CONSELHO NACIONAL DE ETICA PARA AS CIENCIAS DA VIDA
Presidéncia do Conselho de Ministros

RELATORIO SOBRE O ESTADO
VEGETATIVO PERSISTENTE

Antonio Vaz Carneiro, Joao Lobo Antunes,

Antonio Falcao de Freitas

(Fevereiro de 2005)



RELATORIO EVP - A. VaZ CARNEIRO, JOAO LOBO ANTUNES, A. FALCAO FREITAS

Este relatorio constitui a ultima contribuicdo do Professor Falcdo de Freitas para a
reflexdo bioética no dmbito do CNECV. A sua intervengdo foi sempre caracterizada pela
humanidade de quem conhecia de perto o sofrimento, pela fidelidade ao cerne moral da
profissdo que abracara, e pela paixdo de quem se entrega de alma as causas em que

acredita. Este relatorio é-lhe dedicado como sentida homenagem a sua memoria.




RELATORIO EVP - A. VaZ CARNEIRO, JOAO LOBO ANTUNES, A. FALCAO FREITAS

Introducao

As lesdes directa ou indirectamente infligidas ao Sistema Nervoso Central (SNC) podem
ter consequéncias muito diversas no normal funcionamento cerebral. Independentemente
da etiologia da lesao (traumética, tumoral, vascular, infecciosa, isquémica ou outra) pode
surgir um quadro de coma, susceptivel de evoluir de vérias formas. Assim nos extremos
estardo a recuperagdo completa ou a morte cerebral, mas entre eles ocorrem situacdes de
gravidade variada e de progndstico distinto, entre as quais o chamado estado vegetativo
persistente (EVP).

Este quadro reveste-se de caracteristicas clinicas muito especiais, que levantam
problemas de diagndstico, tratamento e progndstico, além de questdes éticas,
nomeadamente quanto a legitimidade de interrup¢ao de medidas de suporte terapéutico.

O presente Relatério foi suscitado por um pedido de parecer proveniente de um
hospital publico em Lisboa, em que se descrevia o caso clinico de um doente em EVP e
se colocava a questdo de eventual interrup¢do do tratamento de suporte neste doente e das
implica¢des morais e éticas que dai poderiam decorrer.

Procurando responder de maneira mais geral ao problema colocado, ird o presente
Relatério concentrar-se na discussdo dos seguintes pontos, que constituirdo outros tantos
capitulos formais deste documento:

e definicdo de estado vegetativo persistente

e prognodstico clinico do doente em estado vegetativo

e consideracdes éticas, especialmente no que concerne a definicdo de tratamentos
proporcionados versus desproporcionados, a préatica da recusa versus interrup¢ao de
tratamento médico em doentes graves e/ou terminais e ao conceito de futilidade
terapéutica

e conclusodes

Definicao de EVP

A designacao de Estado Vegetativo Persistente (EVP) foi pela primeira vez utilizada em
1972 num artigo classico de Jennett e Plum, significativamente intitulado “Persistent

vegetative state after brain damage. A syndrome in search of a name” (1).
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Anteriormente tinham sido descritos quadros neuroldgicos semelhantes ou
idénticos, designados por diversos nomes, incluindo: the apallic syndrome, severe
traumatic dementia, post-traumatic dementia/encephalopathy, minimally
responsive/conscious state, permanent/irreversible/prolonged coma/unconsciousness,
post-traumatic/post-comatose unawareness, coma vigil, akinetic mutism, etc. (2).

O termo estado vegetativo foi recomendado pela primeira vez em 1993 no
relatério da American Neurological Association (3) e em 1994 no documento da Multi-
Society Task Force on the Persistent Vegetative State de 1994 (4,5).

A definicdo da sindrome foi estabelecida pela Multi-Society Task Force no
relatério de 1994 j4 referido. O documento inclui um conjunto de critérios codificados,

baseados em trabalhos anteriores, descritos no quadro 1.

Quadro I - Definicao de EVP pela Multi-Society Task Force (4,5)

DEFINICAO

e 0 estado vegetativo € uma situacdo clinica de completa auséncia da consciéncia de
si e do ambiente circundante, com ciclos de sono-vigilia e preserva¢ao completa ou
parcial das funcdes hipotalamicas e do tronco cerebral

CRITERIOS

e total auséncia de consciéncia do eu ou do ambiente circundante; impossibilidade de
interac¢do com 0 proximo

e auséncia de respostas sustentadas, reprodutiveis, intencionais e voluntdrias a
estimulos visuais, auditivos, tacteis ou noxicos

e auséncia de compreensao ou expressao verbais
¢ vigilia intermitente, ciclos sono-vigilia

e preservacdo das fungdes hipotalamicas e autondmicas suficientes para a
sobrevivéncia. Incontinéncia urindria e fecal.

e preservacdo em grau varidvel dos reflexos dos nervos cranianos (pupilares, éculo-
cefdlicos, corneos, 6culo-vestibulares, de degluticdo) e espinomedulares

Em termos de desenvolvimento temporal, designa-se o estado vegetativo o
quadro clinico inicial, estado vegetativo continuado quando o quadro persiste pelo

menos 4 semanas e estado vegetativo persistente quando as alteracdes neuroldgicas
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persistem por mais de 3 meses apds andxia cerebral e 12 meses na sequéncia de
traumatismo craniano.

