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RESUMO

Este estudo parte de uma perspectiva tedrica (exploratério-descritivo) e qualitativa e foi
realizado por meio de um levantamento bibliografico nas bases de dados PubMed e
Tripdatabase. O objetivo do estudo foi o de analisar tedrica e criticamente textos relacionados
aos cuidados paliativos publicados na literatura internacional sobre a perspectiva bioética. Os
aspectos metodoldgicos basearam-se na teoria fundamentada nos dados. Foram incluidos 29
artigos. Frente aos achados do estudo, surgiram os seguintes temas que foram discutidos:
capacidade de escolha e autonomia; sedacdo paliativa: eutandsia ou cuidados em fim de vida;
sofrimento e falta de formagao dos profissionais de satude; dilemas éticos em pandemias; justi¢a
e equidade e acesso aos servicos de satde. Observou-se que, em relacdo as contribuigcdes
bioéticas, muitas dizem respeito as reflexdes que envolvem a dignidade e autonomia do paciente
gravemente enfermo em situacdo de terminalidade de vida, a interface entre a tecnologia ¢ o
cuidado humanizado ¢ os dilemas éticos envolvidos nesse processo, como, por exemplo,
interrupgdo do tratamento ao suporte de vida. Os estudos bioéticos sobre cuidados paliativos
promoveram um melhor direcionamento para situacdes que geram duvidas e anseios.
Observou-se que os estudos ainda sdo centralizados no principialismo e normalmente cabe ao
profissional de saude (na maioria das vezes o médico) manejar situagdes complexas como
decisdes em final de vida. Os médicos e profissionais de satde, por sua vez, ressaltam que nao
tiveram preparo na graduacao e sentem dificuldade para abordar o tema. Os profissionais devem
ser capacitados a prestar uma assisténcia pautada na filosofia dessa modalidade de cuidar e nos
principios da Bioética. Os cuidados paliativos evoluiram nas tltimas cinco décadas como uma
especialidade para melhorar a qualidade de vida e a qualidade do atendimento aos pacientes ¢
seus familiares. Apesar dos avangos, ainda ha falta de clareza, tanto em relagdo aos pacientes,
quanto aos familiares, sobre essa modalidade de cuidado, associando-a, por exemplo, a
eutanasia.

Palavras-chave: cuidado paliativo; bioética; diretrizes éticas; principialismo; direitos
humanos.



ABSTRACT

This study starts from a theoretical (exploratory-descriptive) and qualitative perspectives,
carrying out through a bibliographical survey in the PubMed and Tripdatabase databases, taking
as objective to theoretically and critically analyze texts related to palliative care published in
the international literature on the perspective bioethics. The data were treated through content
analysis with 29 articles included. From the study findings perspective, the following topics
were discussed: ability to choose and autonomy; palliative sedation: euthanasia or end-of-life
care; suffering and lack of training of health professionals; ethical dilemmas in pandemics;
justice and equity and access to health services. It was observed that many bioethical
contributions concern the reflections of dignity and autonomy of the seriously ill patient in a
situation of terminality of life, the interface between technology and humanized care, and the
ethical dilemmas involved such as interruption of life support treatment. Bioethical studies on
palliative care promoted better targeting for situations that generate doubts and concerns. It was
observed that studies are still centered on principlism, and it is usually up to the health
professional (mostly often the doctor) to handle complex situations such as decisions at the end
of life. Physicians and health professionals, on the other hand, point out that they were not
prepared during graduation and find it difficult to approach the subject. Professionals must be
trained to provide assistance based on the philosophy of this type of care and on the principles
of Bioethics. Palliative care has evolved over the past five decades as a specialty to improve
quality of life and the quality of care for patients and their families. Despite the evolution, there
is a lot of confusion, both in relation to patients and family members, about this type of care,
where they associate it, for example, with euthanasia.

Keywords: palliative care; bioethics; ethical guidelines; principlism; human rights.
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APRESENTACAO

“Nada me foi respondido até que, um dia, uma enfermeira me presenteou com um
livro: Sobre a morte e o morrer, de Elizabeth Kubbler Ross. Devorei aquelas
paginas e, no dia seguinte, a dor engasgada no meu peito aliviou. Prometi a mim
mesma: quando chegasse a minha vez de cuidar de uma pessoa morrendo, saberia
o que fazer. E faria diferente de tudo o que tinha visto até entdo.” (ARANTES,
2014).

Esta tese ¢ fruto de experiéncias profissionais e indagacdes sobre a tematica da morte.
Desde a graduagdo, trilhei caminhos voltados para a pratica da Psicologia Hospitalar. Esses
caminhos se estreitaram sob a tematica do paciente oncologico e cuidados paliativos. Apds a
formacao universitaria, ingressei no Programa de Aprimoramento Profissional em Oncologia
na Universidade do Estado de Campinas (UNICAMP), e, posteriormente, atuei como Psicéloga
Hospitalar no Instituto do Cancer do Estado de Sao Paulo (ICESP-FMUSP). Nesse periodo,
ingressei no Mestrado em Ciéncias (Programa de Oncologia — FMUSP), com uma pesquisa
voltada a pacientes oncologicos com cancer de tireoide.

No ICESP (como Psic6loga Hospitalar), tive oportunidade de adquirir experiéncias em
um hospital de alta complexidade, com enfoque no cuidado ao paciente e em sua familia, sob
uma Otica fortemente ligada a humaniza¢do e ao trabalho interdisciplinar. No contato com
muitos pacientes em cuidados paliativos e pacientes em final de vida, em contato constante com
a morte, tive muitas indagacgdes, que se estendem para esta tese de doutorado: € possivel
escolher uma forma de morrer? E possivel respeitar a autonomia do paciente como principal
interessado, ciente de seus desejos e escolhas? Como garantir o respeito ao paciente sem
prognostico de cura ou acometido por uma doenca grave que muda o curso natural de sua vida?
Como preservar sua autonomia e dignidade?

Esta tese parte do principio de que, frente aos inimeros dilemas éticos relacionados aos
cuidados paliativos, profissionais de saude acabam por evitar uma formagao adequada e, em
consequéncia, pacientes usufruem muito pouco de um cuidado paliativo efetivo. Além disso,
acreditamos que a literatura sobre cuidados paliativos pouco traz a abordagem bioética
necessaria para o enfrentamento desses dilemas. Supomos que a abordagem bioética, quando
presente, enfoca em grande parte a teoria principialista, extremamente voltada para as decisdes
dos profissionais de saude, em detrimento de um enfoque centrado nos pacientes.

O presente trabalho foi construido da seguinte forma. O referencial teodrico ¢ dividido

em duas partes. A primeira parte descreve sobre os aspectos gerais dos cuidados paliativos; no
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segundo momento, versa sobre os aspectos bioéticos gerais e também direcionados aos Direitos
Humanos. No contexto brasileiro, a pesquisa pode ser justificada pelo seu potencial de produzir
novos e relevantes conhecimentos cientificos e éticos.

O objetivo do trabalho foi analisar tedrica e criticamente textos relacionados aos
cuidados paliativos publicados na literatura internacional sobre a perspectiva bioética. Em
relacdo aos procedimentos metodoldgicos, a constru¢do da pesquisa teve um carater
exploratorio-descritivo e qualitativo.

No que tange aos resultados, este estudo nos possibilitou conhecer e estudar sobre
algumas diretrizes internacionais que versam sobre cuidados paliativo, numa perspectiva
bioética. Ha esforgos no sentido de pensar em uma morte digna e autdbnoma. Porém,
infelizmente, a falta de preparo na formagdo de profissionais de satide, os estigmas sobre a
terminalidade, os questionamentos sobre questdes bioéticas ainda sdo intimeros. Sigamos

tentando preservar a dignidade e liberdade do individuo e esperangar em dias melhores.

1. FUNDAMENTACAO TEORICA

1.1 Aspectos gerais dos Cuidados Paliativos

“Pessoas que estdo doentes ou morrendo estdo vivas. Olhe-as. reconheca-as,
demonstre o que vocé sente. Ir visitar 14 e ficar ‘paraddo’ com aquele olhar
funebre ¢ horroroso... a doenga ndo pode ser protagonista em nenhuma
relagdo...” (SOARES, 2023)

A morte faz parte do desenvolvimento humano desde a infancia e perpassa todas as fases
da vida. Mesmo diante de nossa Unica certeza, sua representacdo se altera no decorrer da
histéria. Até meados do século XX era aceita de maneira familiar, com o proprio doente sendo
um sujeito ativo de seu processo. Com o avango tecnoldgico, comegou a ocorrer nos ambientes
hospitalares, privativa, solitaria , um tabu e considerada uma “falha” dos profissionais de saude
frente aos seus cuidados e tratamento (KOVACS, 2008).

O progresso da ciéncia e os avangos da tecnologia provocaram grandes alteragdes de
cunho positivo na saide em geral, relacionados a melhora da qualidade de vida, ao aumento da
expectativa de vida, a capacidade de diagndsticos mais precisos. Nesse aspecto, esse

desenvolvimento tem possibilitado o diagnostico precoce de muitas doengas, antecipando a
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terapéutica adequada, o que proporciona maiores oportunidades de cura e longevidade
(CHAGAS; ABRAHAO, 2017; MARCUCCI; CABRERA, 2015).

Apesar desses progressos, muitas doengas cronicas persistem, avangam € se tornam
refratarias ao tratamento. Os cuidados paliativos surgem como uma proposta de atender essas
demandas, visando ao alivio dos sintomas que comprometem a qualidade de vida, integragdo
de médicos e profissionais de saude e possibilitando uma participagdo ativa do paciente e seus
familiares frente a escolhas sobre tratamentos e perspectivas clinicas. Além disso, o
envelhecimento da populagdo ¢ um fenomeno mundial, que favorece o aumento de pessoas
portadoras de doencas cronicas e incuraveis. Nesse interim, vé-se a possibilidade de outras
formas do cuidado adaptadas as necessidades dessa popula¢do, com diminui¢ao do sofrimento
e a manutencdo da vida com qualidade (CHAGAS; ABRAHAO, 2017; MARCUCCI;
CABRERA, 2015).

Os cuidados paliativos ganham importancia ao tornarem-se um modelo de assisténcia,
cuja doenga se encontra em estagio progressivo, irreversivel e ndo mais responsivo a terapéutica
curativa (SANTANA; PESSINI; SA, 2017). Recomendacao da Organizacdo Mundial da Satde
(OMS) traz, como cerne, conceitos que se relacionam ao cuidado integral do paciente, no que
tange ao sofrimento fisico, psiquico, social e espiritual de pessoas que enfrentam doengas que
ameacem suas vidas, bem como as suas consequéncias que afetam os familiares. A Organizagao
Mundial da Satde considera, ainda, que os cuidados paliativos podem e devem ser oferecidos

o mais cedo possivel no curso de qualquer doenga cronica potencialmente fatal (OMS, 2014).
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Figura 1 - Cuidados paliativos durante a doenga e o luto
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Fonte: SBGG, 2015, p. 17

A origem do vocabulo “paliativo”, do latim pallium, remonta ao significado “capa”,
apresenta variados sentidos, entre eles: tapar, disfarcar, encobrir, cobrir. Nesse caso, se 0s
tomarmos pelo viés do senso comum, e mesmo em certo viés cientifico, € possivel verificarmos
uma interpretagdo que resvala para sentidos mais pejorativos como abandono, desprezo, ‘onde
ndo ha mais nada a ser feito’, configurando, muitas vezes, como uma medida tomada para
determinada situagdo que apenas disfarca e ndo resolve o problema. Todavia, se tomarmos o
mesmo vocabulo pela raiz latina palliare teremos uma concep¢do mais classica, cujo
significado € “protecdo” e, portanto, traz em seu bojo os sentidos de cobrir, propiciar amparo e
abrigo. Tais sentidos se remetem a esséncia do cuidar e como tal ndo se restringem a cura fisica,
mas representam uma amplitude do olhar para o ser humano em todas as suas dimensoes: fisica,
psicoldgica, social e espiritual, demandando, desse modo, uma assisténcia holistica. E, nesse
sentido, foge-se do senso comum representado pela raiz pallium, e se abraca a palliare visto
compreender que proteger e amparar alguém ¢ uma forma de cuidado, cujo propdsito € aquele
de amenizar a dor e o sofrimento em sua origem fisica, psicoldgica, social ou espiritual

(MACIEL et al., 2008; MELO; CAPONERO, 2009).
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Nesse quadro de compreensdo do vocabulo paliativo, com o sentido e protecdo e
amparo, observa-se que a maioria dos casos de pacientes com necessidades de cuidados
paliativos sofrem com cancer e doengas cardiovasculares, sendo 72,48% do total, e o restante
composto por doengas pulmonares, neurologicas, infecciosas, entre elas a SIDA (Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida) e a tuberculose, endocrinas, renais, hepaticas e reumaticas

(BARROS; CASTELLANA, 2015).

Figura 2- Percentuais de necessidades de cuidados paliativos x doengas

Alzheimers and other dementias 1.65%
Cirrhosis of the |iver 1.70%
Kidney disease 2.02%
Diabetes mellitus 4.59%
HIV/AIDS 5.71%

Chronic obstructive
pulmonary disease 10.26%

Multi-drug-resistant tuberculosis 0.80%
Parkinson disease 0.48%
Rheumatoid arthritis 0.27%

Multiple sclerosis 0.04%

Cardiovascular
diseases 38,47%

Cancer 34.01% J

N =19 228 760

Fonte: WPCA; WHO, 2014, p. 14.

