igual percentagem, a opinido da Comiss&o de Etica do
Hospital. Esta questédo, tocando doentes pediatricos, tem um perfl de respostas
sobreponivel.

CQuestdes importantes, também, sdo as que se relacionam com a investigagéc
clinica. Tratando-se de uma investigagéc para realizar em doente de idade pediatrica,
a maioria dos inquiridas (75.0%) obteria o consentimento dos responsaveis, natural-
mente, mas ouviria a opinido da crianga e respeita-la-ia se tivesse idade superiora 5
anos (contra 69.0% ne grupao ).

Se o doente gue “quera” investigar fosse adulto, 87.5% dos respondentes obte-
riam o consentimento directamente (95.0% no grupe ll), @ 50.0% ndo pediriam pare-
cer & Comisséo de Etica para a Satde (43.0% no grupo ).

Na questdo a que se refere o enunciado que evoca o principio da justica, relevo
a mais elevada percentagem dos que apreciam maicr fundamentacdo para as
tormadas de posigéo, e a indicagao de gue para 100.0% dos respondentes (sdo
86.0% os gue, ne grupo I, partiham esta posigdo) nao ha justificagio para uma
mencr utlizagao de recursos para com os doentes com o pior prognodstico, Nao
emitem opinido 37.5% dos respondentes (contra apenas 2.0% no grupo [,

E de apenas 25.0% (38.0% no grupo ll) a percentagem dos inguiridos que
advogam investimentos elevados no campo da salde, mesmo gue esteinvestimen-
to seja Uil & uma minoria de individuos, desde que as necessidades basicas
sanitarias possam estejam asseguradas.

As respostas exibidas para "solicitude e vulnerabilidade” indicam que o "dever
moral” do meédico deve saber sobrepor-se & sua “chrigacio legal’. Ha 37.5% de
respondentes gue concedem ao hospital o estatuto de organismo ético, obrigado
gue deve sentir-se a decidir “eticamente” (séo 71.0% os respondentes que, no grupo
I, assim pensam).

Para a temética dos maus-tratos, 50.0% dos respondentes advogam uma
protecgao adequada da crianga, com eventual comunicagio ao tribunal de mencres
e, senecessario, aretirada do poder parental (ne grupoll, 88.0% os defensores desta

Proposicao).
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8. A “correcgao do teste”

E dificil, mas tentador, definir uma “solugéo” para este inquérito.

Tedavia, equacionando os teoremas exibidos nos primeiros capitulos desta tese
- dlicercados gue estdo em Declaragdes universais e numa vivéncia intensa das
problematicas bicéticas que preenchem ¢ nosso guctidiano — e ousando, quica,
desafiar as aporias suscitadas pelo exercicio de uma medicina que, recusando a
leitura cutdnea dum corpo humano, se lancga ao encontro do “Homem Total”,

proponho como “chave” do teste que se enuncla de p62 a p93, a seguinte;

p62:d). P63:h); p64:b); pB5:o); nB6;c),e);
p67:C); p68:c),e); p68:c),d); p70:e) e ), p71:b);
p72:d),e); p73.a:1); p73.b:1); prdich p73.d:2);
p73.e:2); p7d.a:2); p74.b:1); p74.c.3); p76:d);
pr5:6): e p78:h); pP79:b); p80:a);
p81:a); p82:c); p83:b).d); p84:b),c); p85:c);
p86:b).c); p87:b),c); p&8:b),d); p89:a),b); p90:b).el;
p91:b).c), po2:a).c)die) )  pe3:d).

As respostas dadas pelos inguiridos a estas 38 questbes, e considarando esta

‘chave”, remetem-nos para os seguintes resultados:

Medicos — Mediana: 24 (12.63 valores)
Min-Max: 15-31 (7.9 — 16.3 valores)

Alunos — Mediana: 24 (12.63 valores)
Min-Max: 7-32 (3.7 - 16.8 valores)

Cutros — Mediana: 20 (10.53 valores)
Min-Max: 12-29 (6.3 — 15.3 valores)

Trata-se, porventura, de uma classificagéo baixa, que se nivela na escala do

"suficiente”.
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Curiosamente, as "classificagdes” obtidas pelos profissionais de salide e alunos
(12.63 valcres) nao distam muito dos resuitados alcangados pelo grupo que,
profissicnalmente, ndo vive quotidianamente as questtes hospitalares (10.53 valo-
res).

Retomando a linha de reflexdo com que iniciel esta "Correcgao do Teslte”, este
mero “suficlente” ndo classifica o agir dos profissionais mas tao-sé um determinado
nivel de conhacimentos, a partir do qual o seu agir pode ser moldado.

Naturalmente gue um "agir’ de exceléncia exige uma adeguada reflexao nos seus
alicerces. E esta reflexdo sera tanto mais proficua quanto melher ancorada no
rochedo da bioética,
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CAPITULO VI

Conclusées / Dados Relevantes do Inquérito
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VIIl. CONCLUSOES / DADOS RELEVANTES DO INQUERITO

1. No grupo dos profissionais de salde, 82.0% tiveram informacdo sobre
deontclogia medica, mas apenas 22.0% tiveram ética curricular. E, enquanto
27.0% referem ter ja frequentado cursos ou semindrios sobre ética, apenas
5.0% afrmam participar com alguma regularidade em tertilias scbre esta
tematica.

2. No grupo dos alunos, ja 67.0% tiveram ética e 38.0% tiveram deontologia. Séo
21.0% os gue particlparam ja em cursos cu semindrios sobre ética, e ndo mais
gue 2.0% dizem frequentar com regularidade tertllias com este interesse
tematico.

3. No grupo lll deste inquérito, 15.0% dos respondentes tiveram ética na sua
licenciatura e 25.0% tiveram deontologia. E muito curiose o registo de 30.0%
dos respondentes deste grupo gue anunciam terem jé participado em cursos
ou seminarios sobre ética, bem como o registo de 15.0% (cifra mais elevada
gue arelativa aos grupos | e ll) para os gue afirmam participar regularmente em
tertulias afim.

4. No grupo dos respondentes mogambicancs, foram 55.0% os que referiram
terem tido éfica no programa da sua licenciatura e 75.0% haviam tido
deontologia. Vinte por cento frequentaram j& cursos ou semindrios sobre
bioética, e 5.0% dizem participar regularmente em tertllias com este interesse

5. Do grupo dos estudantes europeus, apsnas 25.0% tiveram ética médica no
seu programa curricular. Nenhum (0.0%) dos respondentes deste grupo se
maostrou frequentador de tertllias. Cinteresse por cuUrsos ouU seminarios sobre
etica & assim e talvez perisso, bem significative, ja gue 50.0% registam a sua

freguéncia,
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6. Foram 47.1% os profissicnais de salde cue declararam ter colocado, alguma
vez, questbes a Comissdo de Etica para a Saude, pelo que as julgam
importantes.

7. O CNECV é conhecide por 87.0% dos profissionais de sadde, 97.0% dos
alunos e por 100.0% dos respondentes do grupo Il

8. As questbes éticas estio presenies (pd1 e p42) nas preocupagdes dos
profissionais de salde, mas talvez provocadas pelos desafios da prépria
profisséo e ndo por motivagdes pesscals,

9. As lefturas mais procuradas sf0 0s romances,; as menos procuradas sic as
biografias.

10, Dos que leram o seu Ultimo livio ha mais de 6 meses, 55.0% sao do grupa |,
25.0% do grupe lll e 20.0% do grupo |,

11.5021.0% de alunos tém assinaturas de revistas, e de indole fundamentalmen-
te cultural.

12, A populagio da amostra é maloritanamente feliz (584.0%). Trabalham (ou traba-
lharam!) em “cuidados intensives” os gue afirmam que "o homem nunca pede
serinfeliz” (anotando ao sentido do homem uma existéncia votada a esperan-
ca?). Trabalham (ou trabalharam!) em “cncelogia® as respondentes que afir-
mam gue "o homem nunca pode ser feliz" (anotando ao sentido da existéncia
do homem uma predestinacao para o sofrimento?). Os "felizes” escolheram,
maioritariamente, assistir a uma conferéncia cujo terma a tratar fosse “a morte:
sorriso ou choro da vida?" (So é possivel ser feliz perante a inteireza da vida,
al considerada inevitavelmente a morte?) .

13. Os inguiridos procuram, como prioridade na vida, o bem-estar familiar, a rea-
lizagfo pessoal e, finalmente, o éxito profissional.

14. A maloria dos respondentes aceita 0 aborto e a eutanasia em algumas situa-
gOes. Para 94.4%, devem ser 0s médicos 0s executores da interrupgac velun-
tdria da gravidez, e para 78.4% devem ser 0s meédicos 0s executores da
eutanasia. Na interrupgio voluntaria da gravidez, 80.0% dos respondentes
reconhecem ao médico direito & objecgao de consciéncia. Na eutanasia, so

59.6% reconhecem ao médico este direffo, Sobre esta matéria, para o aborto
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3.2% ndo tém opinido formada, enquanto para a eutanasia sao 11.2% os que
nao t&m opinido devidamente elaborada. Para a eutanasia exibe-se maior

dificuldade em opinar e, coerenterente, maior resisténcia a sua aceitagao.

156, Os grupos | & Il recusam literalmente a ideia de ndo serem dadores, enguantc

10.0% do grupo l n3o aceitam, liminarmente, vir a ser dadores. Aceitariam vir
a ser dadores 71.0% do grupa Il, 68.0% do grugo | e 85.0% do grupo .

16.Ha29.0% de respondantas gueignoramo gue €oR.EN.N.D.A., sendo 33.0%

do grupo |, 30.0% do grupo ll e 21.0% do grupo |l (sdo, pois, 0s alunos que

mals conhecem este Registo nacional).

17. A Declaragdo de Helsinguia — a magna carta da investigagéo em seres huma-

18.

nos — & apenas conhecida por 52.0% dos profissionals de salde e por 48.0%
dos alunos de medicina. Em Mogambique, esta Declaragéo € conhecida
também por 40.0% dos respondentes, mas € no grupe dos estudantes
estrangeiros que se define a maior percentagem de conhecimento desta
Declaragao: 62.5%.

E ainda pequena a sensibilidade demonstrada para informar/comunicar com
criangas de idade inferior a 10 anos de idade (apenas 30.0% dos responden-
tes); sdo 0s alunos quem mals valariza a comunicagde com a crianga nesta
idade (36.0% para o grupo I, 35.0% para o grupo |l & apenas 25.0% para o
grupo ). Para o grupo mogambicano, a comunicagée com criangas de idade
superior a 10 anos & aceite por 45.0% dos respondentes, baixando para
10.0% os que o fariam para criangas com idade inferior. E, neste grupo, 40.0%
admitem dizer a verdade apenas aos pais do doente, seja qual for a idade
deste. Esta Ultima assercéo é rejeitada por todos os alunos estrangeiros,
37.5% dos guais comunicariam com as criangas de idade inferior a 10 anos
de idade.

19. Orespeito pela autonomia do doente adulio esta bem vincado, desde que nédo

figue em perigo asuavida. Com efefto, paratratamentos "necesséarios”, 97.0%
de grupo |, 88.0% do grupo Il & 80.0% do grupo Il aceitariam a deciséo do
doente, fosse gual fosse o seu sentido. Porém, para tratamentes vitals, ja s
64.0% do grupo I, 57.0% do grupo | e 55.0% do grupo Il continuariam a
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respeitar o direito a autodeterminagdo do doente adulto (& o grupo dos aluncs
o gue melhor se posiciona na aceffagdo da autodeterminacéo devida aos
doentes adultos). No grupo dos mogambicanos, e perante a necessidade de
um tratamento vital, £50.0% dos inquindos ndc se disporiam a aceitar a decisao

final de recusa do doente.

20. Asensibllidade ao dever de tratar acrianca prepondera ralativamente ao adulto,

21.

22,

23,

em delrimento do respeito pela autonermia come principlo major: os alunocs sio
0s mais sensiveis a esta postura, relevando-se o grupo Il como o menos
sensivel. Para os respondentes de Mogambique, 60.0% nao aceitariam a
recusa paternal de um tratamento vital, clfra sobreponival & encontrada no
grupo dos estudantes estrangeiros (62.5%) para a mesma guest&o.

Perante o doente adulto, comunicar a verdade néo gera grandes diferencas
nas posturas anunciadas pelos diversos grupes. A distingdc surge no que
conceme ao doente pediatrico, com 55.0% do grupo Il a privilegiar o querer da
crianga doente se >10 anos de idade, contra 33.0% referidos ao grupo | e
apenas 5.0% ao grupo |l Esta tao distinta postura dos alunos é sobretudo
manifesta no sub-grupo dos que tiveram ética curricular. No grupo
mogambicano, 20.0% privilegiariam a posigao dos pais e 10.0% a posigio da
crianga, na eventualidade do conflito enunciado. Para esta questao, no grupo
dos estudantes estrangeiros, as percentagens apuradas foram, respectiva-
mente, 12.5% e 37.5%.

Na diada feto-materna, o respeito pela individualidade do feto & vincado pela
maioria dos respondentes, particularmente pelos alunos e, scbretudo, pelos
que tiveram ética curricular. No grupo mogambicano, a realizagdo da transfu-
s&o durante o periodo de sono da mée, como a comunicagio ao tribunal de
menores, sdo defendidas por 25.0% dos respondantes. Os estudantes
estrangeiros recusam liminarmente a transfusédo no desconhecimento da
mae, & 75.0% privilegiam a comunicagio ao tribunal de menores.

A autonomia parece nfo ser o supremo ¢ absoluto principio ético. A
vulnerabilidade é ja aflorada, particularmente pelos aluncs e, destes, pelos que

tiveram ética curricular,
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24, O direito a obter uma segunda opinido & maioritariameante e transversalmente
afirmada.

25. O direfto a, no ambito das medicinas alternativas, pedir uma segunda opiniao
parece ser respeitado, desde que ndo esteja em perigo a vida da crianga.

26, O consentimento informado deve ser solicitado e obtido de ferma escrita, E,
mesmo para estudo de produtes bioldgicos como a urina, conferir aos doen-
tesaliberdade de consentiroundo no seu estudo, é aposicac expressa signifi-
cativamente pelos alunos. E, aqul, a ética parece também ter tido influéncia
nao irelevante.

27. Com uma ades&o maioritariamente favoravel ao modelo de Cl de "mais
adequada eticldade”, é certo que apenas 75.0% dos profissionals de salde
e 76.0% dos aluncs recusaram o madelo "eticamente inaceitavel”, cifras muito
proximas as exibidas pelo grupe H(80.0%). Nos respondentes mogambicanos,
30.0% afirmam esta inadeguagdo ética, mas sdo 87.5% dos estudantes
estrangeiros gue se perfilam nesta postura.

28. A limitacao terapéutica € uma matéria que suscita elevada percentagem de
respondentes gue ndo emitem opiniao. Equivalem-se bastante, poroutrolado,
as opinides gue reccmendam tratamento intensivo, como as que recomen-
dam apenas tratamento paliativo. O grupo Il afasta-se significativamente dos
grupos | e I, denotando que as questdes éticas especificas merecem
conhecimento e estudo particulares.