Por outro lado, e em resposta a um pedido parlamentar, o Royal College of
Physicians of London apresentou em 1996 um documento que incluiu um conjunto de
critérios diagnésticos do EVP sobreponiveis aos da Multi-Society Task Force, que estao

descritos no quadro II.

Quadro II - Defini¢do de EVP pelo Royal College of Physicians of London (6)

SAO NECESSARIOS TRES CRITERIOS CLINICOS

1. Auséncia de evidéncia de consciéncia de si ou do ambiente. Sem resposta volitiva a
estimulos visuais, auditivos, tacteis ou néxicos. Sem evidéncia de compreensdo ou
expressdo da linguagem

2. Ciclos de encerramento e abertura dos olhos, simulando o sono e a vigilia

Funcdes do tronco cerebral e do hipotdlamo suficientemente preservadas para
manutencao da respiracdo e da circulagdo autbnomas

OUTRAS CARACTERISTICAS CLINICAS

1. Incontinéncia urindria e rectal. Pestanejar espontineo e reflexos pupilares e
corneanos mantidos. Resposta conjugada ou desconjugada ao teste calérico com
dgua gelada

2. Auséncia de nistagmo em resposta ao teste caldrico com dgua gelada. Sem fixacao
visual, sem seguimento de objectos em movimento com os olhos, sem uma resposta
a ameaca

3. Pode exibir movimentos ocasionais da cabeca e olhos em direc¢ao a um som ou um
movimento, assim como mover o tronco € os membros sem objectivo definido.
Pode exibir um mioclénus a ameaca. Pode sorrir ou produzir esgar a dor provocada.
Pode apresentar movimentos circulares dos globos oculares.

z

O que caracteriza pois o estado vegetativo é uma combinacdo de periodos de
vigilia, com total auséncia de evidéncia de uma mente funcional em termos de recep¢ao
ou emissao de informacdo, ou seja, uma clara dissocia¢io entre “estar acordado” e “estar
consciente”. A abertura espontanea dos olhos ocorre apds um periodo varidvel conforme
a natureza da lesdo, em regra mais alargado no caso de traumatismos cranianos, que no

coma nao traumdtico. Uma vez os olhos abertos, os doentes em EV passam a apresentar
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periodos prolongados de vigilia, alternando com sono (do qual podem ser acordados com
vigorosa estimulac¢ao) (7).

O EVP distingue-se inequivocamente do estado de morte cerebral, quer por
critérios clinicos, quer por critérios laboratoriais. Igualmente o progndstico é
completamente distinto e por isso eles requerem abordagens clinicas e terapéuticas
totalmente diversas. (8).

Os exames laboratoriais e de imagiologia ndo fornecem padrdes consistentes para
o diagnéstico de EVP: o electroencefalograma (EEG) apresenta um conjunto de
alteracdes inespecificas na maioria dos casos e é quase normal em 10-20%; a TAC e a
RMN demonstram normalmente um padrao ndo-especifico de atrofia cerebral cortical e
alargamento ventricular difuso; a circulacdo cerebral e o metabolismo estao reduzidos, e a
tomografia por emissdo de positroes (PET) demonstra portanto diminuicao da actividade
metabdlica mais ou menos marcada em diversas areas cerebrais (aparentemente com
valor progndstico). A auséncia de poder discriminatdrio dos testes acima apresentados faz
com que o EVP seja um diagndstico sobretudo de base clinica.

Mais recentemente, foram publicados critérios diagndsticos sobre o chamado
“Estado Minimamente Consciente” (minimally conscious state) — definido como uma
alteracdo profunda da consciéncia que nao preenche os critérios de coma ou estado
vegetativo -, um quadro distinto do coma, estado vegetativo e sindrome de “locked-in”,
com base em diferengas no grau de consciéncia, ciclos de sonos/vigilia, fun¢cdo motora,
audicdo, visdo, grau de comunicacio e expressdes emotivas (9). A definicdo deste quadro
clinico € util para a avaliacdo mais rigorosa do estado alterado da consciéncia, pois um
diagndstico o mais preciso possivel terd natural repercussdo no progndstico, algo diverso,

destes doentes. E isso que discutimos em seguida (10).

Prognéstico no EVP

O prognéstico define-se como o conjunto de resultados (outcomes) possiveis de
uma doenca e a frequéncia com que se espera que eles ocorram. O estabelecimento de um
progndstico correcto é uma das tarefas mais delicadas com que o médico se confronta. No
caso do doente em estado vegetativo, essa determinacdo progndstica € particularmente

complexa, por razdes que se irdo apresentar e discutir mais adiante.




RELATORIO EVP - A. VaZ CARNEIRO, JOAO LOBO ANTUNES, A. FALCAO FREITAS

Seja qual for o contexto em que se procura estabelecer um progndstico, as
questdes que este levanta contém trés componentes (11):

® um elemento qualitativo - quais os resultados possiveis?

¢ um elemento quantitativo - qual a probabilidade de eles acontecerem?

¢ um elemento temporal — ao fim de que intervalo de tempo?