Historicamente, segundo Maciel (2012), o cuidado paliativo iniciou-se no Reino Unido,
em 1960, com Cicely Saunders, médica, assistente social e enfermeira, pioneira que inovou e
sistematizou um conhecimento voltado para o alivio da dor e do sofrimento inerentes ao final
da vida, através de abordagem que concilia os aspectos: organico, psicoemocional, social e
espiritual da pessoa doente e daqueles que participam de sua vida: familiares e amigos. O St.
Christopher’s Hospice (Hospice fundado por Saunders em 1967), nos tempos atuais, continua
sendo a principal referéncia em cuidados paliativos em todo mundo, acolhendo e assistindo
integralmente pacientes e familiares, além de desenvolver ensino e pesquisa direcionados aos
profissionais de varios paises.

A filosofia desses cuidados difundiu-se pelo mundo com objetivo de propiciar uma

assisténcia total e individualizada para o cuidado de pacientes com doenga avangada. Assim, a
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precursora desse novo processo destacou-se no desenvolvimento desses cuidados e difundiu a
medicina paliativa na Inglaterra, no Canadd, EUA e na Australia (FLORIANI; SCHRAMM,
2008).

E neste contexto da medicina contempordnea que surge o moderno movimento
hoéspice, emergindo dentro de um ethos que se fundamenta na compaixao e num tipo
de cuidado do paciente que pretende ser global, estendendo-se aos cuidados a familia,
numa busca ativa de medidas que aliviem os sintomas angustiantes, em especial a dor,
e que possam dar continéncia ao sofrimento do paciente, e encarando a morte como
parte de um processo natural da biografia humana e ndo como um inimigo a ser
“obstinadamente” enfrentado (FLORIANI; SCHRAMM, 2008, p. 2128).

Em 1990, a OMS adotou o termo cuidados paliativos, definindo-o como:

Cuidado ativo e total para pacientes cuja doenga ndo é responsiva ao tratamento de
cura. Controle da dor, de outros sintomas ¢ de problemas psicossociais e espirituais
sdo primordiais. O objetivo do cuidado paliativo é proporcionar a melhor qualidade
de vida possivel para pacientes e familiares (WHO, 1990, p.11).

Doze anos depois, em 2002, a OMS reviu e ampliou o conceito, recomendando a
implantacdo dos cuidados paliativos em programas nacionais de saide. Na ocasido, a OMS
publicou dois importantes documentos: “The Solid Facts of Palliative Care” e “Better Care of
the Elderly”. Ambos recomendavam a expansdo da atencdo paliativa para outras areas e
reiteravam a necessidade de incluir os cuidados paliativos como parte da assisténcia completa
a saude, no tratamento a todas as doencas cronicas, inclusive em programas de aten¢do aos
idosos.

Cuidados Paliativos consistem na assisténcia promovida por uma equipe
multidisciplinar, que objetiva a melhoria da qualidade de vida do paciente e seus
familiares, diante de uma doenga que ameace a vida, por meio da prevengao e alivio

do sofrimento, por meio de identificagdo precoce, avaliagdo impecavel e tratamento
de dor e demais sintomas fisicos, sociais, psicologicos e espirituais” (WHO, 2002).

Mais recentemente, segundo documento da Wordwide Palliative Care Alliance (2014),
existem, pelo menos, dois determinantes que se relacionam aos critérios de elegibilidade para
a pessoa ser incluida em protocolos de CP: doengas que ameacam a vida e condi¢do da pessoa
frente a esta circunstancia (WHO, 2014). Além disso, a condi¢do da pessoa face a evolugdo da
enfermidade grave, progressiva e incuravel, processo complexo no qual interagem diferentes

situagdes, sendo as mais comuns:

impossibilidade de terapia modificadora da enfermidade de base; dor intensa;
sintomas ndo controlados; internagdes frequentes; internagdo prolongada em Unidade
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de Tratamento Intensivo (UTI); e, também, o desejo da pessoa em ndo ser submetida
a tratamento para prolongar a vida. Todas essas situagdes, ou qualquer uma delas
isoladamente, podem criar ou alterar a condicdo da pessoa (vontade e decisdo) em
relagdo aos encaminhamentos e planos de cuidado. De modo geral, os critérios para
elegibilidade em cuidados paliativos apontam pessoas com enfermidades cronicas
evolutivas e progressivas, com prognostico de vida supostamente encurtado, fora de
possibilidades terapéuticas de cura (WHO, 2014, p.43).

No ano de 2014, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) e a ONG Worldwide
Palliative Care Alliance publicaram, em conjunto, o Atlas Global de Cuidados Paliativos na
Terminalidade da Vida. Tal publicagdo evidencia que, anualmente, cerca de 40 milhdes de
pessoas necessitam de cuidados paliativos em todo o mundo. Destas, 20 milhdes estdo em fase
final da vida, sendo a maioria (69%) adultos acima dos 60 anos de idade e apenas 6% delas sao
criangas. Entretanto, apenas uma em 10 recebe assisténcia adequada (WPCA; WHO, 2014).

O mesmo estudo aponta que, globalmente, existem trés barreiras que devem ser

superadas para atender a necessidade em cuidados paliativos:

Politicas Publicas - a maioria dos estados nacionais ndo conta com uma politica de
cuidados paliativos; educacdo em cuidados paliativos - a maioria dos estados
nacionais ndo conta com uma politica educacional para os profissionais de saude;
acesso aos analgésicos opioides - ndo cumprimento das convengdes internacionais
sobre 0 acesso a esses medicamentos. Inadequado na maior parte do mundo, muitas
vezes devido a preocupacgdes relativas ao uso ilicito e ao trafico de drogas (WPCA;
WHO, 2014).



Figura 3 - Barreiras a ministragao de cuidados paliativos
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WPCA; WHO, 2014, p. 30.

Em 2018, foi publicada a mais recente defini¢do de Cuidado Paliativo, desenvolvida

pela International Association for Hospice & Palliative Care (IAHPC), associagdo que mantém

um estreito vinculo com a Organiza¢dao Mundial da Satide (OMS). Os cuidados paliativos sdao

definidos como:

cuidados holisticos ativos, ofertados a pessoas de todas as idades que se encontram

em intenso sofrimento relacionado a sua saude, proveniente de doenca grave,

especialmente aquelas que estdo no final da vida. O objetivo do cuidado paliativo &,

portanto, melhorar a qualidade de vida dos pacientes, de suas familias e de seus
cuidadores (INTERNATIONAL ASSOCIATION FOR HOSPICE & PALLIATIVE
CARE, p.212).

No Brasil, os cuidados paliativos tiveram inicio na década de 1970, com os primeiros

servicos instituidos no Rio Grande do Sul, Santa Catarina e Sao Paulo. (FONSECA;
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GEOVANINI, 2013). Desde entdo, os cuidados paliativos tém conquistado seu espago no
campo da saude gradativamente. No Brasil, as atividades relacionadas a Cuidados Paliativos
(CP) ainda precisam ser regularizadas na forma de lei. Ainda imperam desconhecimentos e
muito preconceito relacionado aos Cuidados Paliativos, principalmente entre os médicos,
profissionais de saude, gestores hospitalares e poder judiciario. Ainda se confunde atendimento
paliativo com eutanasia e hd um enorme preconceito com relagdo ao uso de opioides, como a
morfina, para o alivio da dor (SOUZA, et al., 2022).

Nao obstante as recentes conquistas no campo da satde, no que tange aos cuidados
paliativos, ainda ndo ha no Brasil uma Politica Nacional de Cuidados Paliativos. Entretanto, o
Ministério da Saude tem trabalhado no sentido de consolidar formalmente os cuidados
paliativos no ambito do sistema de saude do pais, por meio de portarias e documentos, emitidos
pela Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria e pelo proprio Ministério da Satde.
Especificamente para regulamentar os cuidados paliativos em doengas cancerigenas, no Brasil,
existe apenas um instrumento legal, a Portaria MS/GM N° 874/2013.

No ambito do Sistema Unico de Saude (SUS), o documento mais atual que normatiza a
oferta de cuidados paliativos como parte dos cuidados continuados integrados ¢ a Resolucao n°
41, publicada pelo Ministério da Saude do Brasil em 31 de outubro de 2018 (MINISTERIO DA
SAUDE, 2018). A resolugdo propde que, nas redes de atengdo & satde, sejam claramente
identificadas e observadas as preferéncias da pessoa doente quanto ao tipo de cuidado e
tratamento médico que receberd. A resolucdo define que os cuidados paliativos devam estar
disponiveis em todo ponto da rede, na atencdo basica, domiciliar, ambulatorial, hospitalar,
urgéncia e emergéncia.

Em 2018, houve uma publicagdo sobre os servicos de cuidados paliativos no Brasil,
objetivando ndo apenas comunicar sobre tais servigos, mas também tecer recomendacdes que
pudessem melhorar a oferta e a qualidade desses cuidados oferecidos em nosso pais. Tal
divulgacdo foi realizada pela Academia Nacional de Cuidados Paliativos a partir de
levantamento acerca da disponibilidade de tais servigos em dmbito nacional considerando-os
até o més de agosto do referido ano. Essa sondagem mostrou que mais de 50% dos servigos
iniciaram suas atividades na década de 2010, além de evidenciar um desequilibrio na
disponibilidade desses servigos, demonstrando que mais de 50% deles estavam concentrados
na regido sudeste, existindo apenas 13 equipes em toda a regido norte-nordeste. Os servigos

centrados na rede hospitalar e os dados apresentados mostram que a disponibilidade de
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hospices, sobretudo na area pediatrica, ¢ uma area ainda mais criticas em termos de acesso a
esses cuidados.

Diante desse quadro, observa-se que, embora esforgos sejam empreendidos na area
desses servicos, nao ha ainda uma articulagdo nacional em cuidados paliativos. A formagao de
médicos e profissionais de saide em Cuidados Paliativos, essencial para o atendimento
adequado, ainda ¢ lacunar devido a auséncia de residéncia médica e a pouca oferta de cursos de
especializacao e de pds-graduacdo de qualidade. O cuidado com o paciente em fase terminal
ndo faz parte, ainda, dos ensinamentos na graduacdo em medicina no Brasil. Os recém-
formados médicos brasileiros ndo sdo ensinados a reconhecer os sintomas dessa finitude,
tampouco aprendem como administrar essa situagdo de maneira humanizada e ativa.

Estima-se que aproximadamente metade das pessoas que morrem a cada ano no mundo
poderiam se beneficiar de Cuidados Paliativos devido ao grave sofrimento relacionado a satde
e/ou ao momento da morte. Tal situacdo demanda necessidades diversas e complexas a serem
acolhidas por uma equipe multidisciplinar com formacgao adequada para realiza-la. (KNAUL,
etal., 2018)

Por fim, ha de se observar que uma abordagem em cuidados paliativos bem conduzida,
ou seja, levada a termo por uma equipe inter/multidisciplinar que atua em conjunto com o
paciente e seus familiares, referindo-se ndo apenas aos aspectos fisicos, mas também aos
aspectos espirituais e emocionais que fazem parte de todo o processo de finitude, tende a ser
bem-sucedida (RODRIGUES; ABRAHAO; LIMA, 2020). Nesse sentido, o trabalho da equipe
tera como norte a priorizagao do conforto do paciente, com vistas a propiciar qualidade de vida
para ele e seus familiares, por meio de uma avaliacdo precoce e controle de situagdes
desagradéaveis que podem acontecer no contexto da doenca, dada a fragilidade do paciente que

se sente ameacado por ndo saber ao certo qual serd o desfecho da doenga e de sua vida.

1.1.2 O Psicologo Hospitalar frente aos Cuidados Paliativos

A contribui¢do da psicologia no contexto da saude e na area hospitalar tem sido de
extrema importancia nesses Ultimos anos no resgate do ser humano para além de sua dimensao
fisico-bioldgica e situd-lo num contexto maior de sentido e significado nas suas dimensdes
psiquica, social e espiritual (PESSINI, 2004).

Segundo a ANCP — Associagdo Nacional de Cuidado Paliativo (2012), a assisténcia de

uma equipe multiprofissional empatica e competente ¢ fundamental para definir a abordagem
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individual, respeitando a singularidade de cada paciente/familia. Nesse aspecto, os cuidados
paliativos quando ofertados por equipe qualificada, acarretam beneficios para o paciente e seu
entorno social, pois com isso, ha a inclusdo do apoio psicologico e da dimensdo da
espiritualidade no processo de tratamento, gerando suporte ao luto, alivio da dor e diminuigao
dos custos em comparagdo aos tratamentos usuais.

Dentre os membros da equipe (médicos, enfermeiros, nutricionistas, fisioterapeutas,
assistentes sociais), insere-se o psicoélogo hospitalar com atribuigdes de avaliar € minimizar o
sofrimento psiquico de pacientes e familiares, promover a comunicagdo efetiva entre paciente,
equipe e familia, além de trabalhar outras necessidades psicoldgicas. Ademais, o psic6logo une
forgas juntos aos demais integrantes com o intuito de fortalecer a humanizacdo da assisténcia
aos pacientes em cuidados paliativos.

Segundo Langaro (2017) “a atuagdo do psicélogo no hospital geral, constitui um campo
de demandas diversas, que vao desde o comeco até o fim da vida. O psicologo hospitalar, por
estar incluido em uma equipe multidisciplinar, possui aspectos fundamentais de suas
intervengoes a interagdo com profissionais de outras areas e, ainda, com o hospital enquanto
institui¢ao” (p.3).