29. A suspenséo terapéutica, a igual, & assunto que determina elevadas percen-
tagens de “sem opinidc”. Nao é irelevante, ja, que 23.0% admitam a
suspensio terapéutica num doente em coma vegetativo, sendo 29.0% do
grupo dos prefissionais de salde e 17.0%, apenas, do grupo dos alunos.

30. Em ordem a limitagao/suspensio terapéutica, as posicdes expressas nao
sofrem significativas alteragdes quando se trata de doentes adulios ou
pediatricos.

31. Enotério que todas as UCI's devem albergar doentes agudos delas carecidos,
ndo devendo, contudo, ser confundidas com unidades de prestagdo de

cuidados paliativos. A esperanga depositaca na evolugio da doenga come a
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32.

33

34,

aualidade de vida previsivel ndo paracem ser os Unicos factores determinantes
da decisao de internamento dos doentes em UCI's. Outras condicionantes
ceverm contribuir para esta nao facll resposta. Todavia, sendo matéria de mais
universal sensibilidade, o grupa Il exibe menor dificuldade em opinar que o
grupol. Parece alargar-se anogdo de gue aos meninos (aos mais vulneraveis?)
tudo se ceve outorgar!

O sentido do tratamento parece estar presente nas respostas dadas a esta
guestdo. O tratamento & um meio e nédo um fim em si mesmo. Deve, porissc,

ser utilizado numa valoragéo subordinada a dignidade do doente.

. O dcente terminal fol, & é ainda, um grande desafio para os profissionais de

salde. Particularmeante, guandc se agudiza o seu estado clinico. Embora a
maioria dos respondentes defenda a prestagdo de cuidadeos assistenciais
basicos, 15.0% ainda propbem tratamento intensivo nestas circunstancias, e
12.0% aceitam o abandono terapéutico. Também nesta guestao, a ética
parece ter moderado a percentagem das pasicoes extremas, quer do vitalis-
mo, quer do utilitarismo biologico.

A conotagéo da morte do trenco cerebral com a morte do individuo parece
estar ainda muito arredio da cultura médica. E sobreponivel a percentagem
encontrada nos grupes |, Il e Il sobre esta matéria. A &tica parece continuar a

desempenhar, aqui, significativo papel na formagao dos alunos.

35. Em doentes ventilados, com diagnostico de morte do tronco cerebral, aceitar

36.

"desligar a maguina” antes da paragem cardiaca apenas por razées de gestao
de recursos técnicos (come a necessidade de ventiladores), & opinido mais
frequentemente afirmada pelos respondentes do grupo | que do grupo Ill. E
impressionante o n® de alunos (65.0%) e de profissionals (22.0%) aue afirmam
nAc ter preparagdo suficiente para opinar nesta matéria, scbretudo quando
comparamecs estas cifras com as exprassas pelo grupo Il (35.0%).

A "comunicagao”, o didlogo, apesar de ndo exigido na legislagio relativa a
dindmica processual da doacao de drgios, € entendide coma indispensavel
pela esmagacdora maicria dos grupos | e I, confra apenas, curlosamente,
55.0% do grupao Il
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37. As decisdes DNR devem ser tomadas pela equipa médica, mas os grupos |l
e Il apoiam a necessidade de envolver a equipa de enfermagem nestas
decisdes. O recurso @ Comissio de Etica é sublinhado por todos os grupos,
preponderantemente pelo grupe ll. A sociedade civil parece, talvez, depositar
uma grande confianca nas Comissdes de Etica paraa Sadde, um pouco mais
ainda, quando se trata de decidir sobre problemas que afectam, de formavital,
0s mais vulneraveis!

38. Em matéria de investigagdo em criangas, & maioritariamente recomendada a
necassidade de pedir Cl aos pais ou representantes dos doentes. Curiosa-
mente, foi também maioritaiamente accrdada a necessidade de “ouvir’” a
opiniao dacrianga se >5 anos delidade (75.0% pelo grupolll, 69.0% pelo grupo
Il e 88.0% pelo grupe ). Ainda assim, 10.0% dos respondentes aceitam pedir
Clexclusivamente aos pais ou seus representantes, sendo 14.0% pelo grupo
[, 7.0% pelo grupo Il e 5.0% pelo grupo lll. Condicionar a investigagdo em
criangas a projectos cujos resultados ndo possam, previsivelmente, ser
extrapolaveis para criangas a partir de investigagéo similar realizada em adultos
recolhe uma claramaioria de posigdes no grupo | (38.0%) e no grupc H{30.0%).
Cendicionar a investigagadc em criangas a projectos de investigago que
prevejam resultados directamente Uteis as proprias criangas nele envolvidas
é aceite maicritariamente por 35.0% dos respondentes do grupo |, contra
30.0% do grupo Il e, curiosamente, apenas 19.0% do grupo |l.

38. Para a investigagao em adultos, 95.0% afirmam a Importancia da solicitagéo
do Cl. Mas, apenas 66.0% se dispdem a pedir, para o efeito, parecer a
Comissao de Etica (75.0% pelo grupo |, 680.0% pelo grupo Il e 57.0% pelo
grupo II),

40. As questdes gue "tocam” o principio da justiga exibem sempre dificuldade na
sua andlise. Mas é curioso que, em matéria que possa recorrer & uma ética
mais geral, o grupo lll, profissionalmente mais distante da drea da salde, reviu-
se de forma mais absoluta em algumas questdes, recusando peremptoria-
mente, por exemplo, a menor utilizacéo de recursos humanos em doentes

com pior prognéstico como fazer depender a verificago de critérios de morie
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41,

42,

do tronco cerebral da gestdo dos recursos, técnicos ¢ humanos, das
unidades.

Satisfeitas as necessidades basicas de salide de uma dada populacio, a
maioria revé-se na posicdo de gue "a cada um de acordo com as suas
necessidades” e nao "a cada um tanto como a cada um”,

Setenta e trés por cento dos inquiridos aceitam a existéncia de uma “ética
institucional” que ndo deve ser enjeitada. Esta nogao de "ética institucional”
nao deve, nas opinides expressas, substituir, sequer diminuir, a importancia

("o lugar") da ética individual.

43. Atematica da crianga maltratada recolhe unanimidade de posicdes, no sentido

44,

45.

46.

47.

48.

49,

50.

da sua protecgado, malor valia que a confidencialidade a gue alguns pedem
desejar ater-se.,

O grupo mogambicano exibe um poder pétrio mais afirmativo gue o europeu,
0 mesmo acontecendo com ¢ peso do “peder” institucional.,

Para os profissionais de salide, a matéria que mais vezes motivou “ndo opinar”
foi a relativa a qualidade de vida, logo a eutanasia e a limitagao terapéutica.
Para o grupo ll, 0s assuntos que mais motivaram “ndo opinar” foram a euta-
nasia, a limitagdo terapéutica, a decisio sobre doentes em merte do tronce
cerebral, e logo a doagéo de drgéos (pelos proprics), o coma vegetativo, ©
doente terminal € os maus tratos.

No grupo lll, o coma vegetativo e a limitacéo terapéutica foram as matérias que
mais dificuldades levantaram em opinar.

No grupe de Mogambique, as questes mals assinaladas como “nédo tenno
opiniao” foram as relativas a eutanasia, a doacio de drgios e amorte do tronco
cerebral.

Dos grupos em confronto, o Il foi o que mals frequentemente registou “néo ter
opinido” (16.19%),

A frequéncia do seminario motivou algumas alteragdes (20.6%) na afirmacao
desta alinea "nao tem opinido”. E estas alteragdes foram no sentido quer de
uma “maior eticidade” (66.6%) quer no de uma "menor eticidade” (33.3%).
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51. A “Classlficagdo do teste”, ainda que abusiva, parece apontar, pela baixa
cotagdc das 125 provas, para a necessidade de um maior “estudo” das
questdes da bicética e ca etica medica. E parece também indiciar gue a
preparacéo adrede quer dos profissionais de salde quer dos alunos, sendo
melhor, nao aesta muito acima da exibida pelos respondentes que, profissio-
nalmente, estéo distantes do mundo da salide. Ou seja, denota este inquérito,
pouca especificidade dos conhecimentos bicéticos expostos pelcs profissi-

onais de salds,
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IX. UMA ETICA PEDIATRICA?

Nao e sim, apraz responger!

Porqué naoc?

Porgue a éfica contém em si mesma, nos seus fundamentos, na sua axiologia,
nos seus principios, sustentacdo bastante para uma reflexao gue cumpra a
Primavera e ¢ Vero, isto &, que floresga e frutifiqgue™ ! Nela, e por ela, é possivel
asseverar a formac&o da deciséo, dilucidar a exigéncia e os limites da responsabi-

lidade, hierarquizar os valores, dirimir os conflitos.

Porqué sim?

Porque a pediatria exibe, no seu pulsar guctidiano, claros desafios a “sabedoria
pratica” que a ética recomenda. E pede-Ihe “novidade” na reflexdo: Que articulagéo
éticareveste a "triangulagdo” gque, no universo pediatrico do relacicnamento médico-
doente, toma ¢ lugar co classice postulado da “linearidade™? Que argumentagio
especifica apoia o “dever” de tratar, e secundariza de forma gritante uma autonomia
gue, No Nsso tempo, teima em impor-se maximamente? Que “bravura” ética pode
conseguir transformar os direitos dos vulneraveis em deveres dos auténomos?

“Porgue a ética tem de “encantar” e “alimentar”!
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X. ETICA E PEDIATRIA: UMA NOVA DINAMICA NUM RELACIONAMENTO
VITAL?

Sim, seguramente!

— O poder patric parental, outrora afirmativo de uma irreconhecida autonomia da
criancga, esboroa-se hoje e toma inane o "almejado” direito’™ sobre os filhos.

— A autonomia, enguanto conguista recente da biogtica, € pertenca inexoravel
do ser humano, ainda gue dminuido da sua capacidade de autodetermina-
G&o, como 0 880 as criancas mais peguanas. Nestas, o exercicio deste direito
¢ da respcensabilidade dos seus representantas legais, mas concretizado de
forma fiduciaria, isto &, concretizado em seu nome, na busca do "seu” melhor
bem, para as querer felizes,

— Avulnerabilidade das criangas (enguanto seres humanos mais ameacados no
respeito devido a sua autonomia, & sua dignidade, a suaintegridade) torma-me
por elas co-respcnsavel™,

— Paraintervengdes terapéuticas consideradas vitais, o “dever” de tratar™® pode
dispensar, quigd mesmo recusar, a solicitagio de consentimento.

— No exercicio da medicina pediatrica, os conflitos ndo sao mals frequentes,
creio bem, gue os acontecidos na medicina geral, Mas as peculiaridades
exibidas ao longo deste texto recomendam, em abundancia, uma pratica

pediatrica onde pulule a prudéncia e a lhaneza no relacionamento dos

"Qual propriedade!

“iNa visac de Levinas, "sou responsavel pela sua prépria responsablidade”

“Este "dever” fundamenta-se na procura de *seu melhor bem” e é, também, mediagéo indispensavel para o alcance
do patamar temporal da afirmagao ética da autonomia indivicual!
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médicos com ¢s meninas e Com 0s seus pais (ou legais representantes). Estes
s&0 parte integrante e total deste relacionamento que, porisso mesmo, carreia
simultaneamente direitos e daveres em ordem ao "melhor bem” da crianga.
Uma informacao adequada e justa, partihada num amblente pautade pela
verdade, &, guantas vezes, propiciadora de um clima superador de conflitos.
— Marcar a formacao médica continua, em tempo de pos-graduacao, tambem
com temas da biogtica antecipa a reflexdo e provoca a elaboracao de uma

metodologia que Importa assimilar para construir as decistes.
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XI. CONCLUSOES/RECOMENDAGOES

1. A formagéc ética dos cidadéos assume, hoje, indiscutivel relevancia. A sua
transversalidade como o dominio da sua intervengédo recomendam esta for-
magao no ambito da propria construgio de uma cidadania responsavel e
abrangente, capaz de modelar o agir humano néo s6 no seu espago de huma-
nitude, inter-relacional, como no espago ecoldgico a que, todos, devemos
profundo respeito.

2. A formagdo élica dos profissionais de salde, pela intensidade de um
relacionamento peculiar que preside ac quotidiano do seu agir, ergue-se de
inevitabilidade nos requisitos formativos académicos.

3. A especificidade das questdes de ética médica, hoje despoletadas por um
poder tecnologico incomensuravel e fazedor da queda dos limites, pede um
estudo aprofundado, guica éspeciafizado, desta problematica.

4. A responsabilidade de uma formagao “continua” em bicética impende a
Faculdade de Medicina, sem dlvida, mas também, e de forma ndo menos
empenhada, a todos os profissionais no dia-a-dia do exercicio do seu mister,
particularmente quandoe acompanhados por alunos ou internos da especial-
dade em formagao.

5. Algumas teméticas pedem particular atengio nos programas de formagéo a
estabelecer, como parece decorrer da andlise do questionaric: qualidade de
vida, morte cerebral, limitagéo e suspensio terapéutica, doagdoe de drgdos,
eutanasia, coma vegetativo, dcenga terminal, maus tratos.

6. A ética pedidtrica exibe-se como uma particular atencdo da bicética a
espacificidade e a individualidade de cada ser humano. Sendo o objecto

essencial da sua reflexio, é cada um destes seres humanos que clama por
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uma biogtica desprandida dos dogmas principialistas, uma biogtica capaz de
reconhecernacorporeidade de cada seraintelreza da sua humanitude. Epara
esta inteireza, qual seja a sua expressdo, capaz de lhe outorgar a exacta valia
dasuadimenséo. Questionando, se necessario, aautonomia, o consentimen-
to, a exigéncia terapéutica, a leitura restritiva de uma dimensao gue quer, por

vezes, apartar a espiritualicade da pessoa do seu universo tio-patologico!

. Importa conhecer a construgdo do “edificio élico” da crianga, pessoa em

desenvolvimento,

. Urge valorizar a "comunicagio” com a crianga, respeitando também ¢ tempo

da caminhada que faz para exercicio da autonomia.

9. E indispensavel apresentar (e comentar!) nos curricula de formagao pediatrica

em bicélca a Declaragio de Helsinguia (2 suas Emendas), como a Carta

Europeia dos Direitos das Criangas Hospitalizadas.

10. Novas estrategias de ensino da bicética devem intensificar ou, mesmo,

modiificar conhecimentos de bicética, bem como a sua cbservancia: semina-
rics, praticas com simulacéo de cases clinicos. Os alunos devermn ser motiva-

dos para participar nas reunices gue visem estas discussoes.

. A élica, particularmente a pediatrica, soO se realiza em acgéo, se passar pela

cultura. So fago o Bem se for bom, se for virtuoso; mas também sé fago o Bemn
se gostar do Bam. Ha, entac, que, no universo pediatrico, saber identificar o

Bem! Ha, entdo, que, no universo pediatrico, aprender a gostar do Bem!

