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“A preferéncia que se tem

por uma arma ou utensilio

nao deve ser discriminatoria

em relacao aos outros.

A valorizagao excessiva de um objeto
resulta em ineficacia ...

0 comandante ... ndo deve apreciar ou
detestar em demasia certas coisas”
(Musashi, [1645]1992, p. 28).



RESUMO

Estabelecer a adequacgao dos esforcos terapéuticos em um contexto de cuidados de
fim de vida é um desafio bioético que, se ndo abordado da forma adequada, pode
agravar o estado de vulnerabilidade de pacientes e familiares. A Tomada de Decisao
Compartilhada pode auxiliar a profissionais de saude na instituicdo da adequacao
terapéutica. O objetivo deste estudo é o de fundamentar a Tomada de Decisdo
Compartilhada sob o ponto de vista bioético para a protecdo do direito de
consentimento, protecdo da dignidade, respeito a vulnerabilidade e promoc¢édo da
autonomia de pacientes no contexto da adequacéao terapéutica, procurando analisar
sua utilizacdo como estratégia na conduc¢do do didlogo com pacientes, familiares e
representantes durante o planejamento da adequacdo dos esforcos terapéuticos.
Metodologicamente, esta dissertacdo apresenta uma Revisdo Narrativa de Literatura
gue busca estabelecer o estado da arte sobre Tomada de Decisdo Compartilhada na
adequacao terapéutica em Cuidados Paliativos a pacientes com doenca incuravel
avancada. A andlise, de carater critico, tem uma perspectiva bioética com o proposito
de compreender os limites praticos e as dificuldades no emprego da Tomada de
Decisdo Compartilhada. Dos resultados obtidos tem-se que diante da necessidade de
adequacao dos esforcos terapéuticos em cuidados de fim de vida, a Tomada de
Decisdo Compartilhada auxilia no esclarecimento sobre as metas de cuidado e
perspectivas prognosticas, colaborando para a obtencdo de consentimento de modo
ético. Tal estratégia, ndo apenas preserva, também promove a autonomia e,
consequentemente, a protecdo da dignidade da pessoa, respeitando-se a sua
vulnerabilidade aumentada, pois, € o elo mais fraco na tomada de decisdo em um
meio ainda dominado pelo paternalismo médico. Considera-se, portanto, que a
Tomada de Decisdo Compartilhada € uma estratégia com fundamento bioético e deve
ser utilizada sempre que possivel, podendo ser empregada em situacdes sensiveis
como instituicdo de cuidados proporcionais; uma vez que possibilita o protagonismo
de pacientes e/ou seus/suas representantes nas tomadas de decisdes, torna possivel
individualizar as escolhas que se adequem a seus valores. Porém, esta estratégia nao
pode ser colocada em acao de forma mecanizada, procedimental, pois, € um processo
dindmico que necessita de reflexdo e prudéncia para sua execucao.

Palavras-chave: bioética; tomada de decisdo compartilhada; autonomia; adequacao
terapéutica.



ABSTRACT

Initiating the adequacy of therapeutic efforts in terminal patients is a bioethical
challenge, which, if not adequately addressed, can worsen the patient's and their
familiy’s vulnerability. Shared Decision Making may help healthcare professionals
establish therapeutic adequacy. The aim of this study is to provide a basis for Shared
Decision Making from a bioethical framework to protect the right of consent, protect
human dignity, respect human vulnerability and promote autonomy in the institution of
therapeutic adequacy of terminal patient’s scenario, seeking to examine its use as a
strategy in conducting dialogue with patients, families, and representatives during the
planning of therapeutic efforts. Methodologically, this dissertation presents a Narrative
Literature Review that seeks to establish the state of the art in Shared Decision Making
in therapeutic adequacy in palliative care for patients with advanced incurable
diseases. The analysis will be critical and from a bioethical perspective, aiming to
understand the practical limits and challenges during Shared Decision Making. The
results show that in the face of the need of adequacy of therapeutic efforts in end-of-
life care, Shared Decision Making helps to clarify the goals of care and prognostic
perspectives, helping to obtain consent in an ethical manner. This strategy not only
preserves but also promotes autonomy and, consequently, the protection of the dignity
of the person, respecting their increased vulnerability, as they are the weakest link in
decision-making in an environment still dominated by medical paternalism. It is
therefore considered that Shared Decision Making is a strategy within bioethical
framework and should be used whenever possible and might be used in sensitive
situations such as an institution of proportional care; since it enables patients and/or
their representatives take a leading role in decision-making, it makes it possible to
individualize the choices that suit their values. However, this strategy cannot be put
into action in a mechanized, procedural way, as it is a dynamic process that requires
reflection and prudence in its execution.

Keywords: bioethics; shared decision making; autonomy; therapeutic adequacy.
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1 INTRODUCAO

Esta dissertacdo foi desenvolvida no contexto da Bioética Clinica, considerando
os esforcos para corresponder a humanizacao dos cuidados de saude que se impde
ante o desenvolvimento das tecnologias que podem intervir sobre a vida e sobre o
processo de morte. O estudo aborda o tema da Tomada de Decisdo Compartilhada
no ambito da adequacéo dos esforgos terapéuticos sob o ponto de vista bioético.