Nessa perspectiva, a atuacdo do psicologo hospitalar junto a equipe multiprofissional,
busca favorecer as relagdes e identificar/construir caminhos de comunica¢ao que possibilitem
as trocas a partir das diferentes experiéncias e saberes envolvidos no processo saude-doenca.
Assim, relacionam-se algumas atribuigdes do psicdlogo hospitalar, tais como: facilitagdo do
relacionamento, comunica¢do paciente-equipe-familia a avaliagdo psicologica; ao
favorecimento da expressdo e do manejo emocional, da autonomia e do apoio social
(RODRIGUES DM, et al., 2020). Também cabe ao psicologo: colaborar para a transmissao de
informagdes aos pacientes e aos familiares com linguagem acessivel; identificar e manejar os
fatores que interferem na assimilacdo das informacdes; favorecer a expressdao de sentimentos;
incentivar a aceitagdo e atribuicao do significado pessoal ao adoecimento e morte; proporcionar
ao sujeito a elaboracdo de pensamentos reconfortantes sobre o processo do morrer, como as
despedidas, os siléncios; propiciar um novo direcionamento ao paciente sobre a qualidade de
vida (SANTOS JR e CARVALHO LS, 2018).

Por fim, para a oferta do cuidado paliativo de qualidade € necessario que a equipe de
saude, assim como a familia, tenha um entendimento claro e preciso sobre o prognoéstico da
doenca do paciente. Além disso, a equipe deve ser treinada de acordo com a demanda de

atendimento, considerando a doenca do paciente e faixa etdria, sendo ainda necessaria uma
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investigacdo do grau de conhecimento que a equipe tem sobre cuidados paliativos. Nesse
aspecto, programas de capacitagdo tornam-se indispensaveis para tratar desses pacientes e desse
tipo de cuidado, seja para proporcionar uma melhor qualidade de vida ou uma dignidade no

processo de morrer.

1.2 Aspectos Gerais da Bioética

Ha um fundamento ético de nossa presenga no mundo. Para isso,
precisamos de liberdade aliada a capacidade de assumir riscos,
de decidir, de romper com as coisas... de arriscar. (...) Liberdade
e independéncia, neste caso, andam de mdos dadas... (Freire,

2011)

A Bioética ¢ ‘grosso modo’, “a ética aplicada a problemas e propostas morais envoltas
em decisOes individuais e coletivas sobre viver ou morrer, salvar ou tirar a vida e sobre
qualidade de vida e de morte. E uma disciplina que lida com problemas morais vitais e mortais”
(BONELLA, 2022, p.23). Traz reflexdes e procura estabelecer um elo de comunicagao entre
ciéncia e tecnologia, individuo e sociedade. Assim, o “avango cientifico e tecnoldgico na drea
da saude, traz para a sociedade contemporanea situagdes até entdo nunca pensadas, que geram
a necessidade de debater limites ao manejo da vida, formular instrumentos juridicos
compativeis com a atual conjuntura e refletir sobre a responsabilidade dos profissionais da
saude” (FIGUEIREDO; GARRAFA; PORTILHO, 2008, p. 12).

ApOs abusos éticos vividos, principalmente na Segunda Guerra, abriram-se espacos para
discussdes importantes sobre a tematica, além de produ¢des de documentos de referéncias
mundiais que nortearam “o que pode ou ndo pode ser feito”. O Codigo de Nuremberg, redigido
em 1947, trouxe reflexdes importantes vivenciadas no pos-guerra e preocupagdes relacionadas
ao respeito as questoes humanas, além de estabelecer normas de condutas para a pesquisa com
seres humanos. Formalmente, no Brasil, os conceitos de bioética sdo trazidos na Constituicao
Federal, em 1988, e com a aprova¢do, também no mesmo ano, de uma resolugdo sobre a
regulamentacdo ética para estudos envolvendo pesquisas com seres humanos. O Relatorio
Belmont, produzido em 1978, foi um marco importante na consolidagcdo da Bioética e inovou
no sentido de ampliar a ética de cddigo, que abarca um conjunto de regras, para o uso de
principio: principio do respeito pelas pessoas, da beneficéncia e da justica (SCHRAMM,
PALACIOS e REGO, 2008).
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Os principios da ética biomédica, proposicdo tedrica de Beauchamp e Childress,
constituem um esquema explicativo muito difundido em relagdo a bioética mundial. A proposta
tedrica seguiu os conceitos referentes ao Relatério Belmont alguns anos antes, defendendo a
ideia de que os conflitos morais poderiam ser mediados pela referéncia a algumas ferramentas
morais, os chamados principios éticos (GARRAFA, et al.; 2016).

A “ética aplicada a vida” trata-se de uma area do saber interdisciplinar, na qual a
filosofia ocupa um lugar importante — e ndo simplesmente por ser a filosofia a guardia
de todos os valores, mas por sua caracteristica especifica de “dar as razdes” (ainda
que nao as ultimas), no caso, as razdes dos principios, normas, valores em geral, que
devem pautar o comportamento dos profissionais ligados a area da satde. Isto para
uma ética aplicada pode ser (ndo s6 parecer) insuficiente, mas nem por isso menos
necessario. Ou seja, o fato de a ética filosofica tradicional ter se ocupado mais com os
principios fundamentais da moral do que com uma casuistica, ndo significa, em
absoluto, o fracasso dessas teorias em relagdo aos problemas praticos do cotidiano, e

menos ainda diante dos problemas oriundos, na contemporancidade, do
desenvolvimento da ciéncia e tecnologia (GARRAFA, et al.; 2016, p.12).

Beauchamp e Childress (2019) trazem, na perspectiva do principialismo bioético, quatro
principios importantes para o julgamento ético, muito utilizado quando relacionado aos
cuidados paliativos: o principio da autonomia, que significa respeitar as decisdes da pessoa
humana, compreendendo que a pessoa tem o direito de fazer escolhas sobre si mesma
(capacidade do individuo de fazer escolhas pessoais referentes a sua vida e ao seu corpo);
principio da justica significa distribuir ou repartir igualmente os danos ou beneficios de algo.
O principio da beneficéncia significa fazer o bem, o que ¢ diferente de ndo provocar o mal ou
causar danos a alguém, que seria o quarto principio, da nao maleficéncia.

Esses principios podem ser compartilhados tanto pela moral do senso comum como pela
reflexdo filosofica por constituirem uma espécie de denominador comum entre juizos
particulares e alguma teoria moral geral. Assim, recomendava-se aos profissionais de satide ou
pesquisadores que, durante as suas praticas: respeitassem a liberdade particular de cada
individuo decidir sobre os aspectos de sua condi¢do de vida (autonomia); ndo fosse realizada
qualquer tipo de intervencao que prejudicasse os individuos, abstendo-se das praticas nocivas
(ndo maleficéncia); procurassem sempre agir no sentido de fazer o bem (beneficéncia);
desenvolvessem suas praticas sem discriminagdo, agindo de modo justo (justica) (GARRAFA,
et al.; 2016).

Desse modo, a bioética principialista comegou a ser muito citada e exercer grande
influéncia sobre estudos em saude. No Brasil, , a resolucdo do Conselho Nacional de Saude
(CNS) n® 196/96 (BRASIL 1996), que aprovou, a ¢época, as diretrizes € normas

regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos no pais, em seu predmbulo, trata
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sobre os quatro principios apresentados como quatro referenciais basicos da bioética Observa-
se também, referencial principialista, em declaracdes que sdo proferidas no sentido de garantir
tai principios, como se essa fosse a Unica bioética existente ou possivel (GARRAFA, et al.;
2016).

A pratica dos cuidados paliativos estd em consonancia com a bioética, como um dos
principios norteadores que respeitam o paciente e seus familiares frente ao processo de
adoecimento e finitude. A bioética contribui para as discussdes relacionadas a paliagdo, aos
tabus frente ao processo de morte, as decisdes sobre medidas ndo invasivas, as diretrizes
antecipadas de vontade, dentre tantos. A aplicagdo da “ética da vida” aos dilemas éticos que
permeiam a finitude humana auxilia pacientes e os profissionais de saide em cuidados

paliativos com a possibilidade de alivio da dor e do sofrimento (FREITAS; SCHRAMM, 2013).

1.3 A abordagem bioética baseada em Direitos Humanos

Os Direitos Humanos foram normatizados em Tratados Internacionais, por um lado; por
outro, os Direitos Fundamentais (direitos essenciais a pessoa humana) sdo definidos na
Constituicdo de um Estado, contextualizados conforme a politica de um pais, ou seja, os
Direitos Fundamentais sdo Direitos Humanos constitucionalizados (BENACCHIO;

SANCHES, 2012).

[...] a Declaragdo Universal dos Direitos Humanos das Nagdes Unidas, a primeira
grande declaracdo universal do ultimo século, a que se seguiriam muitas outras,
reconhece apenas dois sujeitos juridicos: o individuo e o Estado. Os povos sdo
reconhecidos apenas na medida em que se tornam Estados. Deve salientar-se que,
quando a Declaragdo foi adotada, existiam muitos povos e comunidades que ndo
tinham Estado. [...] Quando falamos de igualdade perante a lei, devemos ter em mente,
quando a Declarag@o foi escrita, individuos de varias regidoes do mundo ndo eram
iguais perante a lei por estarem sujeitos a dominagdo coletiva, e sob dominagdo
coletiva os direitos individuais ndo oferecem qualquer prote¢do (SANTOS, 2013, p.
31).

Os direitos humanos tém sido consolidados e defendidos em varias declaracoes e
convengdes e tém assegurado, a principio, que a vida humana tem quer ser compreendida e sua
inviolabilidade defendida para o seu transcorrer digno. Porém, na pratica, o que temos visto ¢
uma ampla deslegitimagao de direitos e precarizagdo da vida, em diversas situagoes.

Segundo Albuquerque (2016), o direito de ndo ser submetido a tortura, nem a penas ou

tratamentos cruéis € um direito absoluto dos pacientes. Nesse aspecto, esses direitos impdem
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ao Estado o dever de proteger os pacientes, através de medidas legislativas e normativas
relacionadas a profissionais ou provedores de saude, tanto no ambito publico ou privado.

Os Direitos Humanos dos Pacientes abarcam principios e direitos humanos que incidem
nos cuidados em saude dos pacientes sao os seguintes: direito a vida; direito a nao ser submetido
a tortura, nem a penas ou tratamentos cruéis, desumanos ou degradantes; direito a liberdade e
seguranga pessoal; direito ao respeito a vida privada; direito a informacao; direito de ndo ser
discriminado; direito a saude (COHEN & EZER, 2013). Sdo compostos pelos principios do
cuidado centrado no paciente, da dignidade humana, da autonomia relacional e da
responsabilidade do paciente (ALBUQUERQUE, 2016).

Os direitos humanos dos pacientes, portanto, referem-se a utilizagdo de principios e
de direitos humanos no contexto dos cuidados em satde, e surgiram como resposta ao
discurso crescente sobre a necessidade de protecdo dos direitos dos pacientes,
violados de forma reiterada e grave no cenario das relagdes de cuidados. Em sintese,
o referencial dos direitos humanos dos pacientes ampara-se na dignidade humana
inerente e aplica direitos humanos universais e legalmente reconhecidos a situagdes

de cuidados em saude, protegendo tanto os pacientes quanto os profissionais da satde
(COHEN & EZER, 2013).

Os direitos humanos na esfera dos cuidados em saude, enquanto proposigcdes
prescritivas, buscam influenciar o comportamento dos pacientes, familiares e profissionais de
saude, ou seja, de todos os atores que interagem no processo do cuidado, sendo considerado um
novo referencial para a pratica clinica, na medida em que busca, sobretudo, conferir voz ao

paciente e recolocé-lo no centro de cuidados (ALBUQUERQUIE, 2016).

2. OBJETIVO

O objetivo do trabalho foi analisar tedrica e criticamente textos relacionados aos

cuidados paliativos publicados na literatura internacional sobre a perspectiva bioética.
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3. METODOLOGIA

Trata-se de um estudo de revisdo de literatura, através de uma perspectiva tedrica e
analise de conceitos e argumentos dos textos relacionados aos cuidados paliativos. Esse tipo de
estudo permite sintetizar informacdes de estudos, de modo a proporcionar uma melhor
compreensao sobre uma determinada tematica. Para sua concretizagao, cumpriram-se algumas
etapas como: identificacdo do tema e definicdo da questdo norteadora, estabelecimento dos
critérios de inclusdo e exclusdo, definicdo das informacdes a serem extraidas dos estudos,
avaliagdo dos estudos, interpretagdo dos resultados e apresentagdo da revisio (GALVAO, et al.,
2021).

A questdo norteadora da pesquisa foi elaborada através da estratégia PCC (acrénimo
para patient, context, concept). A estratégia PCC tem como objetivo global das revisdes o de
informar sobre o significado que uma intervencdo, procedimento, processo, estados ou
condi¢des de saude tém para as pessoas num determinado contexto ndo clinico (ARKSEY e
O’MALLEY, 2005). Para a construgdo da pergunta, foi adotada a seguinte estrutura: P —
palliative care; C — diretrizes e guidelines C — bioethics Nossa questao norteadora foi: “Como
sao abordados os aspectos bioéticos nos estudos a respeito do cuidado paliativo”?