12. Provocar a reflex@o e o gosto pela reflexao "atempada”, desenvolvende um

esplito critico para a fundamentacéo das decisdes, & apelo ético iniludivel,

13. Desenvolver uma competéncia técnico-profissional de elevado nivel nao dis-

pensa, hoje, na procura da pessca integral que o doente veste, a aguisicac de
umacompeténciandoc em bicética como ciéncia mas em bioética como atitude
integradora de uma transversalidade gue caracteriza, porgue a inunda, a

relacao humana e a toma, por via disse, uma forga imorrecoura.
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XIl. RESUMO / SUMMARY

Resumo
ADissertacio que apresento a Faculdade de Medicina da Universidade do Porto
tem como objectivos fundamentais:

— Dirimir questdes éticas especificas do exercicio pediatrico

— Catalisar para a reflexdo sobre esta teméatica o interesse de quantos agem
guotidianamente com criangas

- Propor estratégicas e metas para o ensino da bioética no ambito de uma ética
pediétrica, abordando a especificidade das guestdes com que esta disciplina
médica desafia a &tica principialista.

Este trabalho,
1. Aborda as “novas’ afimagbes pediatricas, nomesadamente:
— A crianga comoe ser mais pegueno, em desenvalvimento, mas credor de
toda a dignidade inerente a sua condi¢ao humana
— A construgao de um “edfficio ética” que acompanha, em paralelo, as cons-
tructes dos edificios bioldgico e social da crianga.
- Um nove paradigma socicldgico gue reposiciona a relatividade dos direitos
e dos deveres no relacionamento pais-filhos.
2. Enuncla a fundamentagie da bicética e explana varios medelos de reflexdc
ética, do principialismo de Beauchamp e Childress ac "personalisme ontoldgice”
e a Declaracéo de Barcelcna.
3. Procura encontrar e definir a “ponte” entre a ética e a pediatria, anunclanco a
individualidade que lhes & inerente e denunciando a especificidade de uma
reflexdo gque nao pode ignorar a "vulnerabilidade” que caracieriza o ser pessoa

crianga.
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4. Faz o estudo dos resultados de um inguérite dirigide a profissionais de saude,
alunos de medicina e profissionais de éreas distintas da salde, scbre
guestdes de bioetica e etica pratica, deles ressaltandce:

- O nivel de conhecimentcs que cada um destes grupos exibe scbre
questdes de ética médica.
— A estratégia para o ensino de uma ética peciatrica.

5. Apresenta, decorrentes da andlise global do trabalho, 51 Conclusdes e 11

Recomendagdes



Resumo / Summary

Summary
The Essay here presented has three essential purposes:
- To explain the specific ethical questions of the paediatric task
—To catalyse to this subject thought the interest of those who daily work with
children.
- To offer goals and strategies to the paediatric bioethics teaching

This work,

1. Approaches the new paediatric claims, lke:

— The child, as a little developing being, has all dignity innate to this human
condition

— The child ethics building is so important like his biological and social building

- The new social paradigm concemning rights and duties between parents and
sons.

2. Pronounce the bioethics support and expound different patterns of ethics
thought, since the Beauchamp and Childress principles to the “ontologic
personalism” and to the Barcelona Declaration

3. Try tofind and to explain the "brigge” between ethics and paediatrics affirming
the “vulnerability” that characterizes the child human being.

4., Reflects the results of an ethics inguiry, lead to health profissionals, medical
students and professionals otherthan health, about practical ethics, emphasizing:
— The ethics knowledge of each group
~ The goal to a paediatric biosthical teaching

5. Exhibits 51 Conclusions and 11 final Recommendations,



......................................................................................................................................... Bibliografia (referida ao texto)

CAPITULO Xl

Bibliografia (referida ao texto)




........................................................................................................................... .. Bibliografia freferida a0 texto)

Xlil. BIBLIOGRAFIA (REFERIDA AO TEXTO)

1. Pediatria enla histeria, http://jpereira.eresmas. net/pediatriahistoria.htm1 2003-

10-02

2. Silva LJ: Brave resenha da histéria da Neonatalogia. In: Crientagao Diagndstica

em Pediatria 3, coordenacgéo de J. Martins Palminha e Eugénia Monteiro
Carrilho, editora Lidel, Lisboa 2002: 909-814

. Ruza F: Unidad ce Cuidados Intensivos Pediatrices (UCIP) en la Asistencia

Pediatrica Actual. In: Tratado de Cuidados Intensivos Pediatricos — 22 edicion,
coord de Ruza F, Ediciones Norma SL, Madrid 1984 3-25

4. Jonsen AR: The birth of tioethics. Oxford University Press, New York, Oxford

E.

1998
Canha J: Crianga maltratada, Gréfica de Colmbra, Colmbra 2000

6. Abstracts do XX Congresso da Socledade Portuguesa de Pediatria St Mara

da Feira

. Fonseca A e Perdigdo A Guia dos Direitos da Crianga, 2° edico revista e

actuglizada do Instituto de Apoio a Crianga (IAC), 1999: 20

8. Levinas E: Etica e Infinito. Edigdes 79. Lisboa 1988

10.

[N

12.

. Hottols G: O paradigma bicético. Uma ética para a tecnociéncia, Edicdas

Salamandra, Lisboa 1992
Levinas E: Etica e infinito. Didlogos com Philioppe Nemo. Edigdes 70, 1982

. Renaud M: A tensao entre 0 bem da pessoa e o bem comum. In: Bem da

Pessoa e Bam Comum — urn desafic a bicética, Publicacéo do CEB (Centro
de Estudos de Binética). Edicdo Grafica de Coimbra 1998: 9-16

World Medical Association, «Declaration of Helsinki», British Medical Journal
1964; 2 (15): 177

13. Beauchamp T e Childress J: Principles of Biomedical Ethics. Oxford University

Press, Oxford 2002, 52 ed


http://jpereira.eresmas.net/pediatriahistoria.htm1

Etica em Pediatria; uma Nova Dindmica num RelBCIonamento VIEI? .ococoioeve oo

14,

15,

18.

17,

18.

19,

20.

21

22,

23.

24.

25

26.

Patrdo Neves MC: A teorizagéo da bioética. In: Comissées de Etica: das bases
tedricas a actividade quotidiana. 22 edicao. Coordenacio de Patrdo Neves
MC, Edigao Grafica de Coimbra, Coimbra 2002: 37-63

Patréo Nevas MC: A Fundamentagéo Antropolégica da Bioética, 2004-01-02"
http:/Awwav.cfm.org . br/revista/bio Tvd/fundament.htm1 2004-01-02
Sgreccia E: A dignidade da pessoa humana na bioética de inspiragao catdlica.
Cadermnos de Bioética 2003; 32 (Xll); 97-109

Kemp P, Rendtorff JD: Basic Ethical Principles in European Biosthics and
Biolaw, vols.| e ll. Copenhagen / Centre for Ethics and Law, Barcelona / Borja
de Bioética, 2000

Mainetti JA: “Bioética: ética de la vida Y vida de la ética en el fin de siglo”. In:
Conclusiones del Il Seminaric Internacional del Pregrama Integral hacia la
Calidad Total, 10-15 de Agosto de 1995, Buenos Aires

Miranda CM: "Justica e vida autenticamante humana”. In: José Eduardo de
Sigueira, Leonardo Prota, Lourengo Zancanaro (Org). "Bioética. Estudos e
reflexdes”. Londrina: Ed. UEL, 2000: 48

Archer, L. Biogtica: avassaladera, perqué? Brotéria 4 vol. 142: pg 466

. Tauer C. Gene therapy: what is morally new or signfficant? Washington confe-

rence on the ethics of genetic medicine. Bethesda, Md, May 1980

Almeida F: Etica em Pediatria. In: Etica em Cuidados de Satide. Coordenacio
Daniel Serréo e Rui Nunes. Edicéo Porto Editora 1998: 49-58

Almeida F: A consciéncia bioética e os profissionais de sadde. Cademos de
Bioética 2003; Xl (33): 5-10

Perrotin C: La tension entre le bien de la perscnne et le bien commun, In: Bem
da Pessoae Bem Comum —um desafic a bioética. Publicagdo do CEB (Centro
de Estudos de Bioética). Edigde Grafica de Coimpra 1988, 17-23

.Nuremberg Military Tribunals, «The Nuremberg Code», in Contemporary Issues

in Bioethics (T. L. Beauchamp and Le Ray Walters eds.), Second Edition,
Belmont, Cal., Wadsworth Publishing Co., 1882: 510

Archer |: Fundamentos e principios. In; Bioética, Coordenacao de Archer L,
Biscaia J, Osswala W, Editorial Verbe, 1896 17-33

27. Allison HE: Autonomie et liberté. In Canto-Sperber M: Dictionnaire d'éthigue et

de la philosophie morale Presses Universitaires de France 1997: 115-123


http://www.cfm.org.br/revista/bio1v4/fundament.htm1

29

30,
31,

............................................................................................................................. Bibliografia (referida ac texto)

. Ladriére J: L éthique dans I univers de la rationalité, 1997: 39 (referido por

Renaud M: A tenséo entre o bem da pessoa e o bem comum. In: Bem da
Pessoa e Bem Comum —um desafio & bioética. Publicagéo do CEB (Centro
de Estudos de Bioética). Edicao Gréfica de Coimbra 1998: 9-16

. Renaud M: A tens&o entre 0 bem da pessoa e o bem comum. In: Bem da

Pessoa e Bem Comum — um desafic & bioética. Publicacéo do CEB (Centro
de Estudos de Bioética). Edicéo Grafica de Coimbra 1998: 9-16

Ricoeur, P., Sci méme comme un autre, Paris, Seuil, 1990

Renaud M: Novas perspectivas sobre ética e moral. In; Comissdes de Etica:
das bases tedricas & actividade guotidiana. 2% edigao. Coordenacao de M2 do
Céu Patréo Neves, Edicdo Gréfica de Coimbra, Coimbra 2002: 15-26

32. Convengéo saobre os Direitos da Crianga aprovada pela Assembleia-Geral das

33.
34,

36.

36.

37.

Nagdes Unidas. Guia dos Direitos da Crianga — IAC, 22 edicéo revista e
actualizada, 1999, 17-45

Ibidem, 51-66

El menor y el consentimiento. pediatria34299_menor26.htm”
http:/Avww.encolombia.com/ pediatria34299_menor?6.htm 2003.07.26
Almeida F: Alcoclismo e agressac & crianga. In: Dependéncias Individuais e
Valores Sociais. Coordenagao de Nunes R, Ricou M, Nunes C. Edicéo Grafica
de Coimbra, Colmbra 2004 105-109

Espinosa, G.A. etal.; Consentimiento informado en pediatria. A autonomia del
nifio en discusion. Revista Mexicana de Pediatria, vol 88, 3, Maio-Jun, 2001
Almeida F: O consentimento informado no exercicio da medicina. In: Docu-
mentos Emanados da Comiss&o de Etica do Hospital de S. Jodo - II. Arquivos
de Medicina 2002; 16 (5): 20-21

38. Pellegrin P: Prudence. In: Canto-Sperber: Dictionnaire d'ethique et de philosophie

39.

40,
41,

morale. Presses Universitaires de France 1897; 1201-1202

Demmer K: Eutanasia. Dicionario de Bioética. Editorial Perpétuo Socornro, Vila
Nova de Gaia, Portugal, 2001: 452

Matthews GB: A Filosofia e a Crianga. Sao Paulo, Martins Fontes, 2001
Bach SR: Spontaneous pictures of leukemic children as an expression of the
total personality mind and body. Acta Paedopsychiatrica 41 (3), 1975: 86-104


http://www.encolombia.com/

Etica em Pacliatria: uma Nova Dindmica num Relacionamenta VIEAI? ..o voe i s

42,

43.

44,

45.

46.
47,

48.
49,

50.

51.

B2

o3.

54,

. Almeida F, Almeida D O pediatra em face da vida e da morte. Arquives de

56.

Almeida F, Almeica D; O Pediatra em face da vida e da morte. Arguivos de
Medicina 1889; 3 (1): 73-8

Almeida F: Etica em Pediatria. In; Etica em Cuidados de Sadde. Coordenagao
Daniel Serrdo e Rui Nunes. Edicdo Porto Editora 1898, 50

Gilligan T; Reffin TA: Physician Vitues and Communicating with Patients. New
Horizons 1897; 5 (1); 6-14

Crawshaw R, Rogers DE, Pellegrino ED, et al.: Patient-physician covenent.
JAMA 1995; 273: 1553

Lown B: The Lost Art of Healing. Beston, Houghten Mifflin Co, 1996
Renaud |: A ética face a situagdes limite do corpo. Brotéria 1997, 145 (6): 603-
613

Santo Agostinho, Contra mendacium, ¢. 36; CSEL 41, 512. 520

Osswald W: A guem cabe a decisio, no caso dos incagazes? In: Um fio de
ética; 38-40

Face a pessoa que morre ne Hospital: Comisséo de Etica para a Salde do
Hospital de S. Jodo. Boletim de Etica 2004 1

Almeida F: Olhar humanamente o doente, um esforgo élico. Capelanias
(Bolatim das capelanias hospitalares) Numero experimantal, Novemtboro 2003:
17-20

Shaw A: Dilermmas of Informed Consent of Children, New England Jourmal of
Medicine; 1973: 885-880

Francesc A, Cambra FJ: Neonatologia Y discapacidad severa. In: Bem da
Pessoa e Bem Comum — um desafic a bioética, Publicacio do CEB (Centro
de Estudos de Bicética). Edigao Grafica de Coimbra 1998: 121-149
Kubler-Ross E: Sobre a Morte & o Morrer, Martins Fontes, Sao Paulo 1987

Medicina 1989; 3 (1) 25-29
Faria D: Encosto-me a4 morte sem amparo ou sombra. In: Exglicagao cas
arvores e de outros animais. Edigéo Fundagéo Manuel Ledo, Porto 1998: 17



............................................................... e e e BioNOgrafa Consultada / Recomendada

CAPITULO XIV

Bibliografia Consultada / Recomendada




........................................................................................................................ Bibliografia Consultada / Recomendaoa

XIV. BIBLIOGRAFIA CONSULTADA/RECOMENDADA

1. Ad Hoc Commitiee on Brain Death; Determination of brain death. J Pediatr
1987; 110: 156-19

2. Alderson P, Montgomery J. Health care choices: making decisions with
children. London: Institute of Public Policy Research 1996

3. Allen MC, Donchue PK, Dusman AE: The limit of viabllity neonatal outcome of
infants born at 22 to 25 weeks gestation. New England J Med 1993, 329;
15697-1601

4. AMCI: | Comitati di Bioetica: storia, analisi, proposte. Tipografia Poliglotta
Vaticana, Roma

5. AMCP: Da Vida a Morte, Edicdo da Associacio dos Meédicos Catdlicos
Portugueses, Grafica de Cecimbra, Coimbra 1988

6. American Academy of Pediatrics Task Force on Brain Death in Children: Report
of special tagk force: guidelings for the determination of brain death in children.
Pediatrics 1987, 80: 298-3C0

7. American Academy of Pediatrics: Committee on Bioethics: Guidelines on
forgoing life-sustaining medical treatment. Pediatrics 1994, 93; 532-536

8. American Academy of Pediatrics, Committee on Bioethics: Informed Consent,
parental permission, and assent in pediatric practice; Pediatrics 1995; 95:
314-317

9. American Academy of Pediatrics, Committee on Bioethics: Religious cbjections
to medical care. Pediatrics 1997; 99; 279-281

10. American Academy of Pediatrics Committee on Hospital Care: Palliative care for
children. Pediatrics 2000; 106: 351-357
11. Antunes JL: Um modo de ser. Gradiva, Lisboa 1997



Etica em Pediatria: uma Nova Dindmica num RElacionamento VIEAI? . .cooocc ooioecereoeeseareeeeeeosesesseeoserees oo sonsens oo

12.
13.
14,
15,
16.