O problema da Obstinacdo Terapéutica ou distanasia, como refere Pessini
(2009) néo esta apenas, relacionado a aceitacdo de profissionais de saude quanto a
propria impoténcia diante de doencas cronicas avancadas ou de doencas em estagios
terminais que acometem seus/suas pacientes. Também, ha a dificuldade de
comunicacao para esclarecer a familiares de que certos tratamentos podem ndo ser
benéficos, apesar de postergar a morte. Ou seja, um problema que demanda um
desafio, melhorar/aprimorar a forma de estabelecer comunicacao entre as partes de
uma relagéo de cuidado e, ao mesmo tempo, considerar a dificuldade das pessoas
envolvidas em aceitar a possibilidade da morte iminente (Campos; Silva; Silva, 2019).

Desde o advento dos Cuidados Paliativos, a abordagem orientada pela
Organizacdo Mundial da Saude, ha décadas (WHO,1990; 2002; 2014), traz como
critério um cuidado integral a pessoa enferma, incluindo atencdo e cuidado a
familiares. Esta abordagem esta embasada em uma filosofia (Woodruff; Doyle, 2013)
gue privilegia a dignidade de pessoa, de modo, indiscutivel, e requer aten¢éo a alguns
preceitos éticos a ndo serem negligenciados: veracidade, ndo abandono, tratamento
da dor, prevencao, o duplo efeito, e proporcionalidade terapéutica (Randall; Downie,
1996; Taboada, 2000). Interessa para o foco deste estudo que sem que haja respeito
a veracidade sobre o diagndstico e progndéstico a pacientes, havera dificuldades em
propor planos de tratamento, adequacdes e readequacdes de terapéuticas, e esperar
decisbes que possam ser compartilhadas, o que remete a confianca em relacéo as
decisdes de profissionais (Taboada, 2000, p. 97).

A Adequacado dos Esforcos Terapéuticos “consiste em retirar, ajustar ou
suspender um tratamento quando o prognostico limitado o aconselha. E a adaptac&o
dos tratamentos a situagao clinica do paciente” (OMC-SECPAL, 2015, p. 2, traducéo
nossa). Ou seja, € potencialmente inadequado instituir condutas que, embora possam

atingir seu objetivo fisiolégico, ndo proporcionem uma sobrevivéncia digna a pessoa
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enferma (D’Alessandro et al., 2023), portanto, podem ser consideradas medidas
desproporcionais.

No entanto, sendo que a morte ainda “permanece como um acontecimento que
provoca medo pavoroso”, enfrentado com dificuldades, como se fosse interditado lidar
com os limites da vida (Chemin; Souza, 2018, p. 101), principalmente no Ocidente,
profissionais de saude podem se sentir inibidos/as ou encontrar dificuldade durante o
dialogo com pacientes, familiares e/ou representantes ao abordar a adequacgéo
terapéutica. Soma-se, ainda, o medo de vir a sofrer processo judicial ou ético, por mal
entendimento de seus atos, transformando o exercicio de seu oficio em uma pratica
médica defensiva.

Tal contexto, pode levar profissionais a optarem por manter ou iniciar medidas
consideradas desproporcionais, a fim de se manterem livre de eventuais problemas
juridicos. Essa persisténcia em adotar medidas desproporcionais incorre em atitudes
gue ferem a ética do cuidado, apresentando questdes para a reflexdo bioética. Uma
questao, a principal e sobre a qual se desenvolve este estudo, ocorre devido ao
aumento do sofrimento da pessoa enferma que recebe tais medidas desproporcionais,
sem que seja alterado o curso clinico de sua enfermidade, o que torna a experiéncia
traumatica: o procedimento invasivo € fatil, inatil (Hossne; Pessini, 2015). Outro
problema é a alocacdo de recursos que poderiam ser melhor empregados, pois
acabam por fazer falta em outros setores da saude.

A Tomada de Decisdo Compartilhada (TDC) é uma maneira para se chegar a
uma escolha ético-bioética diante de possibilidades terapéuticas ndo hierarquizadas
de modo técnico. Embora possa ser utilizada em diversos cenarios em que seja
necessaria a tomada de decisédo diante de mais de uma opcéao terapéutica respaldada
na Ciéncia, o foco deste trabalho é a utilizacdo da TDC na adequacao terapéutica em
pacientes em cuidados de fim de vida.

A TDC, embora consolidada como meio ideal para tomada de decisGes
envolvendo paciente e profissional de saude, ndo é vista com consenso quanto a
quando e como ser aplicada (Bomhof-Roordink et al., 2019; Horst et al., 2023).
Tampouco h& consenso entre os/as pacientes, sobre o modelo de relagdo que
preferem (Brezis et al.,2008; Ford; Schofield; Hope, 2003; Mckinstry, 2000). Essa falta
de alinhamento pode dificultar a compreensao sobre a TDC por profissionais, 0 que é
sintomatico em seu baixo emprego na pratica clinica, como o observado no Brasil

(Albuquergue; Antunes, 2021).
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Este estudo pretende fundamentar, a partir da Bioética, a TDC como estratégia
para auxiliar na conducao do dialogo com pacientes com doenca avancada incuravel,
familiares e representantes nos planos de adequacéao terapéutica. Ademais, busca-se
compreender como a TDC opera nesta questao, bem como discutir seu limite pratico,
€ COmo seu emprego incorreto poderia deturpar seu propaosito.