Para o estabelecimento de um progndstico correcto num doente especifico temos
de examinar a evolucdo clinica de grupos de doentes com a mesma patologia (por
exemplo, andxia cerebral), tentando depois refinar este processo através da inclusao do
doente em subgrupos determinados, por exemplo grupos etdrios (os doentes jovens
evoluem mais favoravelmente que os idosos), varidveis clinicas (causas traumadticas
cerebrais versus anoxia por paragens cardiacas) ou por patologias concomitantes (doentes
com ou sem doenga cerebro-vascular prévia) (12).

Embora os problemas que os estudos respectivos procuram esclarecer sejam
idénticos, € importante estabelecer a diferenca entre factores de risco e factores
progndsticos: 0s primeiros sdo as caracteristicas dos doentes associadas com o
aparecimento inicial da doenca (a sua incidéncia), enquanto que os segundos sdo as
caracteristicas da doenga que conferem um aumento (ou diminui¢do) de um resultado
(outcome) positivo ou negativo para o doente.

O desenho dos estudos prognésticos €, tipicamente, o de coorte (grupos de
sujeitos expostos a uma causa putativa mas sem evidéncia de doenga, sio comparados
prospectivamente com outro grupo também sem doenga, mas sem exposi¢do causal), ou
de caso-controlo (doentes com determinada doenca s@o comparados com sujeitos sem
essa doenca, para determinacdo da potencial associacdo entre a exposicdo a um
determinado factor e o aparecimento da referida doenga) (13).

Os melhores dados disponiveis sobre o prognéstico dos doentes em estado
vegetativo provém dos casos revistos pela Multi-Society Task Force on the Persistent
Vegetative State (MSTFPVS) de 1994 (4,5). Embora existam outras fontes relativamente
fidveis sobre o prognoéstico dos doentes em EV (14-18), a qualidade e o rigor dos dados
da Task Force constituem a melhor evidéncia disponivel e serd com base nesta que este

Relatdrio se ird apoiar.
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Em termos objectivos € necessario compreender a distincao entre recuperagao da
consciéncia e recuperacao da funcdo. O documento da MSTFPVS define estes dois

conceitos: “...a recuperacdo da consciéncia € determinada pela capacidade que o doente

tem de estar consciente de si e do ambiente circundante, de dar respostas
comportamentais voluntdrias e consistentes a estimulos visuais e auditivos, assim como

mostrar uma interac¢do com o0s outros. A recuperacdo funcional, por seu lado,

caracteriza-se por um certo grau de comunicacdo, a capacidade de aprendizagem e de
desempenho de tarefas adaptativas, mobilidade, autonomia e participacao em actividades
vocacionais ou recreativas. A recuperacdo da consciéncia pode ocorrer sem recuperagao
da funcdo, mas a recuperagdo da funcdo ndo pode ocorrer sem recuperacdo da
consciéncia” (5).

O relatorio ja citado da MSTFPVS € considerado a fonte mais importante sobre o
EV, ja que foi um documento de consenso da responsabilidade de vérias sociedades
americanas (American Academy of Neurology, Child Neurology Society, American
Neurological Association, American Association of Neurological Surgeons e American
Academy of Pediatrics) e inclui a melhor casuistica. A MSTFPVS foi criada em 1991
propositadamente para elaborar o ja referido relatério, tendo sido constituida por dois
representantes de cada sociedade e um painel de conselheiros provenientes dos campos
da medicina, bioética e direito. A metodologia da sintese da evidéncia incluiu uma
revisao exaustiva da Medline, andncios em revistas das sociedades solicitando a
comunicacdo de estudos nao publicados, identificacdo de casos de recuperagdo noticiados
nos “media” nao médicos e dados do National Institute of Neurological Disorders and
Stroke Traumatic Coma Data Bank (4,5). O documento, na sua forma final, teve a
aprovacao do comité executivo de cada uma das sociedades constituintes.

A andlise do progndstico no relatério da MSTFPVS baseou-se em 754 casos
publicados na literatura de lingua inglesa, todos em EV 30 dias apds a lesao causal, e dos
quais existia um seguimento at€ aos 12 meses. Os resultados foram organizados segundo
a etiologia (traumdtica e nao-traumatica) e grupo etdrio (adultos ou criancas <16 anos —
limite de idade nem sempre constante de estudo para estudo). Os dados foram também

organizados em termos de durag¢do do EV.
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No quadro III estdo descritas as estimativas probabilisticas ao fim de um ano de
doenca em pacientes em EV hd 6 meses. A MSTFPVS conclui na sua andlise que se pode
declarar o doente em estado vegetativo persistente apds 3 meses no grupo ndo-trauma e

aos 12 meses pds-traumatismo craniano (em criangas e adultos).

Quadro IIT — Resultados probabilisticos aos 12 meses em EV durante 6 meses

n Morte (%) Es;,(tl;)tivo (Cq(: ;1sciente z%ependente
(%)

Traumatismo
Adultos 123 32 (21-43) 52 (40-64) 16 (9-27) 4 (0-9)
Criangas 28 14 (0-31) 54 (30-78) 32 (12-58) 11 (0-26)
Nao traumadtico
Adultos 50 28 (12-44)  72(56-88) O
Criangas 30 0 97 (89-100) 3 (0-11) 0

Os numeros entre paréntesis sdo o Intervalo de Confianga a 99%
Uma outra andlise dos resultados permite o cdlculo da percentagem de doentes que,
encontrando-se aos 6 meses em EV, estavam, ao fim de 12 meses, conscientes,

independentes, em EV ou falecidos (quadro IV).