1

Apel K-O: Ethigue de la discussion. Les Editions du Cerf, Paris 1994

Archer L: Desafios da Nova Genética. Edigdes Brotéria, Lisboa 1992

Archer L, Biscaia J, Osswald W : Bioética. Editerial Verbo, Lisboa 1996
Archer L: Bioética: avassaladora porqué? Acgdo Médica 1997, LXI (2): 5-25
Archer L: Dimensdes éticas na investigagao biomédica. Brotéria 1998; 146 (2):
169-182

Archer L, Biscaia J, Osswald W, Renaud M: Novos Desafios a Bioética. Porto
Editora, Porto 2001

18. Aries P: O Homem perante a Morte. Publicacbes Europa-América, Lisbca 1988

19.
20.

21

22,

23.

24

25,
26.

27.

28.

29,
30.

31.

Aristote: Ethique & Nicomague. Librairie Philosophigue J. Vin, Paris 1994
Aulisio MP, Chaitin E, Amold BM: Ethics and palliative care consultation in the
intensive care unit. Critical Care Clinics 2004, 20 (3): 505-523

. Balfour-Lynn M, Tasker RC: Futility and death in pediatric medical intensive care,

J Med Ethics 1996, 22: 279-281

Bandouin J-L, Blondeau D: La ética ante la muerte v el derecho a morir, Editorial
Herder, Barcelona 1995

Beca JP: Etica Medica. htip://sociedadmedicallanquihue.cl/neonatologia/
Etica /eticamedica.html 2003.12.05

.Beckmann R: Sobre o relacionamento com criangas cronicamente doentes ou

moribundas. Acgao Médica 1989; LIl (3); 16-26

Bermard J; A Bicética. Instituto Piaget, Lisboa 1994

Bioetica. Coordenagéo de Archer L, Biscaia J, Osswald W. Editorial Verbo,
lisboa 1996

Biscala J: Qualidade de vida em vida com limites. Acgao Médica 1992; LV (3):
5-14

Biscaia J: Qualidade de vida no comego da vida — perspectiva pediatrica.
Cadermos de Biogtica 1992, 4: 29-37

Biscaia J: A Morte do recem-nascido. Brotéra 1986; 143 (1): 97-105
Biscaia J; Abioédtica e a educagio da crianga para a paz. Cadernos de Bioética
1998, 16: 11-17

Biscaia J; A ética na vida hospitalar. Cademnos de Bioética 1998; 18: 33-46



http://sociedadmedicallanquihue.cl/neonatologia/

32.

33.
34.

35.

36,
37

............................................................................................................... Bibliografia Consultada / Recomendada

Blscaia J: Humanizagao e tecnologia na salide infantil e do adolescente. ACGao
Médica 1999; LXIll (1): 17-25

Biscaia J. Novas paternidades, Cadarnos de Bioética 1999; 21: 21-31
Biscaia J: Criangas em risco: gue intervengdes e que responsabilidades?
Cadernos de Biostica 2001; 25 (X): 3-13

Biscaia J: A crise da sociedade actual e a evolugao da institucionalizagéc da
crianca. Cademos de Biostica 2002; 29 (Xl): 5-14

Biscala J: Perder para Encontrar. Grafica de Coimbra, Coimbra 2003

Boyle RJ, Kattwinkel J: Ethical issues surrounding ressuscitation. Clin. in Perin.
1999; 26 () 778-790

38. Brazelton TB, Sparrow D: A crianga e a disciplina — o métodc Brazelton. Editorial

39.

40.

41.

42,

43,
44,

45,

48.

presenga (22 edicéc), Lisbca 2004

British Medical Association: Decisions involving babies, children, and young
people. In Withholding and withdrawing life-prolenging medical treatment.
LLondon: BMJ Publishing Group 1999

Bums JP, Truog RD: Ethical Controversies in Pediatric Critical Care. New
Horizons 1997; 5 (1): 72-84

Bums J; Organ Donation and Autopsy. Current Concepts in Critical Care -
2003: 123-129

Canha J: Crianga maltratada: o papel de uma pessoa de referéncia na sua
recuperacao — estudo prospectivo de 5 anos. Quarteto Editora, Coimbra 2000
Cabral R: N&c ha nenhum direito a nascer! Brotéria 1998; 147 (1) 72-76
Cabral R: Temas de Etica. Publicactes da Faculdade de Filosofia da Universi-
dade Catdlica Portuguesa, Braga 2000

Calvo C et al: Normas de reanimacion cardiopulmonar basica y avanzada en
pediatria (19 parte). An Esp Pediatr 1895; 43; 245-251

Calvo C et al.: Normas de reanimacién cardiopulmonar basica y avanzada en
pediatia (22 parte). An Esp Pediatr 1895; 43: 323-334

47, Canto-Sperber M: La philosophie marale britannique. Presses Universitaires de

48.

France, Paris 1984
Canto-Sperber M: Dictionnaire d'éthique et de philosophie morale, Presses
Universitaires de France. Paris 1996



Etica em Pedliatiia; uma Nova Dindmica num Refacionamento VIEI? .....cccooweeccocceerereeoeeeeessresins .

49,

Cardoso AL: A decis@io de fratar ou nao tratar. Cademos de Binética 1998 18:
19-26

50. Cardoso ML: As criangas ndo nascem iguais em direitos. Cademos de Bioética

o1,

62

53.

54.

&b,

56.
57.

58.

9.

60.

61.

62.

63,

2001; 27 (X): 111-122

Centro de Estudos de Bioética: O Cérebro e o Espirito. Imprensa de Caimbra,
Coimbra 1936

Centro de Estudos de Bicética: Bem da pessoa & bem comum : um dasafio 4
biodtica. Grafica da Colmbra, Coimbra 1998

Chamberlain D: A mente do seu recém-nascido. Hugin Editores, Lisboa 2003
Changeux J-P: Fundamentos Naturais da Etica. Instituto Piaget, Lisboa 1993
Chalier C, Michel A: Lévinas: I'utople de I'humain. Editions Aloin Michel, Paris
1993

Clarke R: Os filhos da ciéncia. Editorial Verbe 1885

Clinical Pediatric Emergency Medicine: Ethical and Legal Issues in Pediatric
Emergency Medicine 2003; 4 {4)

C.N.E.C.V.: Documentagé&o I. Imprensa Nacional — Casa da Moeda, Lisboa,
1903

C.N.E.C.V. : Documentag&o Il. Imprensa Nacional — Casa da Moeda, Lisboa,
1995

C.N.E.C.V.: O Consentimentc Informado. Actas do | Seminério. Imprensa
Nacional — Casa da Moeda, Lisboa 1995

C.N.E.C.V.: Comissdes de Etica. Actas do | Semindric do CNECY, Imprensa
Nacional — Casa da Moeda, Lisboa 1696

C.N.E.C.V.: Eticada Vida : Concepcdes e Debates, Actas de Il Seminario do
Conselho Nacicnal de Etica para as Ciéncias da Vida. Edicdo do CNECV,
Lisbca 1896

C.N.E.C.V.: Cérebro e Etica, Actas do 1° Encontro Luso-Brasileiro de Bioética.
Edig&o do CNECV, Lisbhoa 2001

B4. C.N.E.C.V.: Relatdrio e parecer 34/Cnecv/2001 sobre a Declaracéo de Helsin-

65,

guia maedificada em Edimicurgo (Qut® 2000)
Colling JJ, Grier HE, Kinney HC, et al: Control of severe pain in children with
terminal malignancy. J Pediatr 1995 126: 653-657



66.

67.

©8.

69.

70.

71,
F2.

73.

74,

75,

78,

Fifd

T8
79.

80.

........................................................................................... e, Bibliografia Consullada / Recomendada

Comisséao de Etica do Hospital de S. Jodo: Face & pessoa que morre no
Hospital, Boletim de Ftica, 2004, n°1

Conclusiones del | Seminario Internacional del Programa Integral hacia la
Calidad Total referido a la “Btica de la Vida". Fundacién Osde, Buenos Aires
1995

Convencao sobra os Direitos da Crianca aprovada pela Assemuoleia-Geral das
Nacdes Unidas. Guia dos Direitos da Crianga — IAC, 22 edicado revista e
actualizada, 1999: 17-45

Cook DJ: Health Professional Decision-Making in the ICU: A Review of the
Evidence. New Horizons 1997, 5 (1): 15-19

Coutinho MSP; Aprendizagem ccnstrutivista e identidade individual e colectiva
na fllosafia de Jurgen Habermas. Brotéria 2003; 1567 (2/3): 173-202

Crain N: Pediatric brain death. Pediatr Rev 2002, 23. 222-223

Crespo V. Ganhar Bolonha, ganhar o futurc — O Ensino Superior no Espaco
Europeu. Gradiva, Lisboa 2003

Cunha PD'Q:; Etica e educagio (12 edigéo). Edigéo da Universidade Catdlica
Portuguesa, Lisbca 1996

Curley MAQ, Meyer EC: The impact of the critical care experience on the family.
In Critical Care Nursing of Infants and Children. Curley MAQ), Smith JB, Moloney-
Harmon PA (Eds). Philadelphia, WB Saunders 1999:; 47-67

Curtis JR: Communicating about end-of-life care with patients and familiesin the
intensive care unit. Critical Care Clinics 2004, 20 (3): 363-380

Cuttinl M et al: Parental visiting, communication, and participation of neonatal
unit policles in Buropse. Arch Dis Child Fetal Neonatal Ed 1999; 81: 84-91

. Davis J: How aggressive should delivery room cardiopulmonary resuscitation be

far extremely low birth welgh necnates. Pediatrics 1993, 92: 447-450
Deleuze G Nietzsche, Edigées 70, Lisboa 1994

Dependéncias Individuais e Valores Soclals, Coordenagdo de Nunes R, Ricou
M, Nunes C. Edicao Grafica de Ceimbra, Coimiora 2004

Documentos emanados da Comissdo de Etica do Hospital de S. Jodo.
Argulvos de Medicina 1996; 10 (Supl. 3)



Etica em Pediatria: uma Nova Dindmica num Relagionamento VIEI? ..ot e

81. Documentos emanados da Comissdo de Etica do Hospital de S. Joao — |I.
Arguivos de Meadicina 2002; 16 (Supl. 5)

82. Domingues B, OP; E bom promover a saude e a ética. Metandia, Porto 2003

83. Doyal L, Wilsher D Towards guidelines for withholding and withdrawal of life
prolenging treatment in necnatal medicine. Arch Dis Child Fetal Neonatal. Ed
1994, 70: 66-70

84, Doyal L, Larcher VF: Crafing guidelines for the withholding or withdrawing of lifa
sustaining treatment in critically il children and neonates. Arch Dis Child Fetal
Neonatal. Ed 2000; 83: 60-63

85, Dufau S: Doctrina deal siglo XX o etiqueta de buena conciencia?
http://.francia.org. mx/debates/febrero_01/etica.htm 2003.12.05

86. Educagido Meédica 97. Actas do VI Congresso Nacional de Educagac
Médica, Coimbra 1997

87. Eiser C, Morse R: A review of measures of guality of life for children with chronic
ilness. Arch Dis Child 2001; 84 205-211

88. El menor vy el consentimiento. pediatria34299_menor?6.htm”
http:/Awmwav.encolombia.com/ pediatia34293_menor26.htm 2003.07.26

89, Entralgo PL: Cuerpo y alma. Estrutura dinédmica del cuerpo humano. Espasa
Calpe, Madrid 1897

90. Entralgo PL: © que € o Homem? Editorial Noticias, Lisboa 2002

91. Espinosa AG, Lucas CR, Ortiz G: Consentimiznto informado en pediatria. La
autonomia del nifo en discusion. Revista Mexicana de Pediatria 2001, 68 (3):
108-111

92. European Resuscitation Council. Pediatric advanced life support. Resuscitation
1968, 37: 101-110

93, FEAM.C.: La Médicine face aux nouveaux pouvoirs. Comptes-rendus du
5tme Congrés de la Féderation Eurcpéenne des Associations Medicales
Catholiques, 1984

94. FEAM.C.: Medicine today and our image of man. Proceedings of the 8"
European Congress of FEAMC 1996


http://.francia.org.mx/debates/febrero_01/etica.htm
http://www.encolombia.com/

95,

96.

a7,

98.

99.

100.

16

102,

103.

104,

105,

106.

107.

108.

Biblografia Consultaca / Recomennacda

Férez JG: Etica de la Salud en los Procesos Terminales. San Paolo, Meadrid
1998

Ferry L, Vincent J-D: O gue é o homem? — sobre os fundamentos da Biologia
e da Flosofia, ASA, Porto 2003

F.LAM.C.: Biological Nature and Dignity of the Human Person. Proceedings of
the 17" World Congress. Tipografia Nunes 19S0

Final Report to the Comision on the Project Basic Ethical Principles in Bioethics
and Biolaw, 1995-1998, p.1. Copenhaga 1999

Fleischmen AR, Nolan K, Dubler NN, et al: Caring for gravely ill children.
Pediatrics 1994; 94, 433-439

Fletcher JC, Jonsen AR: Ethical Considerations in Fetal Treatment. In: The
Unbiom Pat'ent — prenatal diagnosis and treatment (27 edicio), W.B. Saunders
Company: 14-17

Fonseca A, Perdigdo A: Guia dos dirsitos da crianga (22 edicdo revista e
actualizads). Ecicao do Instituto de Apoio & Crianga, Lisbca 1969

Fracapani M, Bordin C, Giannacari L, Bochatey A: Primeiras experiéncias do
Comité de Etica do Hospital “Humberto Notti” de Mendonza.
htte://Avwaw.cfm.org . br/revista/bio1v3/primeiras.htm1 2003.07.26

Frader J, Thompson A; Ethical issues in the pediatric intensive care unit, Pediatr
Clin North Am 1994; 41: 1405-1421

Gabinete de Investigacdo de Bioética da Universidade Catdlica Portuguesa:
Etica da vida, vitalidade da ética. Editora Correio do Minho, Braga 1997
Garrafa V, Costa SIF, Oselka G: A Bioética do Sécule XX, htip://.cim.org.br/
revista/bio2v7/biosticancseculoxxi.htm 2004.01.02

Garros D, Rosychuk RJ, Cox PN Circumstances Surrounding End of Life in a
Pediatric Intensive Care Unit. Pediatrics 2003; 112 (5); 371-379

Giligan T, Raffin TA: Phisicians virtues and communicating with patients. New
Haoriz 1697; 5: 6-14

Gillis J: When life sustaining treatment in children is not an answer. BMJ 1997:
315: 1248-1247


http://www.cfm.org.br/revista/bio1v3/primeiras.htm1
http://,cfm.org.br/

Etica em Padiiatria: uma Nova Dindmica num Relacionamento Vital? ... S I R T e

109,

110,

111,

12,

113.