Ainda que as publicacdes sobre a TDC em Cuidados Paliativos estejam em
crescimento, sua discussdo ainda nao seu exauriu. Nado sao muitos os estudos que
abordam a TDC em cuidados de fim de vida, sob a perspectiva bioética e tendo como
referencial a Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (UNESCO,
2005). Este trabalho também procurou compreender a TDC a partir de outros
modelos, como o Modelo de Beneficéncia (Pellegrino; Thomasma, 1988; 2018) e o
Método Clinico Centrado na Pessoa (Stewart et al., 2017). Considerando o tema a ser
desenvolvido, entendeu-se que outras formas de pesquisa ndo abarcariam sua
complexidade.

Para estabelecer o estado arte sobre a questdo da TDC, procedeu-se uma
revisdo de literatura de cunho narrativo, explorando como tem sido tratada nas
publicacdes cientificas e que resultados sdo apontados. Do resultado da coleta de
dados, fez-se analise critica na perspectiva da Bioética, observando como a protecao
da dignidade humana, o respeito a vulnerabilidade humana, a protecéo do direito de
consentimento, e a promocdo da autonomia da pessoa, enquanto paciente, é
pensada. Ainda, discorre-se sobre que modelos de atuacéo tém sido propostos como

facilitadores para possibilitar a adequacao terapéutica.
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2 ARTIGO

A tomada de decisdo compartilhada na adequagéo terapéutica a pacientes
em cuidados de fim de vida sob o ponto de vista bioético

Shared decision-making in therapeutic adequacy for patients during end of life care

from a bioethical perspective

Guilherme Jinson de Oliveira Ahn?; Alberto Paulo Neto?

IMestrando do Programa de Pds-Graduacé@o em Bioética da Pontificia Universidade Catdlica do
Parana (PPGB - PUCPR), ahnjinson@gmail.com;
2(Orientador) Docente do PPGB-PUCPR, alberto.paulo@pucpr.edu.br

Resumo

Estabelecer a adequacéo dos esforcos terapéuticos em um contexto de cuidados de
fim de vida pode ser um desafio bioético, que se ndo abordado da forma adequada,
agrava o estado de vulnerabilidade de pacientes e familiares. Por um lado,
profissionais de saude podem entender que ndo é proporcional medidas como, por
exemplo, a hemodialise, por outro, a pessoa enferma, familiares ou representantes
podem ndo compreender ou discordar dessa conduta médica. Os modelos de relagédo
profissional de saude abordam esta situacéo de formas distintas, entre elas, a Tomada
de Decisdo Compartilhada possibilita o dialogo entre as partes para elaboracéo
conjunta do plano terapéutico. Dessa forma, a Tomada de Decisdo Compartilhada
pode auxiliar profissionais de salde na instituicdo da adequacéo terapéutica. Objetiva-
se fundamentar a Tomada de Decisdo Compartilhada sob o ponto de vista bioético
para a protecdo da dignidade, a protecdo do direito de consentimento, o respeito a
vulnerabilidade, e promocdo da autonomia de pacientes no contexto da adequacéo
terapéutica. Procedeu-se uma Revisdo Narrativa de Literatura para estabelecer o
estado da arte sobre a Tomada de Decisdo Compartilhada no ambito da adequacéao
terapéutica, seguido por uma analise critico-reflexiva. Observou-se que, diante da
necessidade de adequacéo dos esforcos terapéuticos em cuidados de fim de vida, a
Tomada de Decisdo Compartilhada auxilia no esclarecimento das metas de cuidado,
perspectivas progndsticas e obtencdo de consentimento. Ainda mais, tal estratégia,
possibilita o protagonismo de pacientes e individualizacdo de suas escolhas, em
conformidade com seus valores. Porém, ndo pode ser realizada de forma mecanizada,
procedimental, visto que € um processo dinamico que necessita de reflexdo e
prudéncia para sua execuc¢do. Conclui-se que a Tomada de Decisdo Compartilhada é
uma estratégia com fundamento bioético que alcanca os objetivos protetivos e
emancipatorios quando utilizada no contexto da adequacao terapéutica; entende-se
que deve ser utilizada sempre que possivel, podendo também ser empregada em
situacdes sensiveis como instituicdo de cuidados proporcionais.

Palavras-chave: Bioética. Tomada de decisdo compartilhada. Autonomia.
Beneficéncia. Modelo de relagdo médico-paciente. Adequacao terapéutica.
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Abstract

Establishing the appropriateness of therapeutic efforts in the context of terminal illness
is a bioethical challenge which, if not addressed properly, can aggravate the state of
vulnerability of patients and their families. Shared Decision Making can help healthcare
professionals to establish therapeutic adequacy. The aim is to analyze Shared
Decision Making from a bioethical point of view to protect the right to consent, protect
dignity, respect vulnerability and promote patient autonomy in the context of
therapeutic adequacy. A Narrative Literature Review was carried out to establish the
state of the art on Shared Decision Making in the context of therapeutic
appropriateness. It was observed that in the face of the need to adapt therapeutic
efforts in end-of-life care, Shared Decision Making helps to clarify care goals,
prognostic perspectives and obtain consent. It enables patients to play a leading role
and individualize their choices in accordance with their values. However, it cannot be
carried out in a mechanized, procedural way, as it is a dynamic process that requires
reflection and prudence in its execution. The conclusion is that Shared Decision
Making is a bioethically based strategy that achieves protective and emancipatory
objectives when used in the context of therapeutic adequacy; it is understood that it
should be used whenever possible and can also be used in sensitive situations such
as the institution of proportional care.