Quadro IV — Resultados aos 12 meses de doentes em EV aos 6 meses*

Adultos Criangas Trauma Nao-trauma Todos
(n=603) (n=151) (n=540) (n=214) (n=754)
Conscientes 12 % 17 % 19 % 1 % 13 %
Independentes 3 % 5 % 5 % 0 4 %
Em estado 57 % 76 % 53 % 81 % 62 %
vegetativo
Falecidos 31 % 7 % 28 % 18 % 25 %

* varios doentes foram perdidos para seguimento

Os resultados assinalam um progndstico muito desfavordvel para os doentes em

coma secundario a uma causa nao traumatica: mais de 85% morreram ou ficaram em EV

8
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nos primeiros 30 dias. Numa sub-série de 169 doentes, doze meses apds a agressio
noéxica inicial ndo traumadtica mais de metade tinham falecido, um ter¢o mantinha-se em
EV e os restantes apresentavam diversos graus de deficiéncia neurolégica. Apenas um
doente foi classificado como estando em boa recuperagao.

Em termos praticos, o EVP reduz a expectativa de vida para 2 a 5 anos, com uma
taxa de mortalidade de 82% aos 3 anos € 92% aos 5 anos. A sobrevivéncia para além dos
10 anos € absolutamente excepcional (4,5).

Existem relatorios de recuperacdes tardias ocasionais de doente em EVP,
analisados também pela Task Force. A conclusdo € que mas classificagcdes nosoldgicas e
avaliacdes pouco rigorosas perturbam a correcta andlise destes casos. Reconhece-se,
contudo, que poderd existir um ou outro caso muito raro de uma certa recuperacao,
embora, invariavelmente com sequelas neuroldgicas substanciais.

Em termos préticos é possivel, baseado nos dados referidos, enunciar alguns
conceitos basicos para o estabelecimento do prognéstico nos doentes em EVP:

1. o progndstico € pior em grupos etdrios mais avancados

2. os casos provocados por causas nao-traumdticas apresentam pior progndstico do
que 0s casos traumaticos

3. os escassos relatérios de recuperacao aparecem neste ultimo grupo de doentes

4. alguns doentes apresentam actividade reflexa mais activa do que outros, mas este
facto ndo se repercute num melhor progndstico neurolégico

5. o seguimento de objectos com os olhos e o piscar em resposta a ameaca sao sinais
de uma melhor evolucao, mas de maneira inconsistente e imprevisivel

6. ademonstracdo imagioldgica de lesdo axonal difusa ndo altera o progndstico

7. aauséncia de hidrocefalia na TAC € sinal de um melhor prognostico global

Analise ética

A reflexdo ética sobre os procedimentos recomendaveis relativamente aos doentes em
EVP evoluiu ao longo do tempo, e podemos metodologicamente sistematizd-la em 3
periodos. Num primeiro, os médicos que assistiam os doentes em EVP decidiam, caso a
caso, pela manuten¢do ou suspensao de medidas terapéuticas de suporte, com base em

juizos individuais acerca do “melhor interesse” (best interest) dos doentes em causa,
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considerando exclusivamente o progndstico provavel, em termos de duracdo e qualidade
de vida. Um segundo periodo é caracterizado pelo recurso ao sistema judicial a
complexidade das questdes humanas envolvidas e o possivel conflito entre a decisdo
médica e a opcao dos familiares, tornou-se necessdrio recorrer aos tribunais, cuja decisdo,
na jurisprudéncia norte-americano estabelece precedéncia, e define parametros para a
decisao ética. Finalmente o 3° periodo, inclui e privilegia a reflexao ética. Esta, embora
presente desde o primeiro momento, desenvolve-se cada vez mais problematizando os
diversos cursos de accdo possiveis, na sua natureza e implicagdes, reconhecendo as
diferentes sensibilidades envolvidas — profissionais de saide e familiares - e
estabelecendo propostas de accao.

A questdo ética fundamental suscitada pelos doentes em EVP € a legitimidade
ética do esforgo terapéutico a desenvolver, especificamente a decisdo de suspender toda a
terapia, incluindo, mais recentemente, a supressao da hidratacdo e nutri¢ao artificiais.