114,
115,

1186.

17,

118,

18
120.

Gimar F, Figueroa J, Genzalez K, Hormaza N, Lemus E, Franco JA: El
consentimiento en el acto mécico: una aproximacion en pediatria. nttp://
www,encolombia.com/pediatria34289_consenti2d.htm 2003.07.26
Ginsberg HG, Goldsmith JP: Controvers in necnatal resuscitation. Clin. in Perin.
1998; 25: 1-15

Gomes-Pedro J: A Nova Pediatria. In; A Crianga e a Nova Pediatria. Ecigéao da
Fundacao Calouste Gulbenkian, Lisbea 1889 1-9

Goh AYT, Lum LCS, Chan PWIK, Baker F, Chong BO: Withdrawal and limitation
of life support in paediatric intensive care. Arch Dis Child 1999; 80: 424-428
Goh AYT, Mok Q: Identifying futlity in & paediatric critical care setiing: a
prospective observational study. Arch Dis Child 2001, 84, 265-268

Cracla GD: Bioética y pediatria. Rev Esp Pediatr 1997; 53; 99

Gual JMV: La ensefianza de la Ftica Médica. http://.gerenciasalud.com/
art230.htm 2003.12.16

Guerreiro MO Reanimagio do recém-nascico; gue Imites? Acgdo Médica
1996, LX(1): 19-24

Guia de Diagndstico de Morte Cerebral, Acta Médica Portuguesa 1998, 11;
595-600

Habermas J: De I'éthique de la discussion. Les Editions du CERF, Paris, 1992
Hare RM: The Languags of Morals, Oxford University Press, Oxford 1972
Hare RM: Fresdom and Reason. Clarendon Press, Oxford 1987

121, Hare RM: Moral Thinking —itslevels, mathed and point. Clarendon Prass, Oxford

122

123,
124,
125.

126.
127.

1988

. Hatherill M, Tibby SM, Sykes K, Murdoch IA; Dilemmas exist in withdrawing

ventilation from dying children. Br Med J 1998; 317-380

Hennezel M: La Mort Intime. Editions Robert Laffont, Paris 1995

Hennazel M: Nés ndo nos despedimos. Editorial Noticias, Lisboa 2001
Herranz G: Etica médica e valores humanos. Acgéo Médica LIV (3); 1990:
5-9

Honadt J: Hegel, Edicdes 70, Lisbca 1999

Hogking A: Some resenvations about clinical guidelines. Arch Dis Child 1885,
72: TO-7h


http://
http://www.encolombia.com/pediatria34299_consenti25.htm
http://.gerenciasalud.com/

128,
128,

130,

137,

132,
133.

134,
135.

.............................................................................................................. Bibliografia Consuttada / Recomendada

Instituto de Apoic a Crianga: Carta da Crianga Hospitalizada. IAC, Lisboa
Instituto de Biogtica da Universidada Catdlica Portuguesa. Universidade Catd-
lica Editora, Lisboa 2003

Jastremski CA, Harvey M: Making changes to improve the intensive care unit
experience for patients and their families. New Horiz 1998: 6: 99-109

Kant I; Critica da razdo pratica. Edigées 70, Lisboa 1994

Kantl: Fundamentagéo da Metafisica dos Costumes. Edigdes 70, Lisboa 1695
Keenan HT, Diekema DS, O'Rourke P, Cummings P Woodrum DE: Attitudes
toward Imitaticn of sugport in a padiatric intensive care unit. Crit Care Med
2000; 28: 1590-1594

Koch KA: Medical Ethics. In Critical Care Clinics, January 1996

Kopelman Bl: Principios Eticos em Neonatologia.

http:/Awww. brazilpednews.org.br/dec2000/bnp0025 .htm 2003.12.17

136, Krahn GL, Hallum A, Kime C: Are there good ways to give “bad news"? Pediatrics

137,
138,

139.
140.

1471,

142.

143,

144,

145.

1993; 91: 578-582

Kubler-Ross E: Sobre a Morte e o Marrer. Martins Fontes, S&o Paulo 1987
Ladriére J: L'éthique dans I'univers de la rationalité. Editions Arthéme Fayard,
1981

Lama D: Etica para o novo milénio. Editorial Presenca (22 edicao), Lisboa 2001
Lanken PN, Terry PB, Osborn ML: Ethics of allocating Intensive Care Unit
Resources. New Horizons 1997: 5 (1): 38-50

Lantos JD, Berger AC, Zucker AR: Do-not resuscitate orders in a children's
hospital, Crit Care Mad 1993: 21: 52-55

Larcher VF, Lask B, McCarthy J. Paediatrics at the cutting edge: do you need
clinical ethics committees? J Med Ethics 1997, 23; 245-249

Le&o PP, Melo A: Paul Ricoeur, umna homenagem. Edicao do Instituto Superior
de Psicologia Aplicada, Lisboa 2002

Leeuw R, Beaufort AJ, Kleine MJ, Harrewiin K, Kollée LA: Foregoing intensive
care treatmentin newbom infanis with extremely poor prognoses. A study infour
neonatal intensive care units in Netherlands. J Pediatr 19986; 129: 661-666
Leone S: Biogtica en la pediatria general. Medicinay ética 1982; 3 (4): 391-407


http://www.brazilpednews.org.br/dec2000/bnp0025.htm

Etica em Pediatria: uma Nova Dindmica num BelBCionamento VIEAI? . ovov..oovo e ivove o eieeieseoes oo e

148.

147.

148.

148,

150,

157.

Leone S, Privitera S, Cunha JT: Diciondrio de Biodtica. Editorial Permpétuo
Socorre, Via Nova de Gaa 2001

Levinas E: Etica e infinito, Edicdes 70, Lisboa 1988

Levinas E: Totdlidade e infinito. Edigées 70, Lishca 1988

Lo B: Improving care near the end of life. Why is it so hard? JAMA 1995; 274
1634-1636

Lopez-Herce Cid J, Alvarez AC et al: Recomendaciones de reanimacién
cardicpulmenar pediatrica casica, avanzada y necnatal (). An Esp Pediatr
1999, 51: 3056-312

Luce JM: Withholding and Withdrawal of life Support: Etnical, Legal and Clinical
Aspects. New Horizons 1997, 5 (1), 30-37

152. Machado JP: Afelicidade e o sofrimento na vida humana, Acgao Médica 1998,

153.

154,

155.

LAl (3): 43-5C

Macintyre A: Quelle Justice? Quelle Rationalité? Presses Universitaires de
France, Parls 1993

Maler H: Tres teorias en el desarrcllo del nifio: Erikson, Piaget v Sears, Busnos
Alres, Amorrortu Editores 1971

Malherbe J-F: Esquissas pour une philosophie de la santé, CIACO Editeur,
Louvain-la-Neuve, 1985

156. Magalhdes VP: Nds, face & morte do outro. Cademos de Biogtica 2002; 28 (XI);

1567.

95-96
Martin G: Changing the culiure of care Tor dying patients. Professional Nurse
1997, 12 (7): 498-500

158, Martinot A, Grandbastien B, Leteurtre S, Duhamel A, Leclerc F: No resuscitation

169.

160.

ordars and withdrawal of therapy in French paediatric intensive care units. Acta
Pasdialr 1998; 87 769-773

McCormick MC: Has the prevalence of handicapped infants increased with
Improved survival of the very low birth weight infant? In Clinics Perinatology —
Current Controversies in Perinatal Care () 1993, 20 (1); 263-277

McHaffie HE, Fowlie PW. Life and death decisions; doctors and nurses reflect

on neonatal practice. Cheshire: Hochland and Hochland 1996



163,

164.

165,

166.

167.

168.

169,

170.

177,

172,
173,

174,

175,
176.

................................................................................................................. Biblingrafia Consultada / Recomendadia

. McHaffie HE, Fowlie PW: Withdrawing and withholding treatment ;: comment on
new guidelines. Arch Dis Child 1898; 79; 1-5

.Meert KL, Thurston CS, Sarnaik AP: End-of-life decision-making and satisfac-

tion with care: parental perspectives. Pediatr Crit Care Med 2000; 1 (2): 179-
185

Meert KL, Thurston GS: Helping parents caope with death, Current Concepts in

Critical Care — 2003; 131-138

Mejla JIMM: Etica en la adaptation neonatal. http :/Awww.encolombia.com/33-

2_pediatria_necnatal.htm 2003.07.26

Merleau-Ponty M: Fenomenologia da percepgéo. Marting Fontes, Sao Paulo
1996

Meyer EC, DeMaso DR, Koocher GP: Mental Health Consultation in the

Pediatric Intensive Care Unit. Profissional Psychology: Research and Practice
19986, 27 (2): 130-136

Meyer EC et al: Parental perspectives on end-of-life care in the pediatric

intensive care unit. Crit Care Med 2002; 30 (1): 226-231

Moore GE: Principia Ethica. At the University Press, Cambridge 1960

Nunes EPL: O outro e o rosto: Problemas da alteridade em Emmanuel Levinas.

Edicao da Faculdade de Hiisofia da Universidade Catdlica Portuguesa. Braga
1993

Nunes RML: Dimens&o ética da abordagem do doente terminal. Cadernos de

Bicética 1993; 5; 13-48

Nunes RML: Questdes éticas do diagnostico pré-natal da doencga genética.
Porto 1995

Osswald W: Experiéncia nazi da eutanasia. Brotéria 1996; 142 (5/6): 519-542
Osswald W: Da bipclarizagéo & triangulagdo: a relagdo médico-doente.
Cadernos de Bioetica 1998; 18: 13-18

Osswald W: A quem cabe a deciséo no caso dos incapazaes, Accic Médica
1999; Xl (3), 5-8

Osswald W, A encruzihada bioética. Brotéria 1999; 149 (2/3): 231-2356

Osswald W: O encontro com o cutro no fim da vida, Brotéria 1999; 140 (5)
461-464


http://www.encolombia.com/332_pediatria_neonatal.htm
http://www.encolombia.com/332_pediatria_neonatal.htm

Fiica em Pediatia; uma Nova Dindmica num REIBCINAMENIO VIEE? ... vrovreereoreeosooresee oo oo

177.

178.

178,

180.

181

182.
183.
184,
185b.

186.

187.

188.

189.

190,
191,

192,

183.

194,

Osswald W: Novas tecnclogias, novos poderes, nova ética? Acgio Médica
2000; LXIV (1/2): 7-12

Osswald W: Os direitos dos doentes como desafio da modemidade. Brotéria
2000; 150 (3): 369-375

Osswald W: Um novo olhar sobre a autonomia. Cademnos de Bioética 20071,
26 (X): 3-4

Osswald W: Um fio de Etica. Edicéo Grafica de Coimbra 2. Coimbra 2004.

. Palminha JM, Carrlho EM: Orientagéo diagndstica em Pediatria 3: dos sinais e

sintomas ao diagndstico diferencial. Edigdo Lidel, Lisboa, 2003

Fartridge JC, Wall SN: Analgesia for dying infants whose life support is
withdrawn or withheld. Pediatrics 1997, 99: 76-79

Patrao Nevas MC: Verdade em Salde. Cademos de Biogtica 1993; 5: 49-59
Patrdo Neves MC: O gue é a bioética? Cadernos de Bioética 1986; 11: 7-27
Patrdo Neves MC: Repensar o Homem. Brotéria 1996; 142 (5/6); 603-609
Patrdo Neves MC: Repensar a Etica Hipocrética, Cadernos de Bioética 2001:
26 (X): 5-20

Patrao Neves MC: Comissdes de ética: das bases tedricas & actividade quoti-
diana (2% edigao revista e aumentada). Edicao Grafica de Coimbra, Coimbra
2002

Patrdo Neves MC: A Fundamentagdo Antropoldgica da Bioética. http://
www.cfm.crg.brevistabio Tvd/fundament.htm1, 2004.01.02

Piaget, Busemann, Katz, Inhelder: Sicologia de las edades. Editorial Morata,
Madrid 1982

Pinto JRC: O testamento de Roger Garaudy, Brotéria 2003; 157 (1) 59-73
Platdo: A Republica. Edicdo da Fundagao Calouste Gulbenkian (8% edicdo),
Lisboa 1996

Prendergast TJ: Resolving Conflicts Surrounding End-of-Life Care. New
Horizons 1997, 5 (1) 62-71

Puchalski C: Spirituality in health: the role of spirituality in critical care. Critical
Care Clinics 2004, 20 (3): 487-504

Rawls J: Le droit des gens. Editions ESPRIT, Paris 1996



http://
http://www.cfm.org.brrevistab�o1v4/fundament.htm1

186.
197,

198.
199.

200.

201,

202,

203,

204.

205,

208.

207,

208.
209,

210.

...................... R e s e e e e SIONGEORARE Constltada / Recormendada

. Recking JB: Who plays the role in decisions about withholding and withdrawal

lIfe-sustaining treatment. J Clin Ethics 1997; 8: 39-45

Renaud I: O ensino da bioética. Cademos de Bicética 1994; 8: 7-14
Renaud I: A ética face a situagdes limite do corpo. Brotéria 1997; 145 (6):
603-613

Renaud M: Sclicitude e vulnerabilidade. Cademnos de Bioética 1997; 13; 5-13
Renaud M: A dmens&c humana e "pessoal” do embrido — reflexdo filosdfica,
Accao Médica 1997, LX {4): 5-22

Renaud M: Adignidade do serhumano como fundamentacao ética dos Direitos
do Homem. Brotéria 1998; 148 (2): 135-154

Ricoeur P: Le Juste. Editions ESPRIT, Paris 1995

Ricoeur P: Soi-méme comme un autre. Editions du Seuil, Paris, 1096
Rodriguez NA, Martifion MJ: Aspecios practicos del consentimiento informado
en pediatria. Rev Esp Pediatr 1895; 51: 399

Royal College of Paediatrics and Child Health. Withdrawing or withholding life-
saving treatment in children. A framework for practice. London: Royal College
of Paediatrics and Child Health 1997

RubensteinJ, Unti SM, Winter RJ: Pediatric resident attitudes about technologic
support of vegetative patients and the effects of parental input - a longitudinal
study. Pediatrics 1894; 94: 8-12

Rushton CH, Brooks-Brunn JA: Environments that Support Ethical Practice.
New Horizons 1997, 5 (1) 20-29

Sa E: Qualidade de vida no comego da vida - perspectiva psicoldgica.
Cadernos de Biogtica 1992, 4; 38-42

S4 E: Ter um filho. Cademos de Biodtica 1998 17: 21-27

SachdevaRC, Jefferson LS, Cess-Bu J, Brody BA: Resource consumption and
the extent of futile care in a paediatricintensive care unit setting. J Paediatr 1996;
128: 742-747

Sahler OJZ, Frager G, Levetewn M, Cohn FG, Lipson MA: Medical education
about end-life care in the pediatric setting: princicles, challenges, and oppor-
tunities. Pediatrics 2000, 106: 575-584



Etica sm Pediatria: uma Nova DIndmica num REacionamento VIEI? ..o oo eeeosseesiiees e s

217

22,

213.

214,

219,

216,

217,

218.

219

220.

221.

222.
223.