Keywords: Bioethics. Shared decision making. Autonomy. Beneficence. Physician-
patient relationship model. Therapeutic adequacy.

2.1 INTRODUCAO

Estabelecer a adequacdo dos esforcos terapéuticos em um contexto de
terminalidade de enfermidades, ou seja, da finitude da pessoa enferma, é um desafio
bioético, que se ndo abordado da forma adequada, pode agravar o estado de
vulnerabilidade de pacientes e familiares (Campos; Silva; Silva, 2019). Neste sentido,
considerando-se que a “proporcionalidade ou desproporcionalidade nem sempre
estdo vinculadas a vontade do enfermo [...]" (Chemin; Souza, 2018, p. 102), ao agir
com paternalismo corre-se o risco de a decisdo médica se sobrepor as preferéncias
(Beauchamp; Childress, [1979]2013; Gracia, 2008) e valores da pessoa enferma. Por
outro lado, abandonar pacientes e familiares na tomada de decisao, pode aumentar o
sofrimento com o peso da escolha (Wendler; Rid, 2011). Portanto, sera analisado
como a relacdo profissional de saude-paciente/familiares pode se valer do
conhecimento que produziu modelos fundamentados na Tomada de Deciséo
Compartilhada (TDC) para auxiliar profissionais de saude na instituicdo da adequacéo
terapéutica.

A tradicdo médica, que tem sido secularmente paternalista (Gracia, 2008), esta

personificada no denominado “Modelo Paternalista” (Emmanuel; Emmanuel, 1992) de
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relacdo entre profissionais de saude e pacientes, contudo, novos modelos tém sido
formulados buscando maior horizontalidade na divisdo de poder, como, p. ex., 0
Modelo de Beneficéncia (Pellegrino; Thomasma, 1988; 2018), o Método de
Deliberacdo Moral (Gracia, 2001), o Método Clinico Centrado na Pessoa (MCCP)
(Stewart et al., 2017) e os Modelos de TDC (Charles; Gafni; Whelan, 1997; 1999;
Elwyn et al., 2012; Elwyn et al., 2017; Forte; Kawai; Cohen, 2018; Hoffmann; Bakhit;
Michaleff, 2022; Légaré et al., 2011; Makoul; Clayman, 2006; Stiggelbout; Pieterse;
De Haes, 2015; Towle; Godolphin, 1999). Os Modelos de TDC tém sido cada vez mais
difundidos, sobretudo a partir do final da década de 1990 (Gabe; Olumide; Bury, 2004),
mas também encontram resisténcia na pratica clinica (Légaré et al., 2008; Joseph-
Williams et al., 2017; Mckinstry, 2000) e na Academia (Childress, 2017; Ubel; Scherr;
Fagerlin, 2017.

A TDC é uma maneira como clinicos e pacientes/familiares — unidades de
cuidado, como denominadas em Cuidados Paliativos — tomam decisdes juntos
usando a melhor evidéncia cientifica disponivel no momento (Elwyn et al., 2010). E
uma pratica disruptiva, pois demanda uma mudanca no equilibrio de poder e controle
na dindmica de interacdo entre médico/a e pacientes/familiares, mudando a forma de
praticar Medicina (Elwyn et al., 2017). Deste modo, os Modelos de TDC podem ser
instrumentalizados para uma abordagem ética amparada na reflexdo e aplicacdo de
referenciais da Bioética, principalmente, quanto a instituicdo de Cuidados
Proporcionais.

Para ilustrar como a TDC poderia ser empregada, um exemplo ficticio pode ser
a situacdo de um profissional de saude que trabalha em Unidade de Terapia Intensiva
(UTI) e se deparara com a seguinte situacdo: o Sr. José, 88 anos, apresentando
doenca renal crbnica (DRC) e insuficiéncia cardiaca com fracdo de ejecao reduzida
avancada e, por isso, dependente de terceiros para a realizacdo de suas atividades
diarias, necessitando de internacdes recorrentes devido sua descompensacédo, é
admitido na UTI por um choque séptico secundario a pneumonia. A evolu¢do do
quadro clinico segue para uma parada cardiorrespiratoria, o que requer intubacao
orotraqueal, e, apesar de uma reanimacao bem-sucedida, apresenta disfuncao
multipla de 6rgédos nos dias subsequentes. Entre essas disfun¢des organicas, esté a
injuria renal aguda sobreposta a DRC ja pré-existente, levando a necessidade de
hemodialise. Passado algumas semanas, apos o tratamento adequado de todas as

condicoes reversiveis, o Sr. José permanece comatoso e dependente de hemodialise.
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Neste ponto, cabe destacar que a hemodialise € um tratamento invasivo para
substituicdo parcial da funcdo renal, realizado trés vezes por semana por cerca de
quatro horas por sessdo em um hospital ou clinica especializada. A hemodiélise
possui algumas complicacdes comuns como a hipotenséo, que é quando pressao
arterial fica baixa, cdibras, cefaleia, nhausea/vomitos e infec¢cdes (Daugirdas; Blake;
Ing, 2015; Moura-Neto et al., 2022). Além do mais, sua necessidade é fator
independente de alta mortalidade (Nerbass et al., 2020) e piora de qualidade de vida
(Jassal; Chiu; Hladunewich, 2009; Tamura et al., 2009). Considerando o quadro clinico
e a evolucao do paciente do exemplo narrado, Sr. José, a equipe de profissionais de
saude propbe adequacdo dos esforcos terapéuticos e, portanto, suspensdo do
tratamento dialitico.