Historicamente, a decisdo de recusa ou interrup¢ao de tratamento comegou por se
colocar em relacdo a doentes internados em Unidades de Cuidados Intensivos (UClIs).
Neste contexto, os casos sdo relativamente mais simples: doentes com patologias muito
graves sao tratados com terap€uticas muito agressivas, mas que se vém a revelar
ineficazes. Esta evoluc¢do desfavordvel classifica-os como doentes terminais, pelo que a
continuacdo do tratamento € vista como futil e priva-os da dignidade de uma morte
serena. A decisdo de interromper a ventilacdo mecanica, por exemplo, prende-se ndo com
a idade do doente ou a gravidade da respectiva situagdo clinica, mas com a percepcao que
os médicos assistentes possuem sobre o que os doentes quereriam que fosse feito, assim
como com a conviccdo médica de um progndstico muito desfavordvel a curto prazo,
independentemente das medidas de suporte avancado de fungdes vitais (21).
Confirmando estes conceitos, um estudo demonstrou que 20% dos doentes que morrem
no hospital estdo na UCI e que, num periodo de 5 anos (1988 a 1992), a percentagem de
doentes criticos que vém a falecer apds uma decisdo de recusar ou interromper tratamento
aumentou de 51% para 90% (22). Existe de resto marcada variagdo na prética clinica
nestes contextos: na Europa, decisdes de interromper tratamento em doentes criticos

variam entre 18% em paises do Sul e 48% em paises do Norte (23).
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Mas ndo s@o apenas os doentes de cuidados intensivos que apresentam este tipo de
questdes: hoje, decisdes terapéuticas deste tipo alargaram-se a criancas com
malformagdes congénitas muito graves e a idosos com deméncias terminais, levantando
de facto problemas éticos andlogos nestes grupos de doentes: iniciar ou ndo tratamento,
continuar ou interromper um tratamento ja iniciado.

Em termos filoséficos existem duas posi¢des antagénicas sobre este problema: a
primeira defende que ndo existe distingdo moral entre a recusa inicial do tratamento
(withhold) e a suspensdo de um tratamento ja iniciado (withdraw), ja que sugerir que o
primeiro caso ¢ uma omissdo e o segundo uma accao constitui uma distin¢do falsa,
induzida pela nocao que a morte provocada por uma ac¢ao € mais “culpabilizante” do que
a induzida por uma omissdo (24). A posi¢do contrdria sustenta que ndao ha distin¢cdo
quando a decisdo resulta de opg¢des livres e informadas do doente, mas que se forem
decisdes médicas sobre doentes incapazes de consentir, entdo tem de haver critérios
cientificos claros, parecer de uma Comissdo de Etica e consentimento por substitui¢do. A
justificacdo para esta posi¢do baseia-se no argumento de que a decisdao de ndo iniciar
terapia, ou a de suspender a que estd em curso, ndo sdo idénticas sob o ponto de vista
ético, na medida em que, no primeiro caso, a omissao consistiria em deixar a natureza
seguir o seu curso apds a avaliagdo de que toda a ac¢do humana resultaria num
agravamento da condic¢do geral do doente (maleficéncia) e, no segundo caso, envolveria
uma accdo directa e deliberada para retirar os meios terapéuticos que estavam a ser
praticados, o que conduz a morte da pessoa como causa mais proxima. Este Relatério nao
discute detalhadamente a diferenca entre recusar ou interromper um tratamento. Seja
como for, defendemos que o conceito de cuidados humanizados € com compaixdo inclui
a interrupcdo de um tratamento considerado fitil (ver mais adiante), o que, como ja foi
discutido, pode até ser visto como maleficéncia.

Na prética clinica, os médicos acham muito mais dificil interromper um
tratamento j4 iniciado, do que ndo iniciar um tratamento. E, se decidem interromper um
tratamento, é mais simples e aceitdvel fazé-lo num doente que o iniciou recentemente,

dias - do que no doente em que a terapéutica ja estd em curso hd meses ou anos.

11
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Ha hoje a tendéncia, em muitos paises, para dar mais peso ético ao principio da
autonomia quando em confronto com o principio da beneficéncia, o que na préitica
significa que um doente pode recusar tratamento que, na opinido de outros (médicos, por
ex.), poderia beneficid-lo, ou requerer que um tratamento ja iniciado seja interrompido,
incluindo suportes avancados de funcdes vitais. Decisdes deste tipo podem ir contra
convicgdes morais e religiosas - dos doentes, das familias e da sociedade em geral - sendo
por isso potencialmente controversas. Por outro lado, o direito do doente competente a
recusar tratamento deve ir a par com a proteccdo do doente incompetente em relagdo a
tratamentos que teriam sido por ele recusados, se isso fosse possivel. Para assegurar tal
protec¢do, torna-se essencial inquirir da vontade prévia ou actual do doente, facto este
nem sempre possivel, jd que este pode ter-se encontrado em EVP sem antes ter tido a
possibilidade de fazer saber os seus desejos e convicgdes sobre o que considera melhor
para si. Se ndo conhecermos com seguranca a posi¢cao da pessoa sobre o EVP antes de se
encontrar nesse estado, a decisdo clinica serd sempre individual e casuistica. A regra geral
€ in dubio pro reo e assim quando ndo seja possivel conhecer a vontade actual da pessoa,
o principio da beneficéncia deve prevalecer sobre o principio da autonomia. A questdao
aqui € entdo saber qual é o melhor bem para a pessoa e quem o determina.