Savater F: O Conteldo da Felicidade: Relogio D'Agua Editores, Lisboa 1995
Savater F: Etica para um Jovem, Editorial Presenca, Lisboa 1998

Schechter NL: The undertreatment of painin children: An ovenview. Pediatr Clin
North Am 1989; 36: 781-794

Schoenfeld PS, Baker MD; Management of cardiopulmaonary and trauma
resuscitation in the emergency depariment. Pediatrics 1993, 91: 726-729
Secgao de Pediatria Social da Sociedade Portuguesa de Pediatria; Humanizar
0 atendimento a crianca. Tip, Henry Gris, Lispoa 1991

Sepulveda J: La Bioetica v los direchos de los nifios. http://genesis.uag.mx/
posgrado/ravista/numercs/sal005.htm 2003.12.17

Serrdo D: A crlanga nos umbrals da pés-modemidade. Acgao Médica 1992,
LV (4); 14-20

Serrao D: O advento e a vida. Acgao Médica 1996; LX (1): 5-8

Serrdao D A medicina de transplantacdo. Acgio Médica 1998; LX (2): 15-24
Serréo D: Diretos das pessoas doentes: uma revoluggo tranquila e benfazeja.
Accao Médica 1997, LXI (2): 26-32

Serrao D: A medicina e a ética no sec. XX Brotéria 1997; 144 (2), 213-222
Serrgo D, Nunes R: Etica em cuidados de sadde. Porto Editora, Porto 1998
Serrdo D: O processo de morrer, Accac Médica 1998; LXI| (3): 31-39

224. Serrao U: Consentimento informada: novo paradigma do exercicio profissional?

225.
226.

227

228,

228,

230,

Brotéria 1989; 148 (4), 473-477

Serrdo D: Etica em medicina hospitalar. Acgdo Médica 2003; LXVII (1): 16-23
Sgreccia B A dignidade da pessoa humana na biogtica de inspiracao catélica.
Cademos de Bioética 2003; 32 (XlI); 87-108

Sharp MC, Strauss RP, Lorch SC: Communicating medical bad news: Parent's
experiences ard preferences. J Pediatr 1982; 121 539-546

Siva MLP: Questdes conceptuals suscitadas pelos principlos da ética médica
actual; em torno do principio de autonomia, Brotéria 1887, 145 (6): 615-627
Siva PM: Convengao dos Direltos do Homem e da Blomedicina. Edicdes
Cosmos, Lishoa 1987

Singer P; Etica Pratica. Gradiva, Lisboa 2000


http://genesis.uag.mx/

231.

232.

233,

234,
235.

236.

237.

238.

........................................................................................................ Bitliografia Consultada / Recomendada

Tezanos MTH: Limitacion terapéutica en Pediatria.
http.//remi.uninet.edu/2003/02/REMIED25 .htm 2003.12.16

The Hastings Center: Guidelines on the Termination of life-sustaining Treatment
and the Care of the Dying. Bloomington, Indiana University Press 1987
Tubiana M; Histéria da Medicina e do pensamento médico. Edigéo Teorema,
Lisbca 2000

Trotignon P: Heldegger. Edicdes 70, Lisboa 1990

Truog RD, Bums JP: To breathe or not to breathe. J Clin Ethics 1894, 5:
39-41

Truog RD et al: Recommendations for end-of-life care in the intensive care unit;
the Ethics Committee cf the Society of Critical Care Medicine. Crit Care Med
2001; 29 (12): 2332-2348

Truog RD: Principles and Controversies in the withdrawal of life-sustaining
treatments. Current Concepts in Critical Care; 2003: 133-146

Vale MC: Consentimento Informado em Pediatria. Acta Pediatrica Portuguesa
2003; 34 (3) (XXX pag.)

239. Van DerHeide st al: Medical end-of-life decisions made for necnates and infants

240.

241,

242,

243.

244,

in the Netherlands. Lancet 1997, 350: 251-255

Veacht RM: Abandoning informed consent. Hasting Center Repert 1895;
25:5

Veacht RM: The conscience clause. In: The definiticn of death: contemporary
controversies. SJ Youngner, et al (Eds), Baltmore, John Hopking University
Press 1999; 137-160

Veacht RM: As Comissdes de Etica Hospitalar ainda tém Fungao? http://
.cfm.org.br/revista/bio2vE/comethofun.him 2003.12.17

Villanueva J: Relacion Médico Paciente. medicallanguihue.cl/neonatalogia/
Etica/relacionmedicopaciente.htm 1" hitp:/Avww. sociedad medicallanguinue.cl/
neonatalogia/ktica/relacionmedicopaciente.htm1 2003.12.16

Vose LA, Nelson RM: Ethical issues surrounding limitation and withdrawal of
supportinthe pediatric intensive care unit. JIntensive Care Med 1999; 14: 220-
230


http://remi.uninet.edu/2003/02/REMIED25.htm2003.12.16
http://
http://cfm.org.br/revista/bio2v6/comethofun.htm
http://www.sociedad

Etica em Pediatria: uma Nova Dindmica num Belacionamento VAP e uevsvirsiseieersinmssississies essssss s s ssssssniens

245, Walco GA, Cassidy RC, Schechter NL: Pain, hurt, and harm: The ethics of pain
control In infants and children. N Engl J Med 1994, 331 541-544

248, Wall SN, Partridge JC: Death in the intensive care nursery: physician practice
of withdrawing and withholding life support. Pediatrics 1997; 99: 64-70Wise
MG, Psychosocial interventions with patients and families by the healthcare
team in critical care. New Horiz 1998, 6: 344-352

247 . Whittamn EH: Terminal care of the dying child. Cancer 1993; 71: 3450-3462

248, WolfJ, GrierHE, Klar N, et al: Symptoms and suffering at the end of life in children
with cancer. N Engl J Med 2000; 342; 326-333

249. Xavier BL: O Direito Civil e a protecgio dos nascituros. Brotéria 1998; 147 (1);
76-84

250. Yaster M, Bean JD, Schulman SR, e tal: Pain, sedation, and postoperative
anesthethic management in the pediatric intensive care unit. In; Textbcok of
Pediatric Intensive Care. Rogers MC (Ed). Baltimore, Willams & Wilkins 13896:
1547-1593



................. 8 e et e PUDICAGORS Passoals (sohre bioética)

CAPITULO XV

Publicacdes Pessoais (sobre bioética)




Publicactes Pessaais (sobre bioética)

XV. PUBLICAGOES PESSOAIS (SOBRE BIOETICA)

1. Almeida F: Humanizacdo hospitalar — colaboragdo do Voluntariade com o
médico. Accdo Médica 1987, LI (2): 356-38
2. Almeida F, Aimeida D: O pediatra em face da vida e da morte. Arquivos de
Medicina 1989, 3 (1), 73-78
3. Santos LA, Almeida F: Diagnéstico de morte cerebral na crianga. Jornal do
Médico 1990; 128 (2362): 685-658
4, Guimaraes MJ, Domingos IR, Almeida F: Etica, deontologia e legislacio na
assisténcla einvestigagéo pediatrica. Monografia Beecham. Edicdo da Secgéo
de Pediatria Sccial da Sociedade Portuguesa de Pediatria 1991
5. Aimeida F: Questdes éticas da andlise do genoma humanc — o lado pediatrico
da questado. Accio Médica 1993; LVI (4): 18-22
6. Aimeida F: Dols minutos para pensar. Descebrir (Revista de Educagao e
Cultura), 1993; Junho: 23
7. Almeida F: Comiss&o de Ftica do Hospital de S. Jodo — uma iniciativa inédita,
Revista comemorativa do 35° Aniversario do HS Jo&o 1994, 1 (1): 30-31
8. Almeida F: O morrer dos homens — reflexdes de um médico. Acgao Médica
1997, LXI (2): 46-50
9, Ameida F: A crianga doente e a ética. In “Etica da Vida, Vitalidade da Etica".
Publicagéo do Gakinete de Investigagao em Bioética da Universidade Catdlica
Portuguesa 1997: §9-10%
10. Almeida F: Etica em Pediatria. In; "Etica em Satde’. Coordenacéo de Serréo D,
Nunes R. Edicdo da Feculdade de Medicina do Porto, Porto Editora 1998: 47-58
11. Aimeida F: A crianga doente na familia. Brotéria 1998; 149, 339-344
12. Almeida F: ldentidade no masculino. Cadernos de Bioética. Edicao do CEB
2000; Xl (22): 31-39



Etica em Pediatria; uma Nova Dindmica num Relacionamento Vital? ... el T N .

13.

14,

15,

16.

17

Almeida F: O sofrimento em cuidados intensivos — uma atengde da humani-
zacao. In: "Reflectir as praticas para melhorar o desempenho”. Actas do IAC,
Lisboa 2000: 34-43

Almeida F: Maus tratos na infancia — uma "nova’ responsabllidade pediatrica,
Cadermos de Bicética 2000; Xl (24). 51-55

Almeida F: Acesso aos processas clnicos de doentes envalvidos em ensaio
clinico. Parecer publicado em "Documentos emanados da Comisséao de Etica
de Hospital de S, Jodo — II". Arquivos ce Medicina 2002; 16 (Supl 5): 19
Almeida F: O consentimento informado no exercicic da medicina. Parecer
publicado em “Documentos emanados da Comisséo de Etica do Hospital de S,
Jodo - I". Arguivos de Medicina 2002; 16 (Supl 5): 20-21

Almeida F: E ou ndo ético interar um doente que nio deu o seu consentimento
escritoparatal? Paraecer publicado em "Documentos emanados daComisséo de
Etica do Hospital de S, Jodo — II'. Arquivos de Medicina 2002; 16 (Supl 5); 24

18, Almeida F: Doante oncoldgico: o médico assistente e as consultas de grupo nas

T4,

decisGes médicas, Parecer publicado em “Documentos emanados da Comis-
sdo de Etica do Hospital de S, Jodo - I, Arquives de Medicina 2002; 16 (Supl
5): 25

Almeida F: "Doengas” graves e pedidos de interrupgao voluntaria de gravidez.
Parecer publicade em "Documentos emanados da Comisséio de Etica do
Hospital de S, Jodo — I". Arquivos de Medicina 2002; 16 (Supl 5): 26

20, AmeldaF: Investigagao em drgdos de cadaveres considerados como "dadores”,

21,
22,

23.

Paracer publicado em “Documentos emanados da Comissdo de Etica do
Hospital de S, Joao — I, Arquivos de Medicina 2002, 16 (Supl &) 27
Almeida F: A lgreja no mundo da saldde. Accao Medica 2002; LXVI (2): 34-41
Almeida F, Nuno J: Face a Pessoa gue morre no Hospital. Boletm de Etica
(Edicao do Hospital de S. Jo&o) 2004, 1

Almeida F. Alcoclismo e agresséo a crianga. In Dependéncias Individuals e
Valores Scclais. Coordenagio de Nunes R, Ricou M, Nunes C. Edicao Grafica
de Coimbra, Colmbra 2004: 105-109



......................................................................................................................................................... O Questionério

CAPITULO XxVI

Anexo (O Questionario)




......................................................................................................................................................... 0 Questionario

QUESTIONARIO

A PEDIATRIA E A ETICA: UMA NOVA DINAMICA NUM RELACIONAMENTO VITAL?

ETICA E PEDIATRIA (1)
Social
1. ldade a) 19-24 a b) 25-34 a c) 36-44 a
d) 456-60 a g)>60a
2. Sexo a m b) f
3. Estado Civil a) Casado ) Soltelro ¢) Divorclado

d) Unido de facto e) Vilvo

4, Religiao a) Catdlica b) Protestante c) Outra
d) aAteu e) Agndstico

5, Considera-se religioso (& praticante)? a) Sim b) Néo

6. Naclonalidade a) Portuguesa
b) Outro pais europeu (especifique ..o )
c) Pais africano (especifigus ..o, )
d) Pais americanc (especifigue ........ooeevveeiinn)

) Pais asiatico (especifigue ..o, )

Se & portugués,

7. Naluralidade a) Cidade litoral b) Cidade interior
c¢) Concelhe litoral d) Concelho interior
e) Aldeia
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8. Reglao a) Norte b) Centro ¢) Sul
9. Residéncia (dltimos 5 anos)
a) Portugal
b) Outro pais europeu (especifique ... )
¢) Pais africano (especifique ..o, )
d) Pais americano (especilique ..., )
e) Pals aslético {especifigue ..o )
Se reside em Portugal,
10. Residéncia (Utimos 5 anos) a) Cidade litoral
b) Cidade Interior
c) Concelho litoral
d) Concelho interior
&) Aldeia
11. Regiao a) Norte b) Centro c) Sul
12. E saudavel? a) Sim
b) Nao b.1) Tem doenga cronica
b.2) N&o tem doenca cronica
13. E pal / mae? a) Nao
b) Sim b.1) Quantos filos? ..o,
14, E avd / avd? a) Nao
b} Sim 0. 1) QUaNTOS NEIGS? oo,

15. Refira o nivel mais elevado de escolaridade dos seus pais:

a) Primario

b) Secundéario
¢) Curso técnico
d)

e) Cutro

Superior
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16, Refira o nivel mais elevado de escolaridade dos seus avbs;

a) Primério

b) Secundario

¢) Curso técnico

d) Superior
e) Oulro

17. RBefira o nivel mals elevado de escolaridade dos outros familiares directos:

a) Primério

b) Secundario
c) Curso técnico
d) Superior
e) Cutro

18, Nacicnalidade do pai
19, Nacionalidade da mae

Escolar

20. Habilitagtes literarias

21. Ano de formatura

a) Portuguesa

k) Cutro pais europeu (especiique ..., )
c) Pais africano (especifigue ..o, )

d) Pais americano (especifigue ..., )

e) Pals asiatico (especifigue ... )

a) Portuguesa

b) Qutro pais eurcpeu (especifique ..., )
¢) Pais africano (especifigue ..o, )

d) Pais americano (especifigue ..o, )

e) Pais asiatico (espacifigque ..., )

a) Ensinc primério

b) Ensino secundario

c¢) Ensino técnico (curso de formagéo profissional)
d) Ensino superior

e) Pds-graduacgio

a) Anterior a 1950
b) 1950 - 1969
c) 1970 - 1979
d) 1980 - 1989
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22. Local de Licenciatura a) Portugal

b) Outro pals europeu especilicue oo, )
c) Pais africano (especifique ........ccoovevennn, )

d) Pals americano (especifique ..o )

e) Pais asiatico (especiligue ......ccoovevivenn, )

23. Licenciado pela Faculdade de

24. Teve, no seu curiculum universitario, as disciplinas de:

a) Etica a.1) Sim
a.2) Néo
b) Deontclogia b.1) Sim
b.2) Nao
Profissional

25, Actividade profissional principal (admite resposta mdltipla)
a) Profissional de salide
a.1. Médico
a.2. Enfermeiro
b) Cutros (especifique)
¢} Aluno
c.1. Medicina

c.1.1. Ano de frequéncia ...,
¢.1.2. Ja frequentou a disciplina de ética / deontologia
c.1.2.1. Sim
©.1.2.2. Néo
¢.1.3. Ja frequentou a disciplina de pediatria
c.1.3.1. Sim
c.1.3.2. Nao
c.2. Outro (especifigue © curso)
d) Cutra (especifique)