A promocao da adequacgdo dos esforcos terapéuticos ao final da vida de
pacientes cognitivamente incapacitados/as para uma tomada de decisdo ndo € uma
tarefa facil. Ha maior dificuldade, sobretudo quando ndo ha manifestacdes
antecipadas de vontade, estabelecidas pelas pessoas para serem consultadas
guando houver necessidade e impossibilidade destas se manifestar — reconhecidas
pelo Conselho Federal de Medicina como Diretivas Antecipadas de Vontade (Brasil,
2012) — estando, portanto, a equipe de cuidados dependente da decisdo de familiares
ou responsaveis legais.

Uma Reviséo Sistematica de Literatura, empreendida por Wendler e Rid (2011),
avaliou o efeito da tomada de decisdo em pessoas que devem decidir entre opcdes
terapéuticas para outras, resultou que mais de um terco desenvolvem carga
emocional negativa. A abordagem para esse dialogo de tomada de deciséo, se néo
realizada com prudéncia, pode gerar inseguranca e sensa¢ao de abandono.

Se, por um lado, impor a decisdo de cuidados proporcionais, retirando todas
medidas que podem configurar obstinacdo terapéutica, fere a autonomia de pacientes
e/ou representantes, por outro, apenas informar as alternativas e deixar a decisao por
conta de pacientes e familiares, se isentando da responsabilidade, é condenavel moral
e eticamente. Sera analisado como a TDC poderia lidar com uma situagao semelhante

sob um ponto de vista bioético.
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2.2 DEFINICOES DE CUIDADOS PALIATIVOS, ADEQUACAO E OBSTINACAO
TERAPEUTICA

A Organizagdo Mundial de Saude (OMS), em 1990, ressaltava a importancia
dos Cuidados Paliativos quando ndo ha resposta aos tratamentos curativos (WHO,
1990), o que poderia ser interpretado como iniciar tais cuidados apenas nos estagios
finais da doenca. Em 2002, a OMS reconheceu que Cuidados Paliativos € uma
abordagem que melhora a qualidade de vida de pacientes e seus familiares, que
enfrentam problemas associadas a doencas potencialmente fatais, através da
prevencao e alivio do sofrimento, por meio da identificacdo precoce e do tratamento
da dor e outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais, e deve ser empregado
0 mais cedo possivel no curso de qualquer doenca crénica que progrida para uma
doenca fatal (WHO, 2002).

A Organizacion Médica Colegial (OMC) e a Sociedad Esparfiola de Cuidados
Paliativos (SECPAL) (2015), a OMS (WHO, 2018) e a The International Association
for Hospice and Palliative Care (IAHPC, 2018) propdem definicdes referentes aos
Cuidados Paliativos que sédo endossadas pela Academia Nacional de Cuidados
Paliativos (Santos; Ferreira; Guirro, 2020). A Doenca Incuravel Avancada € entendida
como aquela “enfermidade de curso gradual e progressivo, sem resposta aos
tratamentos curativos disponiveis, que evoluird para morte em um curto a médio prazo
[...]" (OMC-SECPAL, 2015, p. 5, traducdo nossa). Dentro desse contexto, a
adequacao dos Esforgcos Terapéuticos “consiste em retirar, ajustar ou suspender um
tratamento quando o progndstico limitado o aconselha. E a adaptacdo dos tratamentos
a situacgao clinica do paciente” (OMC-SECPAL, 2015, p. 2, tradugéo nossa), “ou seja,
nao se trata de retirar terapéuticas Uteis, mas de evitar a introducao e ndo permitir a
manutencgao de terapéuticas futeis” (Santos; Ferreira; Guirro, 2020). No caso do Sr.
José, a exemplo, evoluiu com sinais de desconforto respiratério e facies de dor, porém,
sem despertar efetivo, ou seja, ainda comatoso. Neste caso, € proporcional e
adequado iniciar/otimizar terapia medicamentosa para sedacao e analgesia a fim de
proporcionar conforto para a pessoa enferma, no entanto, € considerado inadequado
e, portanto, uma Obstinacdo Terapéutica, manter a hemodialise, pois nédo trara
beneficios do ponto de vista biomédico e, ainda, podera aumentar o sofrimento do Sr.
Joseé.
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Obstinacdo Terapéutica € a “aplicagdo de medidas nao indicadas,
desproporcionadas ou extraordinarias, com o objetivo de evitar a morte de um doente
que necessita de Cuidados Paliativos” (OMC-SECPAL, 2015, p. 3, tradug&o nossa).
Além de estabelecer as referidas definicbes, a OMC-SECPAL (2015, p. 3, traducéo
nossa) afirma que a Obstinagao Terapéutica “constitui uma negligéncia médica e uma
falta deontolégica”. Essa afirmagao nao € destoante, nem novidade, mas tem a fungéo
de corroborar o consenso presente desde h& muito na literatura médica de que nao
se deve empregar meios desproporcionais, prolongando o0 sofrimento
desnecessariamente (D’Alessandro et al., 2023).