O estudo se deu por meio de um levantamento bibliografico nas bases de dados PubMed
e Tripdatabase. Os descritores utilizados na pesquisa foram "palliative care'’, bioethics,
guideline. O estudo foi conduzido conforme recomendagdes do Preferred Reporting Items for
Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA, 2021).

Foram incluidos artigos de revisdo e diretrizes sobre a tematica do cuidado paliativo e
bioética, sem delimitagdo temporal. Estudos originais, ensaios clinicos, notas breves e estudos
relacionados a cuidados paliativos de forma geral, que ndo versavam sobre questdes bioéticas
foram excluidos desta analise.

As informagoes extraidas dos estudos incluidos na amostra final foram organizadas em
uma tabela, em que inserimos as informacgodes referentes aos autores, ano de publica¢do, desenho
do estudo e principais achados relacionados aos achados bioéticos. Nos casos em que a leitura
do resumo nao era suficiente para estabelecer se o artigo deveria ser incluido, considerando-se
os critérios de inclusdo definidos, o artigo foi lido na integra pela pesquisadora principal para
determinar sua eligibilidade. Quando o resumo era suficiente, os artigos eram selecionados e

entdo obtida a versdo integral para confirmagao de elegibilidade e inclusdao no estudo.
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O trabalho parte da perspectiva da teoria fundamentada em dados, que ¢ conhecida como
uma abordagem ou como um método, que permite construir indutivamente uma teoria assentada
nos dados por meio da andlise qualitativa. Assim, os procedimentos relacionados a Teoria
Fundamentada t€m o objetivo de identificar, desenvolver e relacionar conceitos. A sensibilidade
teorica do pesquisador, qualidade pessoal, lhe da a capacidade de ter o “insight” a respeito de
um fendmeno, a habilidade de reconhecer e dar significado aos dados e a capacidade de
entendimento (STRAUSS e CORBIN, 1990).

A teoria fundamentada ¢ compreendida como uma metodologia exploratoria, que
enfatiza a geracdo e o desenvolvimento de teorias que especificam o fendmeno e as condigdes
de sua manifestagdo. Ou seja, o pesquisador constréi uma teoria a partir da observagao
especifica do fendmeno e ndo pela aplicacdo de uma teoria pré- estabelecida para explicé-lo. O
proposito € desenvolver uma teoria € ndo meramente descrever um fendmeno (STRAUSS e
CORBIN, 1990).

Nessa metodologia, o pesquisador deve, inicialmente, deixar o seu conhecimento em
“estado de suspensdo” para que a teoria possa emergir, estando aberto ao novo e inesperado.
Em geral, ele possui conhecimento tedrico sobre o objeto que abordara, como conceitos,
principais, caracteristicas da estrutura e dos processos, mas somente conhecera a relevancia dos
conceitos em determinado contexto ao longo do processo de pesquisa. Os dados s@o coletados,
codificados, e analisados de forma sistematica e simultanea até a saturagdo teorica, ou seja, até
que dados novos ou relevantes ndo sejam mais encontrados ou que comecem a se repetir.
(STRAUSS; CORBIN, 1990).

Por fim, em relacdao ao tratamento dos dados, nessa fase ¢ realizada uma codificagao
aberta, que se refere a nominar e categorizar fendmenos através do exame minucioso dos dados.
Nessa etapa, sdo comparados as similaridades e diferengas dos dados, até que se tenha os
primeiros processos de andlise. Apods essa codificagdo inicial busca-se um agrupamento dos
codigos semelhantes partindo assim para a formagao de categorias que caracterizem o0 mesmo
fendmeno observado. Nessa etapa, os codigos sdo agrupados e reformulados a partir da
identificacdo de seus componentes. Na categorizacgio, ¢ dado um nome conceitual ao fendmeno
representado pela categoria, que sdo nominadas, para que seja realizada a analise de dados

(STRAUSS; CORBIN, 1990).
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4. RESULTADOS

Em relagdo aos resultados, no fluxograma foram apresentados os critérios de inclusio

e exclusdo do estudo. No quadro estdo uma sintese dos principais achados dos 29 artigos

incluidos.

Figura 4 - Fluxograma das publica¢des selecionadas
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Tabela 1 - Publicagdes pesquisadas: resultados encontrados

AUTORES/DATA DESENHO DO ESTUDO E

POPULACAO

O estudo propds diretrizes da
“American Thyroid
Association” para tratamentos
de pacientes com cancer
anaplasico de tireoide.

Bible et al. - 2021

O estudo projetou diretrizes
sobre familiares que cuidam de
pacientes graves em UTIs.
(neonatal, pediatrica e adultos)

Davison et al. - 2016

Druml, et al. (2016) O ESPEN guideline on ethical
aspects of artificial nutrition
and hydration foi uma diretriz
desenvolvida por um grupo de
trabalho multidisciplinar
internacional com base nos
principais aspectos da Diretriz
sobre "Aspectos Eticos e Legais
da Nutri¢ao Artificial"
publicada em 2013 pela
Sociedade Alema de Medicina
Nutricional (DGEM), com
atualizacdes.

Revisao de literatura com
descrigao de evidéncias atuais e

PRINCIPAIS ACHADOS DO ESTUDO NA PERSPECTIVA BIOETICA

As diretrizes incluiram 31 recomendagdes e 16 declaragdoes de boas praticas. Dentre elas,
destacou-se questdes éticas, incluindo o cuidado em fim da vida. Foram discutidas melhorias no
atendimento do paciente. Nesses aspectos, equipes multiprofissionais realizaram discussdes com
pacientes e familiares sobre opgdes de tratamento, riscos e beneficios. O manejo clinico foi
guiado visando a qualidade de vida do paciente, incluindo programa de cuidados paliativos e
discussdes sobre diretrizes antecipadas de vontade (recusa de UTI, intubacdo, alimentagdo
artificial). Essas questdes éticas sdo muito importantes para que o paciente tenha opgdes de
escolha em relag@o a sua vida e seu processo de adoecimento.

Essa diretriz teve como objetivo central o cuidado em relag@o aos familiares de pacientes graves
que estdo internados na UTI. Observou-se que, quando a familia é cuidada, bem manejada ¢
ciente do diagnostico e prognoéstico frente ao paciente, contribuem melhor com o processo de
adoecimento, principalmente em final de vida desses pacientes. Os familiares foram instruidos
sobre a importancia da UTI e nas necessidades ou ndo de seu uso. Um dos achados bioéticos
encontrados no trabalho foi em relacdo a diminui¢do do tempo desses pacientes na UTI sem
necessidades, visando a autonomia e qualidade de vida.

O texto foi ampliado, principalmente em relacdo ao impacto da cultura e da religido frente aos
processos de adoecimento do paciente em cuidado paliativo. Os resultados trouxeram um foco no
paciente adulto e forneceram um resumo critico para médicos e cuidadores. Consideragdo
especiais foram dadas as questdes de fim de vida e medicina paliativa; a deméncia e a situagdes
especificas como os cuidados de enfermagem ou a unidade de cuidados intensivos. O respeito a
autonomia foi um foco importante da diretriz, assim como o cuidado na redagao a ser utilizada na
comunicagdo com pacientes e familiares. Os demais principios de Bioética como beneficéncia,
ndo maleficéncia e justi¢a foram apresentadas no contexto da nutri¢do e hidratacdo artificiais. A
este respeito, ¢ discutida a retengdo e retirada de nutricdo artificial e/ou hidratagcdo. Devido as
sociedades cada vez mais multiculturais e a necessidade de conscientizagao de diferentes valores
e crengas, um capitulo elaborado foi dedicado a questdes culturais e religiosas e nutricdo. Por
ultimo, mas ndo menos importante, topicos como recusa voluntaria de nutrigdo e liquidos e
alimentagdo forcada de pessoas competentes (pessoas em greve de fome) foram incluidos na
diretriz.

Os resultados do estudo destacaram quatro prioridades que precisam ser melhoradas em relagao
a insuficiéncia cardiaca: melhorar os sintomas nao paliados do paciente; compreender as

34



Gelfman, et al. (2017)

Mendes e Justo da Silva et al.
(2013)

Wynne, Petrova e Coghlan
(2020)

ACADEMIA AMERICANA
DE PEDIATRIA - Comissao
de Bioética e Comissio de

as lacunas que precisam ser
aprimoradas para demonstrar os
beneficios da integracdo dos
cuidados paliativos aos
cuidados de pacientes com
insuficiéncia cardiaca
avancada e seus cuidadores
familiares.

O estudo trouxe uma avaliagdo
realizada por médicos frente a
construcdo de protocolos de
cuidados paliativos e de fim de
vida em pacientes paliativos
neonatais que sao tratados em
UTIN portuguesas.

Revisdo de literatura realizada
no decorrer da pandemia sobre
reflexdes éticas em relagdo a
priorizagdo de leitos de UTI ,
alocagdo de recursos,
distribui¢do de medicamentos,
incluindo pacientes em
cuidados paliativos.

Essa diretriz apresentou um
modelo integrado para fornecer
cuidados paliativos para

necessidades dos cuidados de pacientes com IC avangada; compreender o paciente e familia
frente a trajetoria da IC e cuidados avangados no tratamento; melhorar os modelos de cuidados
paliativos, aqueles que desejam continuar as terapias de prolongamento da vida.

O estudo trouxe diretrizes para elaborac¢do de protocolos de médicos que atendem pacientes em
UTIN. Seguindo as orienta¢des da Organizagdo Mundial de Satide ¢ da Associacdo Europeia de
Cuidados Paliativos, os especialistas portugueses concordam com o conceito de que os cuidados
paliativos neonatais visam melhorar a qualidade de vida dos recém-nascidos e das familias e
reduzir o seu sofrimento ao longo de condi¢des graves, com risco de vida ou limitante da vida.
Esses principios sdo relevantes para recém-nascidos com uma condi¢do progressiva sem opgao
curativa. O tratamento ¢ paliativo devido a diagnosticos como viabilidade limitrofe, algumas
cardiopatias complexas, sindromes de poli malformacao maior, algumas condigdes metabolicas,
condi¢des genéticas (trissomia 13, 18), condi¢cdes neurodegenerativas, encefalopatia hipoxico
isquémica grave com mau progndstico, malformacdes graves do sistema nervoso central, ou
situagdes com comprometimento neurologico grave.

O estudo destacou a dificuldade de profissionais de saude em relagdo a alocacdo de leitos de UTI
e medicamentos. Pacientes em cuidados paliativos foram impactados pela auséncia de sedativos,
que sdo usados em final de vida, além de escassez de opioides, como a morfina. Foram discutidas
possibilidades de novas diretrizes para orientagdes em emergéncias humanitarias.

As diretrizes trouxeram reflexdes sobre modelos de cuidados paliativos para criangas, desde
aconselhamento sobre o desenvolvimento de um plano de cuidados paliativos, como também o
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Assisténcia Hospitalar-
Cuidados Paliativos para
Criancas (2000)

criangas que vivem com uma
condigdo terminal ou com risco
de morte.

A diretriz trouxe discussdes
sobre Sedagao Paliativa
propostas pelo Comité Nacional
de Bioética da Italia (NBC)

Orsi e Gristina (2017)

Defanti (2000)
Diretrizes realizadas por um
grupo de estudos de Bioética e
cuidados paliativos em
Neurologia
Martins Pereira, Fradique e
Hernandez- Marrero (2018) Diretrizes sobre Tomada de
Decisoes de Fim de Vida em
Cuidados Paliativos embasados
nas recomendagdes do
Conselho da Europa

Revisdo sobre o uso de opioides
e sedativos em cuidados
paliativos

Sykes e Thorns (2003)

trabalho com os pais. Foram discutidos temas como diretrizes antecipadas de vontade, ndo
ressuscitagdo, ndo intubagdo e orienta¢des sobre medidas de final de vida.

A sedacdo paliativa deve ser considerada ttil, cientificamente segura e confidvel e reconhecida
como parte integrante da boa pratica clinica. O estudo foi pautado na Lei italiana n° 386 (2010)
que instituiu a rede nacional de cuidados paliativos sancionando o direito de todos os pacientes
— ndo apenas os moribundos, mas também aqueles em qualquer estagio de doencgas cronico-
degenerativas — para entrar livremente nesta rede. Questdes bioéticas sdo discutidas fazendo
distingdo entre SP e eutanasia. A diretriz trouxe uma importante contribui¢do, com a fungéo de
capacita¢do de médicos e equipe de sade no manejo do cuidado paliativo.

Atualizacdo do grupo de estudos sobre dilemas éticos do paciente em cuidado paliativo na
perspectiva neuroldgica.

Foram elencadas algumas prioridades para estudos do grupo, tais como: alocagdo de recursos,
diretivas avangadas, consentimento em situac¢des dificeis (emergéncias neuroldgicas) melhora do
entendimento sobre a demanda de pacientes com doengas neuroldgicas e capacitagdo de pessoas
que atuam na area de neurologia para o uso de terapia paliativa.

A deliberacao ética e o processo de tomada de decis@o seguido pelas equipas portuguesas de CP
parecem ser consistentes com o "Guia sobre o processo de decisdo sobre tratamento médico em
situagdes de fim de vida. Os profissionais que trabalham nestas equipas enfatizam a relevancia
primordial da autonomia diante da necessidade de realizacio de DRAs. E dada relevancia ao
principio ético da justica em termos de acessibilidade aos CP e inclusdo da familia no processo
de cuidado. Outros principios éticos (responsabilidade, integridade e dignidade) também foram
valorizados. Destacou-se a abordagem inclusiva e coletiva utilizada durante o processo de tomada
de decisdo, visando o consenso. A sedagdo paliativa foi o assunto discutido/controverso mais
mencionado.