Existem alternativas possiveis para o paciente poder expressar previamente a sua
vontade. E o caso dos testamentos vitais, as directivas prévias e os “provedores de
cuidados de satide”, habituais nos paises anglo-saxénicos, mas que raramente sdo usados
em Portugal. Devido a auséncia de disposicdes concretas nesta matéria, torna-se bastante
dificil encontrar o caminho mais adequado para definir quem é competente para autorizar
intervengdes médicas ou para decidir em nome do paciente quando este se encontra
impossibilitado de consentir. E pois problematico, na maior parte dos casos de pacientes
em EVP, saber qual a vontade destes, ¢ nem o médico nem a familia parecem ser
legalmente responsaveis pela representacdo do adulto incompetente, ndo obstante na
prética a familia ndo deva ser afastada do processo de decisdo. Perante esta dificuldade
ha, pois, de atender ao critério da defesa dos melhores interesses do paciente que, nos
casos de EVP, se torna igualmente muitissimo problematico. As opinides sobre a melhor
conduta sdo naturalmente muito variadas: um inquérito realizado em 1991 a mais de 500

pessoas sobre as suas opg¢oes de cuidados médicos se um dia se encontrassem em coma e
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com probabilidade minima de recuperacdo - situa¢do andloga aos doentes em EVP —
revelou que 55-60% nao queriam um tratamento que prolongasse a sua existéncia,
presumivelmente por acharem que o resultado era inaceitdvel em termos de qualidade de
vida (19).

No caso dos doentes em EVP, o tnico beneficio potencial em serem mantidos em
vida com cuidados extraordinérios € a hipdteses remota de uma recuperagao tardia, que €
sempre acompanhada por deficiéncia profunda, contexto clinico sobre a qual a maioria
dos proponentes da recusa ou terminacdo de cuidados médicos baseia as suas
recomendacdes. Pelo contrério, os defensores da manutencio das medidas extraordindrias
nestes doentes argumentam precisamente que a simples possibilidade de um resultado
mesmo que minimamente positivo proibe a interrup¢do (se ja iniciados) ou a ndo-
administracio (se ndo iniciados) de cuidados a estes doentes, independentemente da sua
eficcia final, da duracdo da sua existéncia com deficiéncia profunda e do custo muito
elevado que cada doente necessariamente acarreta — o que pode ir (em termos genéricos)
contra o conceito de justica distributiva (distribuicdo justa de recursos escassos).

O conceito de beneficéncia — um dos objectivos base da medicina — inclui o
alivio de sintomas e sofrimento, a restauracdo da saide e da fungdo organica e o
impedimento ou atraso da progressdo da doenca, em suma, a melhoria da qualidade de
vida do doente. O prolongamento da vida do doente, por si sO, apenas se justifica se for
acompanhado por um beneficio para aquele. No caso do doente em EVP, o prolongar a
vida ndo traz quaisquer beneficios, quer directos quer indirectos. Defendemos, de resto,
que o tratamento de doentes cujo progndstico € uniformemente fatal e sem recuperacdo
clinica possivel pode cair na definicdo de maleficéncia, que se define como o risco, o
desconforto e a indignidade do tratamento, o prolongamento do sofrimento através deste,
assim como o peso para os familiares ou responsaveis pelos cuidados nestes doentes.

Toda decisdo em termos de recusa ou interrup¢do de tratamento de doentes com
progndsticos muito reservados comega por se basear no potencial conflito entre o valor
absoluto da vida e o conceito de qualidade do viver. Com efeito, para os personalistas, a
vida tem um valor absoluto e hé escasso lugar ao julgamento sobre a respectiva qualidade

intrinseca (20). Esta posi¢ao pode afectar a autonomia do doente, assim como a andlise de
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beneficio-dano na definicdo do que constitui um tratamento aceitavel e desejavel para os
doentes em EVP.

Uma outra visdo, geralmente mais aceite, afirma que a vida constitui de facto um
bem badsico, precioso e que deve ser preservado. Mas esta preservacao depende de outros
valores, como a capacidade de estabelecimento de relacdes interpessoais, de decisdo e
accdo como agente moral e da satisfacio em estar vivo. Porque precisamente estes
factores nao se encontram presentes nos doentes em EVP, alguns fil6sofos defendem que
estes doentes ja ndo sdo de facto pessoas — ja ndo estdo “vivos” -, e entdo a sociedade tem
de reconsiderar a presta¢do (ou nao) de cuidados médicos a estes doentes. Este assunto €
complexo e controverso, sendo apenas aqui apresentado, ndo sendo mais desenvolvido
neste documento: bastard referir que se pode argumentar a distincdo entre “vida
bioldgica”, organica (que o doente em EVP tem), e a “vida pessoal”, ou de relagdo (que o
doente em EVP nao tem, nem deverd vir algum dia a ter). Muitos filésofos e bioeticistas
fazem a mesma distincdo entre vida bioldgica e vida pessoal, sem concluir
necessariamente que a sociedade deixou de ter obrigacdes morais para com estes doentes,
ainda que a distin¢@o implique sempre a eticidade de um diferente tratamento para aquele
que apenas possui vida biolégica e aquele outro que mantém a possibilidade de

recuperacdo de uma vida pessoal.

Definigao de tratamento proporcionado versus desproporcionado

A definicio do que constitui um tratamento “proporcionado” (oposto a
“desproporcionado”) tem variado durante os tempos. Inicialmente, um tratamento seria
“proporcionado” se incluia as tecnologias habitualmente disponiveis, enquanto que a
utilizacdo de tecnologias muito sofisticadas, escassas e dispendiosas era considerado um
tratamento ‘““‘desproporcionado”.