Ainda que respalde a Adequacdo dos Esforcos Terapéuticos e reprima a
Obstinagio Terapéutica, o Codigo de Etica Médica brasileiro (CFM, 2019, art. 41, p.
28) estabelece que se deve levar “sempre em consideragao a vontade expressa do
paciente ou, na sua impossibilidade, a de seu representante legal’. A instituicdo da
Adequacdo dos Esforcos Terapéuticos ndo deve considerar apenas 0s aspectos
técnicos, mas também a biografia, os valores e a espiritualidade/religiosidade de
pacientes e seus entes (D’Alessandro et al., 2023), que podem nao entender ou,

mesmo compreendendo, ndo concordar com a proposta terapéutica.

2.3 POTENCIAL DIFICULDADE NA PRIMEIRA ABORDAGEM PARA A
ADEQUACAO TERAPEUTICA

A instituicdo da Adequacdo dos Esforcos Terapéuticos, ou a opcéo pela
Obstinacao Terapéutica, diante de uma pessoa com Doenca Incuravel Avancada é
um problema bioético enfrentado por profissionais da saude, em especial daqueles/as
que trabalham em UTI. Pessoas com doencas incuraveis, em estagios avancados, ou
com sequelas decorrentes da fragilidade imposta pela doenca podem ter suas vidas
prolongadas através dos avancos técnico-cientificos. Como no caso do Sr. José, ja
fragilizado pelas doencas pré-existentes e agora agravado com déficit cognitivo
importante, possui indicacao clinica para suspensdo de terapia renal substitutiva
(Davison et al., 2015; Moss, 2010); ademais, sua condi¢cdo cardiaca ja o tornava
eletivo para Cuidados Paliativos (Rohde et al., 2018) antes mesmo do agravamento
relatado.

Em casos de pessoas com Doencas Incuraveis Avancadas, o tema sobre

Adequacéao dos Esforcos Terapéuticos ja deveria ter sido abordado logo no inicio da
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enfermidade. Porém, na pratica clinica, a maioria dos/as pacientes e familiares
desconhecem até mesmo a gravidade de sua doenca (Cruz; Camalionte; Caruso,
2015; Scheunemann et al., 2011; Soares, 2011; You et al., 2014), o que pode gerar
expectativas irreais sobre o progndstico e consequente aumento do uso de medidas
desproporcionais (Brownlee et al., 2017).

Na pratica clinica, ao informar a gravidade da doenca em visitas familiares,
especialmente na primeira visita em uma UTI, ndo € incomum a falta de conhecimento
sobre a doencga por pacientes e familiares, que costumam exprimir sua incredulidade
com frases como “nunca um médico me disse isso0”. Essa falta de conhecimento sobre
a prépria saude também é observada em contextos ambulatoriais (Canhestro et al.,
2010; Gricio; Kusumota; Candido, 2009) e que, quando ensinada, melhora a adesao
terapéutica (Leonardo et al., 2023; Otero; Zanetti; Ogrizio, 2008; Rezende et al., 2021,
Vasconcelos; Silva; Miranda, 2017).

Abordar a terminalidade e o emprego de medidas proporcionais nesses casos
pode ser um evento traumatico a todas as pessoas envolvidas (Soares, 2011;
Wendler; Rid, 2011). Isso porque, de um lado familiares podem néo aceitar a condigédo
do/a paciente e, de outro, profissionais de saude que acreditam que a Obstinacéo
Terapéutica prolongara o sofrimento de quem deveria estar recebendo cuidados
proporcionais.

Apds uma extensa conversa com a equipe de cuidados de saude, familiares do
Sr. José compreenderam a gravidade e as desvantagens de manter medidas
invasivas, porém, se mantiveram incertos sobre qual melhor manejo clinico para ele.
A equipe de cuidados de saude e familiares decidiram, entéo, postergar a tomada de
decisdo para uma préxima reunido. Neste caso, como os Modelos biomédicos na
relagdo profissional de saude - paciente/familiares abordariam esta situacdo e/ou

outras similares?

2.4 A CONDUTA MEDICA ENTRE OS MODELOS DE RELACAO PROFISSIONAL
DE SAUDE-PACIENTE

O modelo médico convencional se apropriou de ideias iluministas ao separar o
sujeito do objeto, e ao reduzir fenbmenos complexos a componentes mais simples, se
preocupando com oOrgaos e doencas como entidades separadas da pessoa (Stewart
et al.,, 2017), o que a transforma em uma Medicina “centrada na doenga”. Numa
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abordagem paternalista (Emanuel; Emanuel, 1992; Kon, 2010; Roeland et al., 2014),
se o/a profissional considera a Medicina como “centrada na doencga”, poderia impor
todas as medidas técnico-cientificas para manutencao da vida a qualquer custo. Outra
deciséo seria pela instituicdo da Adequacgao dos Esforgos Terapéuticos, a despeito da
biografia e autonomia de cada paciente, priorizando o binbmio ndo maleficéncia
versus beneficéncia.