Foram avaliadas evidéncias de padrdes de uso de opioides e sedativos em cuidados paliativos e
examinamos se a doutrina do duplo efeito é necessaria para justificar seu uso. Concluimos que os
pacientes sdo mais propensos a receber doses mais altas de opioides e sedativos a medida que se
aproximam da morte. No entanto, ndo ha evidéncias de que o inicio do tratamento ou o aumento
da dose de opioides ou sedativos esteja associado a precipitagao da morte.

O objetivo deste estudo foi avaliar as praticas atuais de cuidado de conforto neonatal EOL e a
satisfagdo do clinico em toda a América. Em toda a América, os entrevistados confirmaram uma
variacdo significativa e verificaram que muitas instituicdes ndo abordam formalmente os cuidados
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Hang et al. (2017)

Congedo, et al. (2010)

Rosemberg et al., 2016

Meisel, et al.; 2000

Robjin et al.; (2017)

Diretrizes de cuidados de
conforto neonatal em fim de
vida em toda a América

Artigo de revisdo sobre
Questdes éticas em tratamentos
de fim de vida para pacientes
com deméncia

Revisdo sobre Etica, emogdes e
as habilidades de falar sobre a
progressdo da doenga com
adolescentes em estado
terminal

Diretriz ética sobre cuidados de
fim de vida

Um estudo qualitativo sobre os
motivos para sedacdo continua
até a morte em pacientes com
cancer: um estudo de qualitativa

de conforto neonatal EOL. Instituigdes com diretrizes geralmente parecem carecer de areas
cruciais de cuidados paliativos, incluindo gerenciamento de sintomas do paciente e fadiga de
compaixdo do provedor. A esmagadora maioria dos entrevistados sentiu que suas institui¢cdes se
beneficiariam de mais treinamento em cuidados neonatais EOL

O estudo observou que a abordagem paliativa é a mais adequada principalmente para alivio da
dor e controle de pacientes com deméncia. Nas doengas intercorrentes, as intervengdes agressivas
sdo usadas sem consideracdo de sua futilidade; em comparagdo com o céncer, varias
consequéncias da atitude dos médicos de ndo considerar a deméncia como uma doenca terminal
tém sido relatadas, principalmente no que diz respeito ao alivio da dor. A falta de evidéncias da
eficacia da nutrigdo e hidratagdo artificiais tornou relevante o planejamento antecipado dos
cuidados.

O estudo trouxe dilemas éticos a favor e contra dizer a verdade e consideramos as orientagdes
éticas e praticas publicadas, bem como as perspectivas de pacientes, pais e médicos envolvidos
nesses casos

Os resultados encontrados foram: (1) abrir mao do tratamento de suporte de vida para pacientes
sem capacidade de tomada de decisdo requer evidéncias de que esse foi o desejo real do paciente;
(2) a retengdo ou retirada de fluidos artificiais e nutricdo de pacientes com doencgas terminais ou
permanentemente inconscientes € ilegal; (3) o pessoal de gerenciamento de risco deve ser
consultado antes que o tratamento médico de suporte a vida possa ser encerrado; (4) as diretivas
antecipadas devem obedecer a formularios especificos, ndo sdo transferiveis entre os estados e
regem todas as futuras decisdes de tratamento; diretivas orais antecipadas sdo inexequiveis; (5)
se um médico prescrever ou administrar altas doses de medicamentos para aliviar a dor ou outro
desconforto em um paciente terminal, resultando em morte, ele/ela serd processado
criminalmente; (6) quando o sofrimento de um paciente terminal é esmagador, apesar dos
cuidados paliativos, e ele/ela solicita uma morte antecipada, ndo ha op¢des legalmente permitidas
para aliviar o sofrimento; e (7) as decisoes de 1997 da Suprema Corte proibiram o suicidio
assistido por médico. Muitas barreiras legais aos cuidados de fim de vida sdo mais miticas do que
reais, mas as vezes ha um grao de verdade. Os médicos devem conhecer a lei do estado em que
praticam.

A sedacdo em fim de vida, embora cada vez mais prevalente e difundida, continua sendo uma
pratica médica altamente debatida no contexto da medicina paliativa. Este estudo qualitativo
visou analisar mais especificamente como os profissionais de satude justificam o uso de sedagao
continua até a morte e quais fatores eles relatam como tendo um papel no processo de tomada de
decisdo. Os achados indicam que a tomada de decisdo médica para sedagdo continua ndo se baseia
apenas em indicagoes clinicas, mas também esta relacionada a questdes moralmente complexas,
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Wilkinson, et al.; 2016

Morzon-Marpin et al.; 2008

Simon et al.; 2017

Baszanger (2012)

Coher, Germain e Poppel
(2003)

Orsi, et al. 2002

Bonito et. al.; 2005

Revisdo sobre o dissenso
médico: por que devemos
concordar em discordar sobre as
decisdes de fim de vida

Recomendagdes de tratamento
em fim de vida do doente critico

Revisdo sobre o conceito de
futilidade nas emergéncias
médicas

Revisdo sobre os limites que
sdo estabelecidos em relagdo
ao tratamento e a inovagao
terapéutica no final da vida
Artigo de revisao sobre a
interrupgao de tratamento

Diretrizes sobre admissao e alta
de unidades de terapia intensiva
e sobre limites de tratamentos
em terapia intensiva

A adequagao clinica e ética da
sedagdo em tratamentos
neurologicos paliativos

como o contexto social e as caracteristicas e preferéncias pessoais de cada paciente e seus
familiares.

O estudo trouxe argumentamos que o desejo de buscar um consenso médico ¢ compreensivel,
mas atualmente, dado nosso conhecimento moral existente, € problematico tanto para um paciente
individual quanto para um nivel politico.

O tratamento em fim de vida de pacientes criticos e a atengdo as necessidades de seus familiares
estdo longe de ser adequados por varios motivos: a sociedade nega ou esconde a morte, ¢ muito
dificil predizé-la com precisdo, o tratamento ¢ frequentemente fragmentado entre diferentes
especialistas ¢ ha treinamento insuficiente em medicina paliativa, incluindo habilidades de
comunicagdo. Sdo frequentes os conflitos relacionados com as decisdes tomadas em relagdo aos
doentes criticos que se encontram em fim de vida, sobretudo, com a limita¢do dos tratamentos de
manutengdo da vida. A maioria sdo conflitos de valores entre as diversas partes envolvidas: o
paciente, seus familiares e/ou representantes, profissionais de satde e a institui¢ao.

O estudo trouxe a necessidade de discussdes sobre médicos de emergéncia encontram
diariamente cenarios em que podem acreditar que estdo prestando cuidados inuteis e trazem
sugestdes de como avaliar melhor os pacientes em cuidados paliativos em emergéncias.

O estudo reflete até que ponto vale a pena investir em tratamento curativo (quimioterapia) em
pacientes com cancer e reflete sobre a importante da quimioterapia paliativa.

A interrupgdo do tratamento de suporte a vida é uma opgao apropriada para situacdes em que 0s
encargos da terapia superam substancialmente os beneficios. Diretrizes foram publicadas
recentemente para ajudar os médicos a fazer essas determinagdes complexas e emocionalmente
carregadas, e incluem: confiar na tomada de decisdo compartilhada por todos os participantes,
obter consentimento informado, estimar o prognéstico da didlise, adotar uma abordagem
sistematica para resolu¢io de conflitos de desacordos, honrando diretivas antecipadas e
garantindo a prestacdo de cuidados paliativos.

O documento visou auxiliar os profissionais de satde no processo de tomada de decisdo bioética
em UTI. Essas diretrizes ndo isentam os profissionais de saude envolvidos de sua
responsabilidade pessoal pelas decisdes e acdes tomadas em casos individuais

O estudo trouxe definigdes sobre sedacdo paliativa e polémicas envolvendo o procedimento com
pacientes em final devida.
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Van Deijck et al.; 2003
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de vida

Diretrizes de cuidados
paliativos

Na literatura ndo foram encontradas objeg¢des morais imperativas ao uso de sedag@o terminal. Esta
opgcao paliativa pode ser considerada uma adigdo util & gama existente de intervengdes. Embora
nunca possa ser excluido, o abuso ndo ¢ um fator decisivo. Parece haver necessidade de uma
diretriz com critérios e procedimentos meticulosos que promovam o uso responsavel dessa
intervengao.

Foram discutidas orientacdes sobre alocacdo de recursos, ética, processos de triagem com
critérios de admissdo e alta de unidades de terapia intensiva e cuidados paliativos durante a
pandemia. Esses guias recomendam critérios gerais para a alocacdo de recursos baseados em
consideragdes bioéticas, enraizadas nos Direitos Humanos e baseadas no valor da dignidade da
pessoa humana e em principios substanciais como a solidariedade, a justica ¢ a equidade. Os guias
sdo recomendagdes de alcance geral ¢ a sua utilidade é acompanhar e sustentar as decisdes
técnico-cientificas tomadas pelos diferentes especialistas no cuidado de doentes criticos, mas
dada a natureza dindmica da pandemia, um processo de revisdo e adaptagdo permanente de
recomendacdes devem ser asseguradas.

O estudo trouxe defini¢gdes e discussdes sobre diretrizes antecipadas de vontade e outros dilemas
éticos.

O trabalho analisou os quatro preceitos do c6digo no contexto de (1) ética baseada em
principios, (2) ética baseada em casuistica, (3) ética baseada em aliangas, (4) ética baseada em
evidéncias e ética baseada em narrativas. O segundo objetivo é apresentar a praticidade desses
conceitos muitas vezes esotéricos no trabalho do dia-a-dia dos prestadores de cuidados
paliativos. As indicagdes sdo de que este codigo de ética, devido ao seu amplo escopo, ¢ mais
util do que outros co6digos baseados apenas em principios

O estudo de especialistas recomendou que as organizagdes de servigos de saude implementem
um modelo interprofissional de atendimento para a prestagdo de cuidados paliativos e cuidados
de fim de vida para pessoas e familias O painel de especialistas recomenda que a equipe de
satde interprofissional, em colaboracdo com a pessoa ¢ a familia, desenvolva um plano de
cuidados individualizado e centrado na pessoa e reavalie o plano de cuidados com base na
mudanga de status, necessidades e preferéncias das pessoas e tratamentos de fim de vida

O estudo discutiu amplamente sobre cuidados os pacientes paliativos, incluido questoes éticas.

Fonte: autoria propria
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Na andlise dos estudos, incluidos 29 artigos, encontramos trés temas principais:
Pacientes em cuidados paliativos, Cuidados paliativos e bioética e Cuidados paliativos em
pandemias. No tema Pacientes em cuidados paliativos, encontramos trés categorias: Pacientes
cronicos degenerativos (pacientes oncologicos, cardiacos, renais cronicos e pacientes com
deméncias); Pacientes pediatricos e adolescentes (principalmente com comorbidades
cardiacas e oncoldgicas); pacientes acometidos com Covid-19.

Em relacdo aos achados relacionados aos aspectos bioéticos, o tema foi dividido nas
seguintes categorias: Capacidade de escolha e autonomia, Justica e equidade e acesso aos
servigos de saude; Sedagdo paliativa: eutanasia ou cuidados em fim de vida? ; Sofrimento e

falta de formagao dos profissionais de saude; Dilemas éticos em pandemias.

Tabela 2 - Pacientes em cuidados paliativos: categorias e subcategorias

TEMA CATEGORIAS SUBCATEGORIAS
PACIENTES | Pacientes com doencgas oncologicas
EM Pacientes com doengas cardiacas
CUIAD T Pacientes com doengas renais
PALIATIVOS , 6as
Pacientes com deméncias
CUIDADOS Capacidade de escolha e autonomia  Fornecimento de informagoes
LPALL ATV Dizer a verdade
E BIOETICA _ .
Cuidado integral e valores dos
pacientes
Sedagdo paliativa: eutanasia ou "Momento certo"

cuidados em fim de vida

Visdo moral e morte social

Sedagdo paliativa fora do
contexto oncologico
Interrupcao do tratamento ao suporte  Diretrizes antecipadas de vontade
de vida

Decisdes dificeis em cenarios de
emergéncia

Fuga da discuss@o entre pediatras

Sofrimento e falta de formagdo dos  Estresse e falta de preparo dos
profissionais de saude profissionais

Sofrimento e falta de formagdo dos  Decisdes dificeis entre pediatras e
profissionais de saude neonatologistas
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Alternativas de formagao entre os
profissionais
CUIDADOS Dilemas éticos em emergéncias Perda de acesso ao tratamento
PALIATIVOS sanitarias dos pacientes em cuidados
EM paliativos
PANDEMIA Sofrimento dos profissionais
Justica, equidade e acesso aos Acesso limitado aos programas
servigos de satde de cuidados paliativos

Fonte: autoria propria

Capacidade de escolha e autonomia

Capacidade de escolha e autonomia foi a primeira categoria relacionada em nosso
estudo. Doengas graves podem ser ameagas a autonomia do paciente, facilitando o exercicio do
‘paternalismo’ e ‘superprotecdo’ por familiares e profissionais de saude. Parte importante dos
cuidados no final da vida ¢ favorecer o exercicio da autonomia e decisdes relacionadas ao seu
processo de adoecimento. (GELFAN et al., 2017; ROSEMBERG, et al.; 2016).