26. Situagao profissional actual:
a) No activo
b) Reformado/aposentado



.......................................................................................................................................................... 0 Quastionario

27. Trabalhou / estudou no estrangeiro por perfodo superior a 3 mesas?
1. Nao
2. Sim

se é aluno, avance, p.t., para a questao n° 41
se ndo e médico nem enfermeiro, avance, p.f., para a questdo n° 41

28 Se é médico/a: a) Intemo geral
b) Intemo da especialidade
¢) Clinico geral
d) Assistente hospitalar
e) Chefe de servigo
f) Director de servigo / departamento

29. Se ¢ enfermeiro/a: a) Enfermelro geral
b} Enfermeiro especialista
¢) Enfermeiro chefe
d) Enfermeiro supervisor
e} Enfermeiro director

30. Especialidade:  a) Medicina
b) Cirurgia
c} Pediatria
d) Anestesia
e) Laboratdrio

31, Trabalha/trabalhou em medicina intensiva?

a) Nao

b) Sim b)1.<1ano
b)2.1-2anos
b) 3. 3-5Hanos
p) 4. 6-9 anos
b) 5. > 10 anos



Etica em Pedlatria: uma Nova Dindmica num RelRcionamento VIEAI? ...v..coiiioiemseeiveesaies i s

32, Se respondeu ndo a pergunta antericr, avance, p.f., para a questao n® 35

33. A U.C.l. onde trabalha/trabalhou € {admite resposta multipla):
a) De adullos / geral
b) Pediatrica
) Necnatal
d) Medicina
a) Girurgia

34. A U.C.l. onde lrabalha/lrabalhou tem
a) < 7 camas
b) 7 a 12 camas
c) 13a 18 camas
d) > 19 camas

35. Trabalha/ou em cncologia?

a) Néo

b) Sim b)W <1 ano
b)2. 1-2anos
b)3 3-5anos
b) 4.6 -9 anos
b} 5. > 10 anos

36. A sua actividade &/foi fundamentalmente (admite resposta multipla):
a) Assistencial
b) Investigacao
c) Docéncia
d) Consultadoria
a) Auministracao

37. Local de trabalho preponderante
a) Hospital central com funcdes de ensino
b) Hospital central
c) Hospital distrital
d) Centro de salde
e) Consultdrio privado
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38. O hospltal onde trabalha/ou tem:
a) < 50 camas
b) 50 a 249 camas
c) 250 a 499 camas
d) 500 a 750 camas
e) > 750 camas

39. No seu local de trabaho hé/houve comisséo de &tica?
a) Nao
B) Sim
c) Desconhece

40. Ja alguma vez colocou quesldes ou solicitou pareceres a comissdo de ética do seu
hospital?
a) Nao
b) Sim
bi1. Directamente
b)2. Indirectamente

Cultural

A1, Frequentou alguma vez cursos /semindrios sobre élica médica?
a) Nac
b} Sim b) 1. duracéo 1 dia
b) 2. duragdo 1 semana
b) 3. duragdo 1 més
D) 4 duracic > 1 més

42, Participa, com regularidade, em alguma tertilia interessada na reflexée sobre temas de
ética médica?

a) Nao

b) Sim

43. No pals em gue vive existe algum comité / comissdo de ética de nivel nacional?
a) Sim
b) Nao
c) Desconhece
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44. E ou fol membro de alguma comisséo de ética?
a) Nao
b} Sim

45, Considera as comissdes de ética hospitalares
a) Uteis
k) Necesséarias
¢) Indispensaveis
d) Dispensaveis
e) Inlieis
) Nao tem opinidc

48. Julga que a presenga de um pediatra nas comissdes de élica hospitalares é:
a) Ut
b) Necesséria
) Indispensavel

)
d) Dispensavel
e) Indtil

f) Néo tem opinidao

47 Indigue, dos dltimos & livios que leu

Classlificacao
THUIO v

Classificacao ..........

THUID oo v UL et
Classfficacdo ..........

48, Ha guanto tempo terminou a leitura do seu Ulimo lvro?
a) 24hcras
b) 1 semana
c)
d) > 6 meses
e) > 12 meses



49, Tem assinaturas de revistas em vigor?
a) Nao
b} Sim

b)1. de indole profissicnal (indique uma)

Q Questionario

b)2. de indole cultural (iNdique UMa).... .o

50. Vigla habitualmente para fora do pais
a) Nao
b} Uma vez /ano
c) Até cinco vezes /ano
d) Seis a dez verzes fano
g) > uma vez /més

51. Actividades dicas preferidas:
a) Desporto
b) Leitura

¢) Misica

d) Artes plasticas

g) Cinema/teatro

f) Televisdo

52, Considera-se feliz?
a) Sim
b) Nao
) Tanto guanto se pode aspirar

d) O homem nunca podera ser feliz

g) © homem nunca poderéa ser infeliz

53.Indigue a prioridade dos objectivos que persegue na vida:

a) Bxito profissional

b} Dinheiro/premogao soclal
c) Bem-estar familiar

d) Realizagio pessoal

e} Espirito de missao
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54, Desejando assislir a uma conferéncia, indigue guais as suas trés opgoes tematicas:

(indique, por favor, a ordem de preferéncia; 1°, 2°, 37 ...)

31— informatica e medicina

&) [o— educagéo e ecologia

() I 0 gencma humano: patrimonio da humanidade
d as maiores fortunas do planeta

[ IR a morte: sarriso ou choro da vida?

[} T infeccAo nosocomial em pediatria

(o) [T Martin Luther King: homem ou profeta?

55. Relativamente & interrupgéo voluntéria da gravidez,
a) E sempre a favor
b) E sempre contra
c) Admite-a em algumas situacdes
d) Nao tem opiniac formada

56.Relativamente a eutanasia,
a) E sempre a favor
b) E sempre contra
¢) Admite-a em algumas siluagoes
d} Nao tem opinido formada

57. Peranle a legalizagao da interrupcao voluntaria da gravidez (ivg), considera que,
a) Os profissionais de salide davem ser os seus executores, nao Ines reccnhecendo
0 estatutc de objeclores de consciénela
b) Os profissionais de salice deven ser os seus executores, reconhecando-lhes
contudo o estatuto de objectores de conscléncia
c) Os profissionais de salde ndo devemn ser 0s seus execulcres
d) Nao tem opiniao formada

58, Perante a legalizacéo da eutanasia, censidera que,
a) Os profissionais de salde devern ser 0s seus executores, nfo hes reconhecendo
o estatuto de objectores de consciéncia
k) Os profissionais de salde devem ser 0s seus executores, reconhecendo-hes
contudo o estatuto de cbjeclores de consciéncia
c) Os profigsionais de salde ndo devem ser 0s seus executores
d) Nao tem opinido formada



O Questionario

59, Seumndia, porexemplo nasequénciade umacidente, Ihe vier a ser diagnosticado o estado
de morte cerebral,

a) Nao aceitaria ser dador de drgaos

b) Aceltaria ser dader de érgéos

¢) Desconhecendo-se a sua cpinido, a decisdo deve ser dos médicos

d) Desconhecendo-se a sua opinido, a deciséo deve ser dos familiares directos

e) Nao tem opinido formada

60. Relativamente ao registo nacicnal de ndo dadores (R.EN.N.D.A.) (admite-se resposta
multipla)

a) Inscreveu-se no R.E.N.N.D.A.

b) Nao se inscreveu no R.EN.N.D.A.

c) E indiferente

d) Nao aceita os principios gue norteiam a metodologia do R.E.IN.N.D.A.

e) Nao conhece o R.ENN.D.A.

61.Indique, dos documentos a seguir enunciados, gual/guais o/os que conhece e/ou ja teve
a oportunidade de ler?

a) Declarag&o de Helsinquia

b) Cédigo internacional de ética médica

c) Declaracéo universal dos direitos do homem

d) Carla europeia dos direitos das criangas hospitalizadas

g) Principios europeus de ética médica

f) Compéndio de bicética

()
(ADMITE RESPOSTA MULTIPLA)

Autonomia

62.Tratando-se de um doente em idade pedidtrica, a guem considera dever dizer-se a
verdade?

a) SO a0s pais ou representantes se o doente tiver < 5 anos

b) Sé aos pais ou representantes seja qual for a idade

¢} 86 ao doente se tiver > & anos

d) Aos pais ou representantes e ao doente se tiver > 5 anos

e) Aos pais ou representantes e ac doente se tiver > 10 anos

f) N&o tem opinido
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63. Um individuo adulto recusa, por convicgbes de indole religiosa, uma terapéulica
considerada necessaria mas néo vital. Em sua opinido, o médico deve
a) Nao tralar, respeitando a sua decisao.
b) Tentar convencer o doente a mudar a opinido, mas respeitando sempre a sua
deciséo final
c) Tentar convencer o dosnte, mas ndo respeitar a sua decisdo se Ndo o conseguir
demover
d) Responsabilizar os familiares pelas consequénelas da deciséo tomada pelo doente
e) Contactar o tribunal no sentido de ser autorizada a realizagfo do tratamento
preconizado
f) Nao tem opinido

64. E se o tratamento do doente anterior for considerado vital, entende que o médico deve

a) Nao tratar, respeitando a sua decisao

b) Tentar convencer o doente a mudar a opinido, mas respeilando sempre a sua
decisdo final

c) Tentar convencer o doente, mas ndo respeitar a sua decisfo se nfo o conseguir
demovear

d) Responsabilizar os familiares pelas consequéncias da decisdo lomada pelo doente

e) Contactar o tribunal no sentido de ser autorizada a realizagdo do tratamento
preconizado

f) Nao tem opinido

65, Os pais de um doente em idade pedidtricarecusam, de forma categorica e por convicgdes
deindole religiosa, uma terapéutica para o seu filho considerada necesséria mas nao vital. Em
sua opinido, o médico deve,
a) Nao tratar, respeitando esta deciséo.
b) Tentar convencar os pais do doente a mudar a opnido, mas respeitando sempre
a sua deciséo final
c) Tentar convencer os pais do doente, mas néo respeitar a sua decisio se ndo os
conseguir demover
d) Responsabilizar os famillares pelas consequéncias da decisio tomada pelo doente
e) Contactar o tribunal de menores no sentico de ser retirado o poder parental e ser

efectuado o tratamento preconizado
) Nao tem opinido




........................................................................................................................................................... O Questionério

66. E se o tratamento do doente anterior fér considerado vital, entende gue o médico deve

a) Néo tratar, respeitando esta deciséo

b) Tentar convencer os pais do doente a mudar a opinido, mas respeitando sempre
a sua deciséo final

c) Tentar convencer os pals do deente, mas nde respeitar a sua deciséo se nao o8
conseguir demover

d) Responsabilizar os familiares pelas conseqguénclas da decisfo lomada pelo dosnte

e) Centactar o tribunal de menores ne sentido de ser retiradc o poder parental e ser
efectuado o ratamento preconizado

f} N&o tem opinido

Autonomia e direito a verdade

67. Perante um doente adulto, considera que o médico deve, acerca do seu ciagnostico,

a) Dizer sempre toda a verdade, independentemente da gravidade do prognéstico e
do querer do doente

b} Nunca dizer toda a verdade, independentemente da gravidade do prognastico e do
guerer do doente

c) Admite comunicar a verdade de accrde com o querer do doente e a sua situagdo
emocional

d) Apenas dizer a verdade com consentimenio dos familiares

@) Nao tem opiniao

68. Perante um doente em idade pediatrica, considera gue o médico deve, acerca do seu
diagndstico
a) Dizer sempre toda a verdade, independentemente da gravidade do prognéstico e
do querer do doente ou pais
b) Nunca dizer toda a verdade, independentemente da gravidade do prognéstice e do
querer do doente ou pais
) Admite comunicar a verdade de acordo com o gquerer do doente ou pais e a sua
situagao emocicnal
d) Havendo conflitc entre o querer do doente (>10 anos} & o querer dos pais,
privilegiaria o guerer dos pais
) Havende corfliio entre o guerer do doente (>10 anos) e o guerer dos pais,
privilegiaria o querer o doente
) Nao tem opiniao
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Autonomia / bem pessoal e bem comum

69. Dada a eminéncia da morte fetal, considera gue peranle uma gravida no seu 7° més da
gestagao que recusa ser transfundida, sendo a fransfuséo considerada vital para o feto, o
médico deve:
a) Nao efeciuar a transfusao a mae, respeitando a sua decisio
b) Efectuar a transfusdo & mée durants, por exemplo, o periodo de sono, ndo he
referindo a efeclivacio da terapéulica
c) Colocar a situagéo ao tribunal de familia, solicitando autorizagdo para internvir no
sentido de beneficio do feto
d) Provocar o parte, se as condigdes de maturagéo pulmenar o permitissemn
e) Obter sempre a autorizacio do pai
) Nao tem opinido

/0. Enquadraria a questao suscitada anteriormente em que plano de principios?
a) Da autonomia
b) Da beneficéncia
¢) Da ndo maleficéncia
d) Da justica
e) Da tenséo entre 0 bem individual & o bem comum
f) Da vulnerabilidade e solicitude

71. Aum doenle de 5 anos de idade, intemado num servigo hospitalar, € proposto um dado
tratamento. Os seus pais pretendem ouvir outras opinides médicas (de médicos de outros
servigos ou de outros médicos do mesmo servigo). Em sua opinide,
a) Os pais tém este direito, o qual deve ser respeitado
B) Os pais ndo tém este direito
c) Se a decisdo tiver sido tomada em reunido médica do servigo, ndo ha lugar para
salicitar novas opinides
d) Caso os pais recusem o tratamento proposto, o doenle deve ter alta compulsiva
&) No momento da alta, ndo tendo side possivel efectuar o tratamento nicialmente
proposto, os pais ndo tém o direito de levar quaisquer informacdes médicas
f) Nao tem opiniao




.......................................................................................... ARSI CLCUESIONERG!

72. E se os pais ou legals representantes do doente anlerior desgjarem ouvir a opiniao, Nao
de outro médico, mas de um bruxo, de um rabi, ou de alguém com ligagao as "medicinas
alternativas™?
a) Os pais tém esle direito
b) Os pais ndo t&m este direito
¢) Os médicos ndo podem permitir ministrar as criangas doentes quaisguer medidas
assim propostas
d) N&o ha razdes para impedir atitudes (v.g. colocar estampas junto da crianga
doente...) gue ndo penham em causa a vida do doente
e) Se o quadro clinico for grave, impondo uma terapéutica urgente para salvar a vida,
deve reguerer-se ao tribunal de mencres a retirada do poder parental para a sua
efectivacao
f) N&o tem opinido

Consentimento informado

73. Antes de realizar os seguintes procedimentos a um doente pediatrico, entende dever-se:
1) Solicitar consentimento por escrito
2) Solicitar consentimento verbal
3) Nao solicitar consentimento
a) Traqueostomia programada ..............
b) Ministracéo de farmaco ainda scb experimentag&o ..............

)
¢) Andlise de urina para investigagéo clentifica ..............
d) Colocar catéter venoso central ..............

)

e) Colocar catéter craniano intraventricular ..............

74.Um doente com 4 anos de idade necessita de intermamento hospitalar para tratamento
(cirurgia a uma hémia inguinal). Acs seus pais & solicitada a assinatura de um documento,
previamente acirurgia. Como consideraria os tipos de documento a seguir descritos, paralhes
pedir consentimento?