Ora, qualquer que seja a abordagem escolhida, estaria o/a profissional impondo
o tratamento que acredita ser o melhor para o/a paciente. O “Paternalismo” pressupde
que profissionais de saude possuem maior conhecimento que a pessoa enferma,
sobre o que é de melhor interesse para ela (Pellegrino; Thomasma, 1993). Assim, ao
usar desta prerrogativa para usurpar a autonomia da pessoa que deveria receber
cuidados conforme “o bem do paciente” (Pellegrino; Thomasma, 1988; 2018), o/a
profissional determina o que € este bem em defesa de um suposto ato médico
beneficente, sem considerar valores e crencas da pessoa, sem chegar ao cuidado
integral.

Para Beauchamp e Childress ([1979]2013) autonomia é entendida como
principio deontolégico de orientacdo kantiana, que contrapde a tradicdo paternalista
no exercicio da Medicina. Autonomia, como autodeterminacado, pressupde que ha
liberdade do individuo, cognitivamente capaz, na tomada de decisdes quanto a
abordagem de sua prépria saude. Ou seja, cabe ao/a profissional: dizer a verdade;
respeitar a privacidade alheia; obter consentimento sobre intervengdes em pacientes;
e, quando solicitado/a a ajudar na tomada de decisdes importantes.

A néo maleficéncia, de acordo com Garrafa, Martorell e Nascimento (2016), é
0 Unico principio da ética médica que ndo faz a confusdo entre dever e ideal moral,
pois, “nao fazer o mal” deve ser uma constante a qualquer momento, sendo um ponto
de acordo entre os criticos e os autores do chamado “Principialismo”. E heranga do
aforismo primum non nocere, cuja origem € incerta, mas frequentemente atribuida ao
Juramento Hipocrético (Rezende, 2009).

Beauchamp e Childress ([1979]2013) entendem que os Principios Eticos da
nao maleficéncia e da beneficéncia devem ser distintos, pois, “ndo fazer o mal” nao
implica na obrigatoriedade em promover o bem. A ndo maleficéncia ndo pode ser
compreendida apenas como um principio passivo de “n&o fazer o mal”’, mas também
como um processo ativo de “evitar o mal”. Os autores do Principialismo encontram

dificuldade em delimitar a beneficéncia como dever moral e o ideal moral, ndo
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obstante, enumeram algumas regras prima facie que julgam mandatorias: proteger e
defender o direito alheio; prevenir que danos ocorram a outros; ajudar pessoas com
deficiéncias; e, salvar/resgatar pessoas em perigo (Beauchamp; Childress,
[1979]2013).

Retomando o exemplo anteriormente narrado, em uma abordagem paternalista
o profissional de saude, considerando o processo de terminalidade do paciente, nao
manteria a terapia de substituicdo renal (TRS) para o Sr. José: seria uma medida
invasiva e desproporcional, que néo traria beneficios ao paciente, postergaria sua
morte e prolongaria seu sofrimento. Mas, ignorar os valores e percepc¢ao de bem-estar
de pacientes, seria realmente um ato benéfico?

Para Pellegrino e Thomasma (1993), beneficéncia estd em consonéncia com o
bem-estar completo do/a paciente, ndo apenas o seu bem-estar biomédico. Isso
requer o autoapagamento dos interesses de profissionais de saude em favor dos
interesses de cada paciente. Desta forma, a beneficéncia ndo pode ser alcancada se
violar a autonomia, a justica, a verdade, ou a confidencialidade e, concluem, os
autores, que o “Paternalismo”, bem-intencionado ou ndo, nao pode ser considerado
verdadeiramente um ato beneficente (Pellegrino; Thomasma, 1993). A verdadeira
beneficéncia deve buscar o bem do/a paciente. Pellegrino e Thomasma (1988; 2018)
hierarquizam esse bem de forma ascendente: o bem médico, que é a restauracéo da
saude; o que é definido como bem por pacientes, em sua prépria percepcao de bem;
0 que é o0 bem para 0os humanos como tais e membros da comunidade; e, o que é
bem para os humanos em sua espiritualidade.

No Modelo Informativo (Emanuel; Emanuel, 1992), o/a profissional de Medicina,
expbe os riscos e beneficios das alternativas terapéuticas possiveis, respeitando a
autonomia. Entretanto, questiona-se: pacientes seriam verdadeiramente
autbnomos/as nesta tomada de decisdo, ou seria uma forma do/a médico/a se
ausentar da responsabilidade da decisdo, transformando este modelo numa
“autonomia solitaria”.

Neste modelo, retomando o exemplo do Sr. Jose, estando este jA em coma,
seus familiares seriam informados sobre a faléncia renal e da necessidade de
manutencdo da terapia renal substitutiva, que neste caso é a hemodidlise. Porém,
seria dito que isso implicaria apenas no adiamento da morte, sem que houvesse
reversdo do quadro clinico, o que poderia prolongar o sofrimento, mas que sem o

tratamento o Sr. José morreria em breve. Deste modo, a autonomia da familia (ja que
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0 paciente se encontra incapaz de decidir) € promovida, porém, abandonando-a a sua
prépria escolha, enquanto o profissional de saude se “ausenta” da responsabilidade
da decisdo clinica, uma vez que este apenas informa, sem compartilhar com o0s
familiares o fardo da decisé&o. Os/as familiares, por sua vez, podem nao ter certeza da
melhor escolha e podem ficar sobrecarregados com o peso da responsabilidade de
sua decisédo (Wendler; Rid, 201). Neste caso, a informacéo pode ter sido completa e
correta, mas ndo util por ndo ajudar familiares a lidarem com os valores (Pellegrino;
Thomasma, 1993) do Sr. José e seus proprios valores.

