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PARECER COBI 005.2024

TITULO: Crianca moradora do HU com progndstico reservado e familiar recusando medidas paliativas
e/ou proporcionais.

Prologo: Este parecer foi elaborado em resposta a solicitacdo recebida em 19 de novembro de 2024 e
reflete a opinido dos membros do Comité de Bioética (CoBi), fundamentada nos principios da bioética
vigentes, considerando a época e as circunstancias especificas em que foi desenvolvido. Ressaltamos
que este parecer tem carater consultivo e especifico para o contexto apresentado, nao se
responsabilizando o CoBi pelo uso ou interpretacdo do documento fora do contexto temporal e

situacional para os quais foi originalmente destinado.

Parecer
Manobras de reanimacdo: crianca portadora de Sd. de Edwards
com vérias ocorréncias ameacadoras da vida. Possivel futuro de
parada cardiorrespiratéria, conforme a equipe, sendo fiteis medidas
de reanimacdo em favor de medidas focadas no conforto do

paciente e acolhimento da familia.

I. Conforme relatado no encaminhamento do caso, trata-se de crianca que completou
recentemente um ano de vida, “portadora de Sd. de Edwards (trissomia do cromossomo 18 confirmada
em cariotipo), cujo prognostico de sobrevida é acima de um ano, em torno de 10% apenas. Apresenta o
dismorfismo caracteristico, além de cardiopatia CIV com hiperfluxo, eventracdo diafragmética, hipoplasia
de corpo caloso, malformacao renal, via aérea dificil (micrognatia), dependente de CPAP, com
desnutricdo associada. O caso ja foi discutido com a cirurgia toracica e cardiaca que a consideraram
inoperavel pelo risco cirdrgico. Devido aos comprometimentos cardiacos e restricdo ventilatéria a crianga
utiliza uma polifarmécia e tem restricao hidrica com dieta por sonda nasoenteral. Atualmente esta com
peso de 3570g.

Em relacdo a biografia materna, a crianca foi extremamente desejada, com pré-natal adequado,
mas sem diagnéstico da sindrome e das malformacdes (ultrassonografias normais). Mae tem
espiritualidade convicta catélica e espera por um milagre. O pai visita aos fins de semana e a mae
permanece ao lado da filha em praticamente 100% do tempo. Esta crianga conseguiu ficar 22 dias em
casa e esta hospitalizada desde 07/01/2024. Inicialmente na UTIl e na nossa enfermaria desde
06/05/2024, sem possibilidade de alta pela complexidade clinica. Esta crianca ja teve varias
intercorréncias ameacadoras de vida. Ja foi conversado e acordado que a crianca nao tem
possibilidades cirlrgicas, que ndo seriam realizados procedimentos como acesso venoso central ou
intradsseo, coleta de exames e intubagao orotraqueal”.

Il. “O ponto de discordancia foi em relagdo ao evento possivel e futuro de parada
cardiorrespiratéria. A equipe de salde entende que este evento seria o desfecho natural de faléncia de
multiplos 6rgdos e que as medidas de massagem cardiaca e outras medidas de reanimagdo seriam
futeis, que todas as medidas devem ser focadas no conforto do paciente e acolhimento da familia.

Entretanto, a m&e entende que a equipe n&o deyge ‘desistir" e cobra as medidas de reanimacgao, que ja



viu acontecer em outros casos da UTL.”

E finaliza: “Certamente ja conversamos varias vezes sobre o progndstico reservado da crianga.
Estamos empenhados em acolher esta mée no seu sofrimento: seu quarto € especialmente decorado,
presentes frequentes, festa de aniversario, etc. Estamos tentando evitar voltar neste assunto para
estreitar lacos de confianca na equipe. Entretanto, a dlvida bioética que queremos certificar é se
temos o respaldo para nao proceder as medidas de reanimacdo cardiorrespiratoria, mesmo
contrario aos desejos maternos num momento de faléncia cardiorrespiratéria e ofertar as
medidas de conforto”

Ill. A Constituicdo Federal, art. 5°, cuida da “inviolabilidade do direito a vida” e, em “Fundamentos
da Bioética” (Edusc, 1997, pp. 197 e segs.) Francesco Bellino apresenta trés principios fundamentais:
autonomia (autodeterminacao); beneficéncia (o maior bem do paciente); e justica (a distribuicdo
equanime de beneficios e obrigacdes na sociedade).

“O principio da autonomia estabelece o respeito pela liberdade do outro e das decisdes do
paciente e legitima a obrigatoriedade do consenso livre e informado, para evitar que o enfermo se torne
um objeto. O principio de beneficiagdo ou de beneficéncia estabelece a obrigacdo de cumprir o bem
terapéutico do paciente. Junto a este principio, mesmo se diferente, vem o principio da nao-maleficéncia
ou de ndo-malevoléncia que prescreve, como o0 preceito hipocratico, ndo prejudicar (neminem laedere,
primum non nocere) e nao fazer aos outros um mal ao qual o individuo ndo se opde e presumivelmente
consente, para evitar danos e para justificar a necessidade de controlar a imposi¢cdo de riscos. O
principio da justica requer uma reparticdo equanime dos beneficios e dos 6nus, para evitar
discriminagdes e injusticas nas politicas e nas intervencdes sanitarias”.

Vale ressaltar que, ha uma grande diferenca entre o evento morte e uma parada cardio-
respiratéria, evento este inesperado no curso da evolugdo de uma doenga ou em paciente previamente
higido, em quem né&o se espera um desfecho abrupto de morte. Neste caso, a indicacdo de manobras de
ressuscitacdo cardiopulmonar € absolutamente pertinente.

Ha situacGes em que, a evolugéo da condi¢do clinica leva a um progndstico bastante reservado,
sendo o 6bito o desfecho esperado. No caso em discusséo, devido a gravidade do quadro clinico e a
evolucdo extremamente desfavoravel, manobras de ressuscitacdo cardio-pulmonar ndo levariam a uma
reversdo do quadro clinico, ndo alterando o curso inexoravel da doenga. Ndo ha indicacdo da manobra
de ressuscitacéo, que, no caso, apenas adiaria o desfecho final, podendo ainda provocar a distanasia.

A vista do exposto, entendemos que sejam executadas, pelo HU, todas as medidas indicadas
para a situacdo do enfermo, no que se dara pleno atendimento ao principio bioético da beneficéncia,
sem que sejam efetuadas medidas consideradas desproporcionais pela equipe que assiste o0 paciente,
ainda que os resultados ndo sejam os esperados, 0 que esta na dependéncia do acaso e ndo do ser
humano.

E o parecer, salvo melhor juizo.
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Parecer aprovado em sesséo do CoBi de 11 de setembro de 2025.
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