Mais recentemente, a prépria no¢ao de tratamento habitual ou proporcionado tem
vindo, de facto, a incluir todas as medidas terap€uticas que estejam ligadas a um
resultado final considerado aceitdvel pelo médico e pelo doente. Neste contexto, a
definicdo do que € considerado um tratamento “desproporcionado” entra em linha de
conta com a avalia¢do ndo s6 do médico, como dos doentes e respectivas familias, em

termos precisamente de pesos e sacrificios extra que todos tém de suportar. Esta
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abordagem conceptual de beneficio-dano serve entdo de base a classificacdo dos
tratamentos em “proporcionados’” ou “desproporcionados”.

Se se levar em linha de conta este raciocinio, entdo haverd que aceitar que
tratamentos considerados de rotina (ou proporcionados) num doente, poderdo ser
considerados desproporcionados noutro. Por exemplo: a instituicdo de ventilacao
artificial num doente com 89 anos com pneumonia bilateral, carcinoma metastitico da
prostata e deméncia de Alzheimer avangada, apresenta validade seguramente diferente da
sua aplicacdo a um jovem de 25 anos, também com pneumonia bilateral, mas sem
qualquer outra patologia subjacente. Aqui a decisdo € claramente baseada no progndstico
antecipado, que serd significativamente diferente nos dois casos. Ou seja, as estimativas
probabilisticas de um resultado considerado bom, ou aceitdvel, versus mau ou inaceitdvel,
tém a possibilidade de clarificar a natureza do esquema terapéutico que se pretende por
em pratica: num caso apropriado, noutro inapropriado.

Um caso que merece uma referéncia especial (ainda que sucinta) é o da
alimentacao e hidratacao artificial (AHA), uma técnica universalmente utilizada em
doentes com EVP (ainda que estes constituam uma pequena minoria dos doentes que
necessitam de AHA). A questao que se coloca € a seguinte: serd que em doentes em EVP
a AHA deverd ser considerado um tratamento proporcionado ou desproporcionado?

As opinides de ambos os lados do Atlantico divergem consideravelmente entre
médicos e doentes, com uma percentagem superior de ambos a interromperem a AHA
nos Estados Unidos (2). Os proponentes da manutengdo da AHA nestes doentes
argumentam, em primeiro lugar, que se trata de uma técnica de cuidados bdsicos, que nao
€ de facto um tratamento (porque ndo restaura nenhuma funcao bésica de vida) e que
deve ser oferecida a todos os que dela necessitam, independentemente dos eventuais
beneficios médicos. O segundo argumento € o de que a interrup¢do de AHA causa
inevitavelmente a morte do doente, talvez com sofrimento adicional (embora seja
duvidoso que no caso dos doentes em EVP isso se verifique). O terceiro envolve o
simbolismo de serem doentes particularmente vulnerdveis que necessitam de AHA
(terminais, idosos dependentes, agudos e criancas), pelo que a sua manutencao demonstra

compaixao e solidariedade inter-pessoal.
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A argumentacdo contrdria, por seu lado, alude ao facto de que a didlise ou a
ventilacdo artificial também ndo restauram nenhuma fungo fisiolégica de base, ou, para
utilizar um outro exemplo banal, que a insulina no diabético ndo restitui a secrecao as
células do pancreas. Estes tratamentos (dialise ou ventilacdo artificial) servem o propdsito
de suportar as funcdes vitais do doente, até que este recupere do insulto noéxico inicial. No
caso de ndo haver recuperagio, ou de se manter um estado permanente de inconsciéncia,
o doente passa entdo a ser designado como terminal e aquelas modalidades terapéuticas
serdo entdo interrompidas. O facto da interrupcdo da AHA poder ser analogamente
comparada a ‘“deixar morrer o doente a fome e a sede” — com todas as conotagdes
emotivas que este facto comporta — ndo deve fazer esquecer que, em si mesma, esta
técnica poder constituir um dano para o doente, caso este ndo apresente hipéteses de
sobrevivéncia, servindo apenas para adiar uma morte inevitavel.

A jurisprudéncia nesta matéria aponta para que, nos EUA e na Europa, a AHA
deva ser considerada — a semelhanga da ventilacdo assistida ou a didlise — um tratamento
que substitui uma funcdo (neste caso a degluticdo) e como tal passivel de ser
interrompida como qualquer outro. De recordar, um dos mais famosos casos
jurisprudenciais nos EUA e referenciado no mundo inteiro, o caso Quinlan (1976), no
qual o Supremo Tribunal de New Jersey decidiu que, no caso de um paciente em EVP,
sem esperanca de retorno a vida consciente e cognitiva poderiam cessar-se as técnicas
artificiais de suporte. Neste caso, o tribunal colocava como condi¢do a paragem de
tratamento a confirmacgao do diagndstico e do progndstico por um comité de ética, o que
teve também como consequéncia a criacdo dos comités de ética nos E.U.A.