Em diretrizes que abordam céanceres com progndsticos ruins, a op¢ao de assisténcia
médica na morte e a interrupcdo do tratamento visando ao menor prejuizo dependem da
capacidade de tomada de decisao do paciente, de seu entendimento de quanto ele sabe sobre o
seu processo, além de consentimento para cuidados de conforto (BIBLE, et al., 2021; DRUML,
et al., 2016; MARTINS-PEREIRA, FRADIQUE E HERNANDES-MARREIRO, 2018).

Uma vez que o prognostico e as opgdes de tratamento estejam claros (possibilidade
de ndo resposta ao tratamento, avanco da doenca), a consulta com o paciente ¢ a
familia deve ocorrer rapidamente para abordar o prognostico reservado, com
comunicagdes da equipe sobre evolucdo de seu quadro clinico e possibilidades de
escolhas de tratamento, incluindo o cuidado paliativo (BIBLE, et al., 2021).

Os pacientes devem ser aconselhados sobre toda a gama de op¢des de tratamento que
incluem cuidados paliativos e manejo agressivo da dor, opcdes relacionadas a unidade
de terapia intensiva (UTT), bem como a opcao de tomar decisdes de fim de vida, com
o apoio de especialistas (psicologos, assistentes sociais e cuidado pastoral) (BIBLE,
etal., 2021).

A autonomia s6 pode ser exercida apos a obtencdo da informacdo completa e
adequada, bem como a sua compreensdo .A decisdo deve ser tomada sem qualquer
coergdo ou pressdo indevida. O consentimento pode ser retirado a qualquer momento,
sem indicacdo do motivo. A autodeterminacdo inclui o direito de recusar apoio,
mesmo que tal recusa possa ser dificil de entender por outros. (DRUML, et al., 2016)
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Embora a insuficiéncia cardiaca seja uma doenca agressiva, progressiva, poucos
pacientes participam ativamente das decisdes de tratamento, planejamento avancado de
cuidados ou diretrizes avancadas e, quando o fazem, fazem-no muito perto da morte (GELFAN

etal., 2017).

Os pacientes, muitas vezes, ndo sabem que sua doenga limita a vida, ¢ os médicos
nao sabem das preferéncias de tratamento dos pacientes.

Neurologistas que estudam bioética e cuidados paliativos tém discutido o que pode ser
feito para informar aos pacientes de forma gradual e continua sobre suas condi¢des de finitude
e como favorecer sua autonomia de decisdo, defender seus direitos a confidencialidade, evitar
obstinagdes terapéuticas e intervencdes indesejadas e garantir uma distribuicdo justa dos
recursos de saude (DEFANTI, et al.; 2000).

A autonomia foi considerada um dos principios éticos primordiais na tomada de decisao
em fim de vida em um estudo com profissionais de saude. A justica e a beneficéncia/nao
maleficéncia também foram valorizadas. Além disso, outros conceitos bioéticos foram
mencionados: responsabilidade, integridade e dignidade (MARTINS-PEREIRA, FRADIQUE
E HERNANDES-MARREIRO, 2018).

Com o agravamento da doenca, decisdes sobre vida e morte muitas vezes ndo sao
permitidas aos pacientes. A bioética colabora nessa reflexdo sobre a pluralidade de crencas e
sentimentos em respeito ao ser humano. Dentre os principais valores relacionados a autonomia,
destacam-se a busca de dignidade, o respeito aos valores da pessoa, e a diminuicdo do
sofrimento. O valor da integridade foi destacado, realcando uma perspectiva holistica dos
cuidados paliativos e de fim de vida. Além desses valores, a responsabilidade dos profissionais
que cuidam de pacientes em final de vida, ajudando-os em seus processos de decisao, sdo vistos
como muito importantes (MARTINS-PEREIRA, FRADIQUE E HERNANDES-MARREIRO,
2018; GELFAN et al., 2017).

Na visdo dos profissionais de saude, a maioria dos pacientes prefere morrer
pacificamente em vez de receber tratamentos agressivos para prolongar a vida. Existe uma
grande preocupacgdo em avaliar suas preferéncias, antecipar situacoes e planejar o atendimento
com antecedéncia. Isso pode ser considerado um indicador de qualidade nos cuidados em fim

de vida.

A importancia dos cuidados de final de vida e dos inerentes processos decisorios €
primordial, pois se referem aos aspectos éticos e legais do cuidado. As situagdes de
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fim de vida sdo, muitas vezes, momentos de grande vulnerabilidade, o que pode
impactar profundamente no exercicio da autonomia do paciente. Quando este ltimo
estd comprometido e os pacientes ndo querem ou nao podem participar diretamente
do processo de tomada de decisdo, as discussdes envolvendo tomadores de decisdo
substitutos tornam-se essenciais (MARTINS-PEREIRA, FRADIQUE E
HERNANDES-MARREIRO, 2018)

A valorizacao da verdade ¢ outro aspecto analisado para o exercicio da autonomia dos
pacientes. Historicamente, esconder a verdade para proteger pacientes adultos e pediatricos do
dano potencial de ouvir um diagnostico especifico ou prognostico sombrio foi comum por

muito tempo (ROSEMBERG, et al.; 2016).

Embora essas conversas possam doer a curto prazo, elas ndo causam os tipos de danos
que os pais (e alguns médicos) temem. Em vez disso, eles facilitam discussdes criticas
e continuas sobre metas e preferéncias, aliviando o sofrimento do paciente, da familia
e do clinico. Embora ndo conhegamos nenhuma panaceia para tornar a divulgagdo de
uma doenga terminal emocionalmente isenta de dor, oferecemos algumas “frases que
ajudam” os médicos a entender melhor e navegar conversando com adolescentes, pais
¢ outros membros da familia. (ROSEMBERG, et al.; 2016).

A importancia do paciente no processo de escolha (quando bem informado) para a
interrupcao de tratamentos convencionais, como quimioterapias, também foi considerada nos
artigos incluidos neste estudo. Os pacientes que ndo respondem mais a propostas curativas sao
encorajados a optar por métodos menos invasivos (como a quimioterapia paliativa), visando ao
menor prejuizo e a melhor qualidade de vida. (BASZANGER, 2012; COHEN, GERMAIN e
POPPEL, 2003).

Dentro da oncologia, tem havido intimeras tentativas de estabelecer instrumento de
prognostico para auxiliar na decisdo de interromper o tratamento, mas apenas no final
da vida. Claramente, a pergunta agora formulada com “Mais uma quimioterapia ou
uma a mais?” tornou-se parte de uma configuragdo contemporanea (BASZANGER,
2012).

A autonomia ¢ um tema bastante discutido quando se fala na populagao de adolescentes.
Quando os adolescentes sentem confianga em seus médicos e equipes de saude, eles
compreendem as consequéncias de suas decisdes frente ao tratamento e se preocupam com o
modo como seu adoecimento pode afetar amigos e familiares. A tomada de decisdes sobre o
proprio processo de adoecimento ajuda os adolescentes a aliviarem suas proprias angustias
sobre a futuro incerto, e permite que eles identifiquem prioridades realistas para seus cuidados

médicos e qualidade de vida. (ROSEMBERG, et al.; 2016).
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Sedacgdo paliativa: eutanadsia ou cuidados em fim de vida?

A sedagdo em fim de vida, embora cada vez mais prevalente e difundida, continua sendo
uma pratica médica altamente debatida no contexto da medicina paliativa. Existem muitas
polémicas frente a sua pratica, principalmente com discussdes sobre se ela antecipa ou nao a
morte de um paciente terminal.

A sedagdo paliativa ¢ baseada nos principios da ética biomédica que orientam as
decisoes clinicas: autonomia, beneficéncia, nao maleficéncia e justica (BEAUCHAMP e
CHILDRESS, 2019). Assim, em consonancia com a defini¢do adotada pela Sociedade Italiana
de Cuidados Paliativos (SICP) e a European Association of Palliative Care (EAPC), a sedagao
paliativa consiste no uso monitorado de medicamentos, destinados a induzir um estado de
percep¢ao diminuida ou ausente (inconsciéncia) e aliviar o fardo do sofrimento intratavel de
uma maneira que seja eticamente aceitdvel para paciente, familia e profissionais de satude. E
um “procedimento terapéutico destinado a aliviar a angustia e o sofrimento dos pacientes
terminais”, respeitando sua dignidade (ORZI E GRISTINA , 2017).

Mesmo sendo um procedimento de natureza técnica, a indicacdo da sedacao paliava
pode ser uma decisdo de dificil manejo do ponto de vista bioético. Por um lado, existem as
indicagdes clinicas (dor ndo paliada, dispneia, deliruim, fadiga); por outro, muitos médicos e
profissionais de saude enfrentam duvidas acerca do momento ‘certo’ de inicio da sedag@o. Essas
duavidas podem interferir na conduta clinica, em especial quando se consideram os fatores
culturais, religiosos, dificuldades de entendimento do paciente e da familia, que podem achar

que o medico esté praticando a eutandsia (ORZI E GRISTINA, 2017; SYKES, 2013).

Infelizmente, muitos pacientes ainda morrem experimentando uma morte dolorosa e
humilhante em ambientes de cuidados onde a sedacdo paliativa ndo ¢é considerada
ainda um procedimento médico, mas um simples “método” para acelerar a morte.
(ORZI E GRISTINA, 2017).

Muitos profissionais deixam de realizar a sedagdo paliativa porque trazem uma visao
“moral” frente ao processo de reducdo da consciéncia. Acreditam que esse processo pode
resultar em uma “morte social” (equivalente a eutanésia). Algumas familias podem pressionar
os médicos, tanto em relagdo a realizar a sedacdo paliativa, ainda sem indicagdo clinica, ou
terem muita dificuldade em sua aceitagdo pelos estigmas morais envolvidos. E preciso, antes
de realizar a sedacdo paliativa, levar em conta o contexto social, cultural, caracteristicas e

preferéncias pessoais de cada paciente e seus familiares (ROBIJN, et al.; 2017; ORZI E
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GRISTINA, 2017; SYKES, 2013). De acordo com Robijn et al. (2017, p. 2) “sabemos também
que alguns pacientes ou familiares pressionam médicos ou enfermeiros a usar sedacio excessiva
e isso pode complicar a tomada de decisdes”.

Praticas de sedagdo paliativa sdo pouco conhecidas fora do ambito dos cuidados
oncolédgicos, mas podem permitir aliviar sintomas intrataveis de doengas neuroldgicas, por
exemplo (BONITO, PRIMAVERA E MORI, 2005; DEFANTI, 2000). No ambito da pediatria,
apesar de a sedacdo paliativa em criangas ser um assunto pouco abordado na literatura, a
discussao se assemelha a populagdo de pacientes adultos. A otimizagdo da qualidade de vida
das criangas também se contrapde a aceleracdo da morte. Em alguns casos, a decisdo de
fornecer sedacdo adequada diante de sintomas ndo aliviados, o alivio de sintomas graves e
progressivos, como dor ou dispneia, pode exigir um aumento rapido nas doses de analgésicos
e sedativos administrados e ser interpretado equivocadamente como eutandsia (AMERICAN

ACADEMY OF PEDIATRICS, 2000).

Interrupgdo do tratamento ao suporte de vida

A limitagdo de suporte de vida tem sido aplicada como estratégia para minimizar a dor
e o sofrimento quando o progndstico do quadro clinico se torna irreversivel, evitando
tratamentos futeis e visando a morte com dignidade. As diretrizes antecipadas de vontade
podem ser um recurso utilizado para esse fim (BIBLE, et al., 2021; DAVISON, et al., 2016;
DRUML, et al.; 2016). Entre os paises, existem diferencas no que tange a regulamentagao das
diretrizes antecipadas de vontade. Nos Estados Unidos, existem leis especificas para tomadas
de decisdo em relagdo ao suporte de vida, embora haja diferencgas entre os estados. Um consenso

ocorre em relagdo a protocolos de ndo ressuscitacdo e ndo intubagdo (BIBLE, et al.; 2021).

A melhor evidéncia dos desejos de um paciente sobre o tratamento de suporte de vida
¢ uma diretriz antecipada. No entanto, apesar da Lei de Autodeterminacdo do Paciente
e do amplo apoio ético e legal para diretivas antecipadas, menos de um quinto dos
pacientes completam uma, seja por falta de conhecimento, ou falta de informagdes
dadas aos pacientes e familiares pelos profissionais de satde, que muitas vezes,
decidem por si, por achar o que ¢ melhor para o tratamento. (MEISEL, A.; SNYDER,
L.; QUILL, 2000).

Os médicos devem encorajar pacientes competentes a escrever testamentos em vida
e/ ou fazer designagdes substitutas por meio de uso de um documento duravel
procuragdo para cuidados de satide (MEISEL, A.; SNYDER, L.; QUILL, 2000).
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Os especialistas em ética clinica recomendam que nomear um substituto para a tomada
de decisdo ¢ a caracteristica mais importante das diretivas antecipadas. Em estados com leis de
“hierarquia familiar”, os pacientes sem um substituto designado podem ter decisdes tomadas
por conjuges separados ou outros parentes.

Quando essas medidas ndo foram tomadas pelos pacientes, a abordagem padrdo
comum na pratica clinica é ir até os familiares mais proéximos para representar o
paciente na tomada de decisdo clinica quando o paciente nao pode falar por si mesmo.
Mesmo em alguns estados sem essas leis, os tribunais concluiram que familiares

préximos podem autorizar o término do suporte de vida de um paciente incompetente.
(MEISEL, A.; SNYDER, L.; QUILL, 2000).