AJNOME o , responsabilizo-me inteiramente pelo intermamento do meu filho
e pela realizacdo de todas as técnicas a aplicar

1. Documento adeguado

2. Documento inadequado

3. Documento adequado mas incompleto



BINOmME. ..., desejo gue seja aplicado ao meu filho o tratamento proposto pelo
D SRR , 0 gual me fol completamente explicado, sendo-me dada a oportunida-
de de colocar todas as questées gue julguel necesséarias ao meu esclarecimento

1. Documento adequado

2. Documento inadequado

3. Documento adequado mas incompleto

CYNome........ooviviiiin, , consinto no internamento do meu filho e gue Ihe seja realizado
o tratamento e a investigagao propostos

1. Documento adequado

2. Documento inadequado

3. Documento adeguado mas incompleto

Nao maleficéncia / meios desproporcionados

75. Recém-nascido, grande prematuridade (idade gestacional-21 semanas), com critérios
clinicos gue justificam ventilagdo mecénica. Qual a sua opini&o:
a) Deve ser reanimado e internado numa unidade de culdados intensivos neonatais
(U.C.IN.) para terapia intensiva
b) Nac deve ser reanimado, mas deve ser intemadc na U.C.LN,
¢) Nao deve ser reanimado nem deve ficar numa enfermaria de neonatalogia
d) Deve apenas ter o suporte basico das fungdes vitais (manutengéo da temperatura,
humidade e oxigenic ambientais)
e) Deve ministrar-se-lhe morfina em doses lelals para aliviar o sofrimento, ja que asua
idade gestacional & incompativel com a sobrevivéncia
f) Nac tem opinido

76. Doente pediatrico, com traumatismo crénio-encefalico (T.C.E.) grave, coma néo reactivo
(escala de comas de glasgow=3, sem farmacos depressores do S.N.C.); pupilas reactivas a
dor, Lestes do sistema nervoso central ireversiveis, mas sem critérios de morte do tronco
cerebral internado numa unidade de cuidados intensivos pediatricos (U.C.1.P.) com suporte
ventilatdrio, inotrépico, antibidtico e com alimentagéo parentérica total, Considera adequado,
neste doente, )

a) Continuar aterapia intensiva até verificagao dos critérios de morte do tronco cerebral

b) Continuar tratamento intensivo até a paragem cardiaca

¢) Diminuir intensidade terapéutica, provendo apenas oxigénio ambiente (FI02=0,21),

agua e glicose em valores adequados as necessidades basais do doente



O Questionano

d) Suspender terapéulica activa e/ou de manutengdo
€) Ministrar cloreto de potéssio em doses letais

) Nac tem oginido

77. Considerando o quadro clinico descrito anteriormente mas relative a um doente com 80

anos, comoe responderia &s mesmas guestdes?
a) Corttinuar aterapia intensiva até verificacio dos critérios de morte co tronco cerebral

b) Continuar tratamento intensivo alé a paragem cardiaca

¢} Diminuir intensidade terapéutica, provendo apenas oxigénio ambiente (FI02=0,21),
agua e glicose em valores adequades s necessidades basais do doente

d) Suspender toda e gualquer terapéutica

2) Ministrar cloreto de potéssio em doses letais

f) N&o tem opinido

Beneficéncia

78. Doente, 19 meses de idade, com paralisia cerebral profunda, necessita de realizar uma
cirurgia (fundoplicatura de Nielson) para tratamento ce refluxo gastro-esofégico condicionador
de vomitos persistentes. Necessita de suporte ventilatério no periodo pds-operatorio. Qual é
a sua opiniao?
a) Deve fazer cirurgia mas néo ser ventilado no pds-operatdrio
b) Deve fazer a cirurgia e prestar-se-he toda a assisténcla habitual no pds-operatério,
inclusivé intensiva

c) Nao deve fazer a cirurgla
d) Seno peiodo pds-operatdrio acorrer faléncia cardiorespiratéria grave e prolongada,

recomenda-se efectuar as medidas de reanimagéo
e) Nao tem opiniao

79, Admita o mesmo contexto clinico mas com um doente de 19 anos de idade. Qual a sua

posicéo clinica?
a) Deve fazer cirurgla mas néo ser ventlado no pés-operatério
b) Deve fazer a cirurgia e prestar-se-he teda a assisténcia habitual no pos-operatério,
inclusivé intensiva

¢) Nao deve fazer a cirurgia
d) Se no peicdo pds-operatdric acorrer faléncia cardiorespiratdria grave e prolongada,

recomenda-se efectuar as medidas de reanimagao
e) Nao tem opinido
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Beneficéncia / qualidade de vida

80. Admitiria numa unidade de cuidados intensivos pedidtricos um doente

a) Cuja esperanga de vida néo ultrapasse 1 semana

b) Com uma esperanca de vida de vérios meses, mas com uma mé qualidade de vida
segundo o conceito do doente

c) Comuma esperanga de vida de varios meses, mas com uma ma qualidade de vida
segundo o seu propric conceito

d) Em estadio terminal de doenca oncoldgica grave

) Todos os doentes pediatricos em faléncia cardiorrespiraldria devem ingressar numa
unidade de cuidacos intensivas, independentemente da sua patologia ou esperan-
¢as de vida

1) Nao tem opinido

Beneficéncia / fim da vida

81. Doente, 10anos deidads, recaida deleucemia aguda; dores lancinantes; estado terminal.
Que medidas terapéuticas preconizaria para este doente?
a) Prescricéo de analgésico opiacio (v.g. morfina) em doses terapéuticas, mesmo se
desla ministragéo ocorrer cepresséo respiratdria e risco de morrer
b) Prescrigdo de morfina apenas em doses subterapéuticas ja gue, apesar de ndo
aliviar as dores, ndo acarrela os efeitos secundarios descritos
¢) Nao prescrever analgésiccs
d) Prescrever morfina em doses letais
e) Utilizar apenas placebos
f) N&o tem opiniao

Beneficéncia / fim da vida / obstinagao terapéutica

82. Doante b meses delidade, com doenca metabdlica grave, sem tratamento curativo. Atraso
psicomotor profundo com deterioracac progressiva de tcdas as fungdes vitais, Cegueira e
surdez. Perante uma faléncla respiratdria aguda, entende que esle doente

a) Deve ser reanimado, ventilado e tratado numa U.C.ILP.

b} Nao deve ser reanimado nem objecto de gualguer intervengéo terapéutica

c) Deve ler assisténcia basica

)
d) Deve ser isolado em sala propria, até morrer
&) Nao tem opiniac



......................................................................................................................................................... O Questionario

Fim da vida / morte cerebral

83. Doente pedidtrico, intemado numa U.C.I.P. porinsuficiéncia respiratéria aguda. E-lhe feito
o diagnostico provavel de morte do tronco cerebral. Em sua opinido,
a) Tem de ser pedido consentimento aos pais para Ihe serem realizadas as provas de
morte do tronco cerebral
b) A decisdo ds realizar provas de verificagdo de morle do tronco cerebral é da
exclusiva competéncia médica
c) Apds a constatagdo da morte do tronco cerebral (confirmacgéao da suspeita
diagndstica), deve ser ouvida a opinido dos pais quanto a decisdo de suspender ou
nAao o suporte ventilatdrio (*desligar a maguing”)
d) Verificada a morte do tronco cerebral, o médico deve suspender toda a terapéutica
intensiva
e) O médico deve manter a terapla intensiva até & paragem cardlaca
f) Nao tem opiniao

84 Ainda relativamente ao enunciado anteriormente (doente pediatrico),

a) Apenas deve "desligar-se amaguing” antes da paragem cardiaca se houver faltade
ventiladores para tratamento de outros doentes

b) Apenas & legitimo manter a terapia intensiva se este doente n&o estiver inscrito no
REN.N.D.A., e até haver indicagao do gabinete de transplantes scbre a necessi-
dade ou ndo de colheita de drgaocs

c) Nao tenho conhecimentos gue me permitam responder de forma consciente

d) N&o tenho opiniao

85, Ao mesmo doente atras descrito, verificado efectivamente o diagndstico de morte do
tronco cerebral e contactado o gabinete de coordenacao de transplantes do hospital,
a) Deve ser solicitada autorizagZo aos pals do doente para colheita de érgaos ao seu
filho
b) Cs pais ndo tém de ser owvidos scbre esta matéria
c) E da malcr importancia dialogar com os pais durante todo este processa terminal,
pcssibilitando-lhes o entendimento das razdes das decisGes
d) Deve solicitar-se um parecer a comissdo de ética do hospital, sempre gue estas
situagdes ocorrerem
) Considera inadequada a legislagao adrede
f) N&o tem opinido
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Fim da vida / D.N.R.

86.AsdecisdesdeD.N.R. ("de notreanimate”) ou de prestacéo exclusivade cuidados basicos
a doentes adultos devem ser tomadas

a) Exclusivamente pela equipa médica

b) Pela eguipa médica e de enfermagem

¢) Tendo em consideracéo a opinido dos familiares

d) De acorde exclusivamente com o direclor de servico ou departamento

e) Sempre apds opnido da comissao de ética hospitalar

f) Nao tem opiniao

87. E se se tralar de doenles em idade pediatrica, entende que essas decisdes devem ser
tomadas?

a) Exclusivamente pela equipa médica

b} Pela equipa médica e de enfermagem

¢) Tendo em consideragio a opinido dos familiares

d) De acordo exclusivamente com o direclor de servigo ou departamento

) Sempre apds opinidc da comissao de ética hospitalar

f) Nao tem opinido

Investigacéo clinica

88. Na elaboragao de um projecto de investigagéo que envolva doentes em idade pediatrica?

a) Deve ser pedido censentimento apenas aos pais ou representantes legais

b) Deve sar pedido consentimento aos pais ou reprasentantes legais, mas ouvir os
doentes a envolver, respeitando as suas opinides se tiverem idade > 5 anos

¢) Deve ser pedido consentimentc aos pais ou representantes legais e néo respeitar
a opinido da crianca se esta nao for favoravel

d) Néo investigava se os resullados da investigacéo realizada em adultos pudessem
ser extrapolados para este grupo etério

e) Nao investigava se os resultades ndo fossem directamente Uleis as criangas
envolvidas na investigagdo

f) Nao tem opiniao

89. E se os doantes a envolver fossem adultos?
a) Pedia consentimento ao doente apds adequada informagéo do projecto
b) Pedia paracer & comissao de ética do hospital



0 Questiondrio

c) Iniciava a investigagéo sem quaisquer pareceres, desde que o doente ndc expres-
sasse a sua recusa em participar no projecto

d) Tratando-se de doentes interados num hospital universitério, ndo ha justificagac
para solicitar consentimento ao doente para integrar um projecto de investigagao
desde gue o mesmo esteja devidamente aprovado pelo director

e) Se o doente recusasse participar na investigagéo, proporia a sua transferéncia para
um hospital ndo universitério

f) Nao tem opinido

Justica

Q0. Assinale a ou as afirmacdes que julga serem as mais correclas;

a) Intemamentos Inapropriados de doentes em unidades de cuidados intensivos
constituem erros éticos graves porgue geram utilizagdo inapropriada de meios
£SCass0s e ONerosos

b) Internamentos inapropriados de doentes em unidades de cuidados intensivos
constituem erros éticos graves porque geram utilizagdo inapropriada de meios
técnicos & humanos escassos e onerosos e pdem em causa a possibilidade de
assisténcia clinica adeguada a doentes graves

c) E justa a menor utilizagao de recursos técnicos e humanocs em doentes com pior
prognastico

d) A verificagdo do diagnostico de morte cerebral ceve estar dependente fundamen-
talmente da gestao das vagas e dos recursos humanos e técnicos de uma unidade
de cuidados intensivos pediatricos

e) O atraso do diagndstico de morte do tronco cerebral por razbes distintas das indi-
cagdes clinicas € um grave erro ético também porque pde em causa a disponibi-
lidade da unidade para assisténcia clinica a cutros eventuais doentes

f) Nao tem opiniao

91. Qual ou quais das afirmagdes a seguir produzidas considera eticamente correctas?

a) Devemos satisfazer as necessidades de salds do maior nlmero de pessoas,
prejudicando a aguisicao de tecnclogia de ponta e dispendiosa, capaz de favorecer
apenas uma minoria de doentes, ricos ou pobres

b) A afirmag&o anterior apenas sera correcta se se considerar, por exemplo, um pais
cnde as necessidades mais elementares de salde nfo estejam satisfeitas

c) N&o é reprovavel assegurar uma assisténcia clinica mais diferenciada a um menor
ndmero de doentes, se se tiver em mente o progresso médico, mesmo limitando
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a qualidade assistencial ao maior nUmero dos que t&m acesso a salde, se as
necessidades bésicas de salde eslivererm asseguradas a todos

d) A planificagao do nimero de vagas em unidades de cuidados intensivos pediatricos
numa dadaregido deve respeitar fundamentalmente a populacéo abrangida directa-
mente pela unidade hospitalar independentemente de outras caréncias a nivel
territorial mais vasto.

e) Nao tem opinido

Solicitude e vulnerabilidade

92. Um departamento hospitalar sugere a respectiva Administragio a necessidade de um
determinado apolo assistencial médico permanente. Por razdes de natureza econdmica, esta
planificagéo & recusada. Encontrando-se em periodo extra-laboral, um dos médicos desta
unidade é contactado pelo seu hospital para realizar determinado acto médico considerado
fundamental para um dado doente agudo. Qual ou guals das atitudes julga adequadas?

a) O médico deve responder afirmativamente a solicitagéo

b) O médico tem de responder afirmativamente a solictagéo

5
d

) O médico pode responder negativamente a salicitagéo

) O hospital deve ser responsabilizado pelas consequéncias clinicas para o doente,
decorrentes da recusa do médico, uma vez que atempadamente fol sensibilizado
para a eventualidade desta ocoréncia e nde agiu adequadamente

e) O hospital ndo pode dispdr em absolulo dos seus profissionais

f) O hospital tem a cbrigagao ética de respender da forma mais adequada & resolugao
das questdes assistenciais colocadas pelos médicos

g) Nao tem opiniéo

98.Tendo conhecimento da existéncia de uma crianga de 14 ancs de idade vitima de maus
tratos, o médico
a) Néo pode comunicar esla siluacao, porquanto tem o dever absoluto de respeitar
a confidencialidade do diagndstico dos seus doentes
b) Apenas pode comunicar este diagndstico por solicitagéo expressa do tribunal de
menores
c) Tem o dever de comunicar esta situacgao ao tricunal de mencres, no intuito da
penalizacao do agressor
d) Tem o dever de promover a protecgfo adeguada do menor, eventuaimente
solicitando a retirada do peder parental (case o agressor seja o pai e/ou a mae) ao
tribunal de menores, durante o periodo de investigagéo que se devera seguir
e) Nada poderd decidir sem aceitagdo prévia dos pais
f} Nao tem opinido



.......................................................................................................................................................... O Questicnanc

Alimpressao tipografica deste trabalho teve a comparticipacéo, por sua espontanea
iniciativa, da Nestlé Portugal. SA.
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