A manutencdo ou interrup¢do da AHA deve assentar na opinido das pessoas
envolvidas nos cuidados do doente em EVP: especificamente, se a manutencdo da vida é
desejavel e se existem para o doente beneficios na sua continua administracdo. Nestes
moldes, a AHA deveria ser considerada uma terap€utica como qualquer outra, entrando

no grupo das medidas paliativas, passivel portanto de recusa ou interrupg¢ao.

O conceito de futilidade médica

No processo de tratamento de um doente grave torna-se por vezes claro que a

continuacdo do esfor¢o terapéutico € inttil em termos de recuperagdo provavel do doente,
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apenas prolongando o tempo de vida até uma morte inevitivel. E nesta situacio que surge
o conceito de futilidade médica, cujos paradigmas sdo tipicamente as manobras de
reanimacdo em doentes terminais e as medidas de suporte de vida em doentes em EVP
(25).

A definicdo exacta do que constitui um tratamento futil € necessariamente
moldada por conceitos valorativos e relativistas, sendo portanto impossivel uma exacta
definicdo que se aplique universalmente a todos os casos. Habitualmente, a situacio
tipica em que se discute a futilidade é quando as duas partes envolvidas divergem em
termos de valores ou objectivos, por ex., a familia insiste na continuacdo de todos os
esfor¢os terapéuticos mesmo sem esperangcas de melhoria do doente, enquanto os
médicos acham a morte inevitdvel e desejam manter apenas cuidados paliativos simples.

Existem vérias tentativas de definicdo do que se considera futilidade nos cuidados
médicos. Uma delas € quantitativa (um tratamento € fiitil se funciona em <1% dos casos),
outras sdo qualitativas (negacao pelas partes de intervengdes que prolonguem a vida,
acordos tacitos da comunidade, etc.). A American Medical Association, na tentativa de
resolugdo do problema da futilidade, recomenda uma abordagem do processo razoavel
(fair process aproach), que inclui um conjunto de passos sequenciais, destinados a
solucionar as divergéncias, estabelecer alternativas possiveis e determinar uma resolucao
final do caso (26). Tem vdrias etapas: discussdo entre as partes envolvidas (doente,
familia - se este ndo estiver consciente, médicos, hospital) sobre o que constitui
tratamento futil ou ndo, preferencialmente antes que a doenga critica se manifeste; se nao
foi possivel, decisdo conjunta a cabeceira do doente, com a informacdo mais completa
possivel sobre o prognéstico; se ainda assim nao se conseguiu concordancia, conferéncia
entre consultor independente e o representante legal do doente, na tentativa de facilitar a
decisao final; se a divergéncia se mantém, envolvimento de comité de ética institucional
com inclusdo, para além de autoridades independentes, de representantes de todas as
partes envolvidas. No caso da resolugdo satisfazer o doente ou a familia mas ndo o
médico assistente, transferéncia do doente para outro médico dentro do mesmo hospital;
no caso inverso (ndo concordancia do doente/familia mas aceitacio do médico) a
transferéncia deve ser para outro hospital que esteja disposto a aceitar o doente;

finalmente, se subsistirem divergéncias irresoliiveis e ndo se encontrar local alternativo
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para o doente, poderd interromper-se o tratamento (ainda que legalmente esta posi¢ao
possa ser questionavel).

No caso dos doentes em EVP, como ja foi dito, existe por vezes uma divergéncia
de opinides entre 0os médicos (que julgam o tratamento fitil) e os familiares dos doentes
(que querem a manutengdo do suporte de vida). No entanto, a maior parte dos relatérios
define como exemplo tipico de futilidade médica em primeiro lugar o tratamento de
doentes em EVP. Mas € também claro que deve existir flexibilidade e margem de decisdao
para que alguma futilidade seja aceitdvel, quer em termos psicoldgicos (dos familiares,

por ex.), quer em situacdes especiais (doentes pedidtricos, por ex.).

Conclusoes

A situacdo clinica designada como estado vegetativo persistente (EVP) levanta em si
mesmo um conjunto de problemas médicos, éticos e legais de dificil resolugao.

Uma das principais questdes nasce precisamente com o que se entende por
“consciéncia”, isto €, em que ponto € que poderemos afirmar que o doente ndo tem
percepcao cognitiva de si ou do ambiente envolvente. Se, no caso do coma profundo ou
da morte cerebral, os procedimentos estdo muito melhor clarificados e aceites pela
comunidade médica e pela sociedade, o EVP constitui um problema muito mais
complexo, j4 que o seu diagndstico, tratamento e, especialmente, progndstico, estdo
envolvidos por uma inevitdvel dose de incerteza.

A discussdo ética sobre o tratamento do EVP requer acima de tudo uma
abordagem probabilistica da doenca — de resto, semelhante a tantas outras patologias e
dareas da Medicina — sendo que as estimativas probabilisticas sdo simplesmente,
probabilidades, ndo sendo possivel assentar as decisdes naquilo que seria o ideal: certezas
firmes sobre os critérios diagndsticos, sobre as respostas a terapéutica e sobre a evolugao
progndstica.

O EVP € uma entidade clinica real, o seu diagnéstico € possivel, o seu progndstico
€ determindvel e o seu tratamento deve ser baseado em multiplas consideragdes em cada

doente individual.
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