A interrupgdo do tratamento ao suporte de vida também ¢ discutida nas tratativas com
familiares gravemente enfermos na UTI, sobre prognosticos, de modo a diminuir a permanéncia
na UTI e no hospital entre pacientes gravemente enfermos para os quais hd um conflito
relacionado a valores entre médicos e familiares (DAVISON, et al.; 2016; MEISEL, A.;
SNYDER, L.; QUILL, 2000).

As decisoes sobre a interrupgao de tratamento se interpdem a oferta de “cuidados futeis”.
Essas interposi¢cdes sdo sentidas, sobretudo, entre os médicos de emergéncia. Infelizmente,
muitos médicos no cenario de emergéncia ndo tém consciéncia do caso clinico do paciente,
progndstico e decisdes sobre tratamentos de fim de vida. O ambiente acelerado do pronto-
socorro, no qual a pressdo do tempo aumenta qualquer discordancia inicial entre médicos e
pacientes ou seus substitutos, pode aumentar esse sofrimento, gerando mais estresse aos
envolvidos. Se o paciente ou sua familia tivessem diretrizes antecipadas de vontade ou
orientagdes mais claras sobre as interrupcdes do tratamento, esses cuidados em unidades de
emergéncia poderiam ser facilitados. (SIMON, et al., 2017).

Apesar de a Academia Americana de Pediatria (AAP) ndo apoiar a eutanasia e o suicidio
assistido, os pediatras sdo orientados a preparar pacientes e familiares a renunciar tratamentos
médicos futeis de suporte a vida. A equipe de cuidado paliativo pode contribuir com essas
decisdes, assim como especialistas em ética, cuidado pastoral e outras disciplinas afins, que
aumentam o apoio e a confianca das familias sobre as decisdes que estdo sendo consideradas.
(WEISE, et.al.; 2017; AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS, 2000).

Se uma crianga ou adolescente solicitar a eutanasia, a equipe de satide deve responder
com ‘compaixd@o’, com foco renovado em determinar e aliviar as fontes de angustia,

incluindo percepgoes de abandono, depressdo, solidao, sintomas fisicos e problemas
de comunica¢do. (AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS, 2000).
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Sofrimento e falta de formacgado dos profissionais de saude

Os profissionais de saude que trabalham com cuidados paliativos convivem
constantemente com situagdes de dor, perda, morte e luto, que suscitam diversos sentimentos.
Por isso, sdo exigidas habilidades e competéncias ndo s6 técnicas, mas também interpessoais,
como empatia, acolhimento e didlogo, além do autoconhecimento. Competéncia, consciéncia e
prudéncia nas praticas diarias dos profissionais de satude foram virtudes frequentemente
mencionadas nos artigos incluidos neste estudo (MARTINS-PEREIRA, FRADIQUE E
HERNANDES-MARREIRO, 2018; BASZANGER, 2012; MENDES E SILVA, 2013). Na
opinido dos especialistas, “a motiva¢do individual, a vocagdo e a experiéncia sdo cruciais para
o desempenho dos cuidados paliativos neonatais” (MENDES E SILVA, 2013, p.415). Ainda,
“os cuidados paliativos neonatais requerem o desenvolvimento de competéncias humanas e
relacionais, para melhorar a forma como os profissionais de saude, e especialmente os médicos,
comunicam com pais e colegas” (MENDES E SILVA, 2013, p.415).

No entanto, os profissionais de saude que lidam com cuidados em fim de vida
costumam vivenciar altos niveis de estresse em suas praticas cotidianas por uma série de
motivos: deparam-se com pacientes e familiares dificeis e exigentes; t€ém que comunicar
noticias dificeis; tém que lidar com a morte e o sofrimento das pessoas; carecem de recursos do
sistema de saude; enfrentam conflitos nas equipes e se sentem despreparados para um
tratamento que ndo visa & cura (MARTINS-PEREIRA, FRADIQUE E HERNANDES-
MARREIRO, 2018; BASZANGER, 2012; MENDES E SILVA, 2013).

O despreparo e a angustia dos profissionais de satide podem ser ainda mais acentuados
na prestacao de cuidados paliativos as criangas e recém-nascidos. Os profissionais que cuidam
de bebés e criangas podem se sentir mais sensibilizados ou angustiados, devido a impoténcia e
a pouca idade dos pacientes. Nesse sentido, Mendes de Silva (2013. p. 5) argumentam que
“Retirar cuidados dos bebés parece mais dificil para os neonatologistas (no que diz respeito a
questdes emocionais) do que recusa-los.”

Em pacientes neonatais, questdes relacionadas a diretrizes de final de vida sdo
complexas. Em geral, os médicos sdo os “comunicadores” no processo de tomada de decisdo
referente a transi¢do para cuidados paliativos na unidade de cuidados intensivos neonatais.
Diante do sentimento de despreparo, esses profissionais consideram muito importantes os
processos formativos de sensibiliza¢do e motivagao para os cuidados paliativos neonatais. Uma

das alternativas para esses processos formativos ¢ a discussao sobre cuidados em fim de vida
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em grupo. Como afirmam Mendes e Silva (2013) “Médicos neonatologistas acreditam que pode
ser importante realizar reunides de equipe apds a morte neonatal para promover a reflexdo em
grupo, a avaliagdo construtiva das decisdes terapéuticas e paliativas e a expressao de

sentimentos (p.416).

Dilemas éticos em emergéncias sanitarias

Uma questao ética muito discutida, desde 2020, em meio a pandemia de COVID-19,
foi a alocagdo de leitos de Unidades de Terapia Intensiva (UTI). Isso ocorreu devido a
necessidade de intubacdo de pacientes graves com sindromes respiratérias que necessitaram de
ventilagdo artificial durante a emergéncia sanitaria. A alocacdo de leitos de UTI e escassez de
medicamentos em emergéncias humanitarias tem sido preocupagdo da Organizagdo Mundial de
Satude (OMS) desde antes da deflagracdo da pandemia de COVID-19 (OMS, 2018).

Um dilema ético muito comum em pandemias refere-se a tomada de decisdes, quando
ha dois ou mais imperativos morais conflitantes. No conflito moral, ndo ha uma precedéncia
clara de um imperativo, e ocorre quando obedecer a um imperativo resultaria na transgressao
de outro. Muitas vezes, o dilema envolve um conflito entre as exigéncias de dois principios
éticos ou entre duas formas de aplicar um unico principio (OMS, 2018).

Por exemplo, com trés pacientes dependentes de ventilagdo mecanica e oxigénio, ¢
gasolina para produzir eletricidade acabando, todos os recursos devem ser usados
para quase certamente salvar aquele paciente ventilado com a melhor chance de
sobrevivéncia, ou os recursos devem ser divididos igualmente com o risco de que
todos os pacientes possam morrer. Salvar um paciente com base no principio da

beneficéncia supera a divisdo igualitaria de recursos com base no principio da justi¢a?
(OMS, 2018).

Diante dessas situagdes, o sofrimento psicologico é exacerbado em emergéncias
humanitarias. Muitos profissionais de satide, equipes de servigos de emergéncia e trabalhadores
humanitarios, bem como lideres organizacionais e formuladores de politicas ficaram
extremamente abalados pela impoténcia, culpa e medo de testemunhar mortes por COVID-19
que poderiam ter sido evitadas com melhor preparacio e protocolos internacionais.
Profissionais de satde tiveram que lidaram com que chamaram de "escolhas infernais".
(WYNNE, PETROVA E COGHLAN, 2020; MAGLIO, et al., 2020).

Meédicos e especialistas em ética em paises como Italia, Estados Unidos, Reino Unido
e Australia perceberam rapidamente a necessidade de desenvolverem orientacdes éticas e

estruturas de tomada de decisdo para orientar escolhas dificeis de alocagdo e triagem. Além da
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falta de UTI, muitos pacientes em cuidados paliativos precisaram lidar com escassez de
medicagdes opioides e medicagdes sedativas, que sdo utilizadas em final de vida, em detrimento

de pacientes com diagnostico de COVID-19 (WYNNE, PETROVA E COGHLAN, 2020).

E correto fornecer continuamente a esses pacientes medicagio para dor e cuidados de
conforto enquanto se priva desses pacientes que podem sobreviver? Ou devemos
alocar todos os medicamentos para dor e pessoal para aqueles que provavelmente
sobreviverdo, a fim de aumentar as expectativas de vida? (WYNNE, PETROVA E
COGHLAN, 2020).

Em algumas emergéncias e crises humanitarias, muitos pacientes que precisam de
cuidados paliativos podem ser aqueles com doenca cronica avangada e que perdem o acesso
aos cuidados de saude habituais. Para pacientes que ainda podem se beneficiar do tratamento
modificador da doenga, todo esfor¢o deve ser feito para obter esse tratamento por meio do
sistema de saude local ou regional.

No entanto, se o encaminhamento para cuidados especializados apropriados néo for
possivel, um clinico com treinamento em cuidados paliativos deve usar todos os

recursos disponiveis, incluindo a telemedicina, para fornecer o melhor atendimento
possivel nas circunstancias, em vez de se recusar a tratar.(OMS, 2018)

Justiga e equidade e acesso aos servigos de saude

O acesso a oferta especializada de cuidados paliativos em fim de vida foi uma das
principais preocupagdes manifestadas pelos profissionais de satde em um dos estudos
analisados (MARTINS-PEREIRA, FRADIQUE E HERNANDES-MARREIRO, 2018). Na
visdo dos profissionais de satde, os direitos dos pacientes relacionam-se com o principio da
justica social. Nesse sentido, a falta de acesso a saude, tanto na atencdo bésica, como nas
unidades de internacao, diminui as alternativas de cuidado. Muitas vezes, pacientes chegam em
servicos de saude em estagios avancados da doenga, com poucas possibilidades de oferta de
cuidados paliativos em fim de vida (MARTINS-PEREIRA, FRADIQUE E HERNANDES-
MARREIRO, 2018).

Todo individuo tem direito a obter o melhor atendimento disponivel. Os recursos
devem ser distribuidos de forma justa, sem qualquer discriminag@o. Por outro lado,
tratamentos flteis e que apenas prolongam o sofrimento ou a fase da morte devem ser
evitados. Em relacdo aos recursos limitados, deve haver uso adequado de critérios
eticamente adequados e transparentes . (DRUML, et al., 2016).
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O principio da justica refere-se ao acesso igualitario aos cuidados de satide para todos.
Recursos limitados e incluindo o tempo que os médicos e outros profissionais de saude
e cuidadores dedicam aos seus pacientes e devem ser distribuidos uniformemente para
alcancar um beneficio real para o paciente (DRUML, et al., 2016).

O acesso limitado aos programas de cuidados paliativos em pediatria também ¢ um
desafio. Muitas familias, por falta de recursos ou profissionais especializados na area, precisam
escolher entre cuidados paliativos ou de prolongamento da vida, e entre profissionais de satide
pediatricos ou ndo pediatricos, em vez de terem a oportunidade de desenvolver um plano de
tratamento individualizado que atenda as necessidades especificas da crianga ¢ da familia.
Como resultado, a crianga que vive com uma condicao terminal ou ameacadora a vida pode
sofrer de uma qualidade de vida desnecessariamente ruim, deixando os membros sobreviventes
da familia com uma vida excessivamente dificil (AMERICAN ACADEMY OF
PEDRIATRICS, 2000).

5. DISCUSSAO

A andlise bioética dos textos incluidos neste estudo revelou a importancia da autonomia
e da capacidade de escolha no contexto dos cuidados paliativos. Questdes relacionadas a
equidade de acesso aos servigos de cuidados paliativos também se revelaram necessarias na
discussao do assunto. Embora, nos ultimos anos, tenha havido mais interesse ¢ conhecimento
sobre a tematica dos cuidados paliativos e os tratamentos tenham sido melhores direcionados,
ainda encontramos uma confusdo conceitual entre sedacdo paliativa e outras praticas de
assisténcia a morte, como a eutanasia. Essa confusdo, associada as dificuldades nas decisoes
sobre interrup¢do do tratamento e o consequente sofrimento dos profissionais diante da falta de
formagao na area de cuidados paliativos, também emergiu de maneira importante em nosso
estudo.

A capacidade de escolha e autonomia, muito discutida na perspectiva paliativista,
levanta questionamentos do quanto o paciente ¢ capaz de expressar suas proprias decisdes frente
ao seu adoecimento e ser autobnomo em relagdo a elas. Esse aspecto inclui o fornecimento de
informacdes da equipe de saude. O processo de escolha autdbnoma do paciente perpassa pelo
quanto ele sabe sobre sua doenca, o seu tratamento e prognostico. A veracidade entre pacientes

e profissionais de satide (incluindo também seus familiares) ¢ fundamental para o exercicio da
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autonomia e para a construcao de vinculos de confianga. O direito a informacao implica em ser
adequada e oportuna. Assim, “receber boas informagdes (honestas, claras, compassivas) ¢ um
desejo de muitos pacientes em estado avangado da doenga” (SILVA; ARAUJO, 2009, p. 52).

A bioética principialista foi uma das teorias mais citadas nos estudos de pacientes em
cuidados paliativos e com profissionais de saude (BIBLE, et al., 2021; DAVISON, et al., 2016;
DRUML, et al.; 2016). O discurso sobre o respeito da liberdade particular de cada individuo
decidir sobre os aspectos de sua condi¢ao de vida (autonomia), além dos outros principios
(beneficéncia ndo maleficéncia e justiga), propostos por Beauchamp e Childress (2019) trazem
opinides divergentes.

Por um lado, o discurso de que o paciente no cuidado paliativo tem autonomia em seu
processo de escolha sobreo tratamento ainda ¢ controverso, pois existem limitagcdes
relacionadas ao ‘poder’ sobre proprio corpo, as questdes legais envolvidas e a centralizagdo nas
decisoes do médico (CORDEIRO, 2013).

Por outro lado, autores contrarios ao principialismo trazem que, no processo de
autonomia, as decisdes ainda estdo centradas, na maioria das vezes, na figura do médico. Para
eles, existe falta de clareza sobre a autonomia (alguns entendem como um ideal e ndo um dever
moral). Muitas tomadas de decisdes também partem, ndo somente de questdes individuais, mas
também sociais e culturais, dando a falsa sensag¢do do ‘poder de escolha’ (GARRAFA, et al.,
2016).

Questodes relacionadas a ética dos direitos humanos e os processos de garantia de da
dignidade das pessoas em situacdes de doenca cronica ou terminal e sofrimento estdo associadas
ao cuidado do paciente (ALBUQUERQUE, 2016). Apesar de os textos estudados ndo
abrangerem os direitos humanos do paciente e serem focados na figura do profissional de satde
como ‘responsavel’ pelas decisdes sob a Otica principialista, ha uma mencao sobre direito do
paciente como foco principal nesse processo de escolha

O conceito de cuidados paliativos abarca a integralidade no tratamento do paciente e
sua familia, especialmente no que diz respeito as varias dimensdes e especificidades. Cuidar
paliativamente consiste em perceber o ser humano em sua integralidade e considerar suas
necessidades fisicas, sociais, emocionais, culturais e espirituais. (SANTOS, et al., 2019).

Ainda sob a perspectiva bioética baseada em direitos humanos, um dos direitos dos
pacientes aos cuidados paliativos refere-se ao “direito de ter sua dor aliviada adequadamente
mediante o uso de medicamentos eficazes, incluindo analgésicos opidceos (ALBUQUERQUE,

2016, p.119). No entanto, nossa analise revelou que o conceito dos cuidados paliativos ainda ¢
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causa de muita confusdo e falta de entendimento, e muitas vezes ¢ associado a outras praticas
de assisténcia a morte, como a eutanasia (ORZI E GRISTINA, 2017; SYKES, 2013).

Nas tultimas décadas, a discussdo sobre sedacdo paliativa tem sido mais constante,
justamente por ser um procedimento que tem se consolidado como pratica importante de alivio
nos cuidados paliativos, mas também por muitos médicos enfrentarem diividas acerca do inicio
da sedacdo, sobre as responsabilidades nesse procedimento e questdes éticas envolvidas
(SIQUEIRA-BATISTA E SCHRAMM, 2005; ALONSO, 2013; MENEZES E LIMA, 2018).

Discussdes sobre uma visao “moral “ e “social” na sedacao paliativa também vieram a
tona em nosso estudo. Muitos medicamentos usados no controle dos sintomas refratarios podem
ter efeitos adversos, que em algumas circunstancias, podem ser capazes de ‘acelerar’ a morte
de pacientes, o que justifica a cautela de profissionais em relacdo ao seu uso. Muitos
profissionais também se questionam sobre a “impressao” que passam para a familia e equipe e
se estdo ultrapassando algum limite, que seria o de decidir sobre como e quando alguém deve
morrer (OLIVEIRA, 2019).

Estudos tém apontado para as dificuldades pessoais de médicos em situacdes ligadas a
morte, o que possivelmente ¢ reforcado por lacunas presentes desde a formacao académica, e
que acabam também causando desconforto e sofrimento ao profissional para abordar tais
assuntos. Médicos e residentes na area de oncologia que participaram de processos de educagao
continuada sobre terminalidade e manejo de cuidados paliativos se mostraram mais seguros
em relacgdo a pratica da sedagdo paliativa (LEBOUL et al., 2017; BLASCO, 2018; RIBEIRO e
POLES, 2019).

Além da formagdo deficiente, ha um conflito ético sobre 0 momento adequado para
encerrar o tratamento, principalmente quando a responsabilidade recai sobre um tnico
profissional responséavel a deliberar, o que pode resultar no processo de obstinagao terapéutica.
A medida em que aumenta o tempo da relagio médico-paciente, a acuracia em prognosticar
pode diminuir ainda mais, resultando ndo s6 na oferta tardia dos cuidados paliativos, como
também em intervengdes terapéuticas desproporcionais ao avanco da doenca. (HUI et al., 2022;
HAUN, 2017 ¢ ZIMMERMANN, 2014).

A interrupcao do tratamento ao suporte de vida ¢ uma tematica que surgiu em muitos
momentos de nosso estudo. Diretrizes de varios paises (BIBLE, et al., 2021; DAVISON, et al.,
2016; DRUML, et al.; 2016) trouxeram debates sobre a possibilidade de recusa do paciente ou
de seus familiares ¢ de retirada de determinadas intervengdes, tais como ventilagdo mecanica,

alimentagdo parenteral, hemodidlises, quimioterapia, dentre outros.
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Decidir sobre o que fazer ou deixar de fazer ao paciente em fase terminal sempre ¢ um
dilema ético para os médicos, mesmo que o paciente tenha diretrizes antecipadas de vontade
bem estabelecidas. Apesar de as diretrizes antecipadas de vontade permitirem ao médico e a
equipe de saude respeitar a autonomia do paciente e cumprir suas vontades frente as inimeras
opgdes de tratamento, ainda ha uma dificuldade dos profissionais em utilizar esse recurso
(MARTINEZ, 2007). Esse aspecto refor¢a ainda mais como a perspectiva principialista pode
dificultar as decisdes centradas no paciente (ALBUQUERQUE, 2016)

As dificuldades em respeitar as decisdes dos pacientes podem ser atenuadas ou
acentuadas, a depender da relagdo médico-paciente, do vinculo e do respeito que o médico tem
com o paciente e sua familia (PATELLA ¢ ALVES, 2014). Por um lado, um vinculo mais
aprofundado ¢ mais comum em servigos onde existe uma continuidade de tratamento. Por outro
lado, médicos de emergéncias e prontos-socorros tém dificuldades em respeitar as decisdes dos
pacientes e seus familiares relacionadas a recusa ou a interrupgdo do tratamento, pois muitas
vezes ndo conhecem a historia do paciente.

Muitas dessas dificuldades podem estar relacionadas com deficiéncias na formacao de
profissionais de saide. Durante a formagdo, ha um predominio do tecnicismo, em que a
legitimidade cientifica é conferida exclusivamente ao racionalismo. Ha uma negligéncia dos
aspectos psicossociais na formagao desses profissionais. Verifica-se que atualmente os centros
de educacdo em saude privilegiam as novas tecnologias para a manutencdo da satde e
desconsideram, muitas vezes, a realidade da morte e os processos de terminalidade. Diante do
despreparo tedrico-emocional dos profissionais perante a vida e a morte, as fragilidades frente
ao manejo dos cuidados paliativos ficam cada vez mais evidentes (KOVACS, 2010).

As fragilidades no manejo dos cuidados paliativos também se relacionam a precarizagao
no trabalho, aos conflitos, aos sentimentos de medo e inseguranca, a sensagao de impoténcia e
a questionamentos éticos ndo respondidos ou ndo respaldados, como mostram nossos
resultados. Esses fatores geram nos profissionais de saide um alto grau de estresse e de
frustragdo, e interferem na qualidade do trabalho desenvolvido O sofrimento e falta de preparo
dos profissionais de satide também foi muito apontado nos estudos com pacientes pediatricos e
nos servigos de neonatologia, visto que o impacto do adoecimento se torna mais acentuado
(OLIVEIRA, MARENGO e SILVA, 2011; MENDES E SILVA, 2013; MARTINS-PEREIRA,
FRADIQUE E HERNANDES-MARREIRO, 201 8).

O sofrimento e a falta de formacdo entre os profissionais de salide acentuaram-se

durante a pandemia da COVID-19. Dentre os principais obstidculos encontrados pelos
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profissionais, observamos a adaptacdo da comunicagado e a assisténcia paliativa ao processo do
adoecimento e terminalidade em um periodo com tantas restricdes e dificuldades. Os
tratamentos no contexto da pandemia precisaram ser reorganizados, visto que muitos pacientes
utilizam servigos constantes oferecidos pela equipe multiprofissional como fisioterapia e
psicoterapia (GREENBERG, DOCHERTY & GNANAPRAG, 2020; WYNNE, PETROVA E
COGHLAN, 2020; MAGLIO, et al., 2020). A pandemia ainda acentuou a falta de profissional
de profissionais especializados no cuidado paliativo, que j& era evidenciada anteriormente
(PINHO et al., 2020; BROCK et al., 2019). Os cuidados paliativos hospitalares e domiciliares
foram ainda mais prejudicados devido a realocag¢do de profissionais, fato que deixou em
segundo plano os pacientes com doengas cronicas graves para priorizar pacientes contaminados
(VELASCO et al., 2022).

Além disso, muitos profissionais passaram a atuar em “home office” ou foram afastados
devido a contaminagdo viral. Todos esses fatores enfraqueceram ainda mais os cuidados
paliativos, o que implicou no abandono do tratamento, como também no inicio tardio da
assisténcia (BROCK et al., 2019).

O inicio tardio da assisténcia em cuidados paliativos, apesar de acentuado durante a
pandemia, tem sido uma realidade ao longo dos anos. Infelizmente, a maioria dos pacientes tém
acesso aos servigos quando ja se encontram em processos de terminalidade, muitas vezes,
devido a precariedade e ao acesso desigual aos servicos primarios de saude (WHO, 2022). Ha,
ainda, um direcionamento dos cuidados paliativos aos pacientes oncoldgicos, o que leva a uma
distribuicdo injusta dos recursos a outras populacdes com doengas terminais. Atualmente, no
mundo, cerca de 40 milhdes de pessoas sdo indicadas para abordagem paliativa, menos de um
quinto os recebem. A imensa maioria dos que necessitam receber os cuidados pelos
profissionais paliativistas vivem em paises de baixa e média renda (WHO, 2022).

No Brasil, menos de 10% dos hospitais brasileiros tém equipes de cuidados paliativos.
O tultimo levantamento da Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP) apresenta
apenas 177 servigos registrados nos 2.500 hospitais brasileiros com mais de 50 leitos. Diante
desses dados, vém a tona a necessidade de ampliar servigos de cuidados paliativos nos hospitais
gerais do Brasil, que precisam enfrentar tais obstaculos e determinar meios para possibilitar a
implantacao desses servigos no sistema de saide (ANCP,2022).

Apesar de haver alguns avancos nos estudos sobre cuidados paliativos e bioética na
ultima década, observou-se que a falta de orientacdo ética e legal ¢ um fator que contribui

negativamente com os cuidados paliativos. O estudo evidenciou a necessidade de um olhar
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generoso para a qualidade assistencial ofertada aos pacientes e familiares, instrumentalizacao

de profissionais e discussdes bioéticas mais atuais sob a perspectiva do cuidado paliativo.

CONSIDERACOES FINAIS

As contribui¢des tedricas mais ressaltadas nos artigos analisados dizem respeito as
reflexdes que envolvem a dignidade do paciente gravemente enfermo em situagdo de
terminalidade de vida, a interface entre a tecnologia e o cuidado centrado no paciente, o sentido
da morte para pacientes, familias e profissionais e os dilemas éticos envolvidos nesse processo.

Observamos que os estudos de cuidados paliativos ainda estdo muito centralizados na
bioética principialista ¢ normalmente cabe ao profissional de satide (na maioria das vezes, o
médico) manejar situacdes complexas, como as decisdes em final de vida. Médicos e
profissionais de satde, por sua vez, ressaltam que ndo tiveram preparo na graduagdo e sentem
dificuldade para abordar o tema. A partir dos resultados encontrados nesse trabalho, verificamos
que ha espaco para se inovar, tanto do ponto de vista tedrico-reflexivo, como na pratica do
cuidado paliativo. E necessario o desenvolvimento de um referencial bioético capaz de ser
aplicavel aos cuidados em saude atuais sob uma nova perspectiva, para além das teorias
principialistas. A insercdo dos direitos humanos como um referencial da bioética encontra-se
em processo de consolidagdo, entretanto, no campo dos cuidados em satde, ainda revelam-se
escassos os estudos no sentido de aplica-los a tal contexto.

Nesse aspecto, € necessario € urgente, promover espacos de reflexdo e praticas sobre a
morte com dignidade no mundo e também no Brasil, principalmente no tocante ao
desenvolvimento e aperfeicoamento de programas de cuidados paliativos, para que a qualidade
de vida e morte sejam praticas consistentes em nosso meio. Além disso, também se faz
importante desenvolver novos estudos, provenientes de dados empiricos, que possam servir de
subsidios para respaldar a pratica de profissionais de satide no cuidado com o paciente terminal
e sua familia.

Por fim, como profissional de saude participante da equipe de cuidado paliativo,
ressalta-se a importancia da presenga do psicologo nesse contexto. A escuta terapéutica, os
siléncios que permeiam esse momento possibilitam que o paciente em cuidado paliativo entre
em contato com sua finitude, terminalidade ou cronicidade, possibilitando espago de escuta e

acolhimento nesse momento de sua vida.
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