No Modelo Interpretativo (Emanuel; Emanuel, 1992), o/a médico/a age como
um/a conselheiro/a, elucidando e interpretando valores relevantes ao/a paciente e
implementando as intervencdes escolhidas. Neste Modelo as informacdes sao
prestadas, como no Modelo Informativo, e, a partir de entdo, o/a médico/a trabalha em
conjunto com o/a paciente explorando seus valores e prioridades, que podem nao
estar claros, ou serem incipientes, para este/a. Em seguida, o/a profissional determina
a conduta que melhor se alinha a seu/sua paciente. Ressalta-se que o/a médico/a ndo
impde sua vontade ao/a paciente, sendo este/a que deve decidir o melhor curso de
acao. Deste modo, tangencia o que viria se tornar a TDC, diferenciando-se ao tornar
o/a profissional de saude um/a intérprete do/a paciente, que, em ultima instancia, &
guem decidird qual sera a abordagem terapéutica. Seguindo o Modelo Interpretativo,
o médico, no caso do Sr. José, durante o esclarecimento do quadro clinico a
familiares, nota que demonstram apreenséo. Um dos filhos diz que para Deus nada é
impossivel e que tém fé que seu pai ira se recuperar. O médico, entdo, percebe que
familiares ndo estdo preparados/as para uma abordagem de cuidados de fim de vida
e suspensdo de medidas flteis e, portanto, propde manter o tratamento de
hemodialise, comprometendo-se a retomar o assunto quando possivel.

No Modelo Deliberativo (Emanuel; Emanuel, 1992), o/a profissional assume o
papel de “amigo” ou “professor”, ajudando o/a paciente a determinar e escolher os
melhores valores relacionados a saude, que sejam possiveis de serem considerados
em determinada situacédo clinica. O/a médico/a ndo apenas “indica o que o paciente
pode fazer, mas conhecendo o paciente e desejando o melhor, o médico indica o que
o paciente deve fazer, qual decisdo relacionada a terapia médica & admiravel’
(Emanuel; Emanuel, 1992, p. 2222, traducédo nossa). O/a médico/a, entdo, objetiva
nada além da persuasédo moral, evitando a coercéo para, entdo, o/a paciente definir

seus valores. Apesar do termo “deliberativo”, a definicdo deste Modelo, conforme
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descrita pelos autores, se assemelha mais a uma tentativa de persuadir o/a paciente
a tomar determinada escolha que o/a médico/a julgue mais adequada (Emanuel;
Emanuel, 1992).

Ainda que beme-intencionado/a, em uma sociedade plural e multicultural, os
valores do/a profissional podem ndo estar alinhados com os valores de quem
pretende tratar e, ao tentar persuadir, a relacdo médico-paciente pode se desgastar.
Em casos de cuidados de fim de vida, pode ser necessario um tempo para a familia
processar as informacdes e aceitar a finitude. Tentar persuadir familiares no tempo
improprio a autorizar a adequacéo terapéutica pode levar o/a paciente e familiares a
interpretar de forma errénea as intencdes da equipe médica. No exemplo narrado, a
equipe médica explica que ndo é adequado manter a hemodialise no Sr. José,
tentando persuadir sua cessacdo, porém a familia, sem compreender a proposta
terapéutica, recusa e exige toda e qualquer terapia, as consideradas fuateis,
encerrando o assunto, o que dificulta futuros didlogos.

Emanuel e Emanuel (1992) citam a TDC, mas a entendem como “um Modelo
Informativo sob um novo nome” (tradugao nossa), o que € compreensivel, pois apesar
do termo “tomada de decisao compartilhada” ter seu uso aumentado desde 1983, nos
Estados Unidos da América, sua compreensao como Modelo s6 viria em 1997, com a
publicacdo de Charles, Gafni e Whelan (1997).

Gracia (2001) entende que 0s juizos morais sao empiricos e concretos,
portanto, esquemas intelectuais ndo abarcam a realidade concreta, deste modo, a
tomada de decisdo ndo pode consistir em uma equacdo matematica pura. Gracia
(2001) prop6e o método de Deliberacdo Moral para resolucdo de conflitos morais na
pratica clinica, buscando um meio campo entre as possiveis solu¢des, para encontrar
o melhor curso de acdo de forma prudente e razoavel. Desta forma, a solucéo final
adotada nao coincidird com as posi¢cdes defendidas no inicio do processo (Guillén,
2000). Este método possui importancia clinica e aplicabilidade para auxiliar a tomada
de decisé@o quando ha conflitos morais (Zoboli, 2012; 2013). Através de um Comité de
Bioética Hospitalar, este poderia, no maximo, se provocado a se pronunciar, orientar,
jamais decidir. No entanto, o contexto que este trabalho pretende analisar ndo é o do
conflito moral e, sim, a construcdo de um didlogo entre a equipe de cuidados de saude
e pacientes/familiares que possibilite a tomada de decisao.

Diretrizes e Protocolos podem embasar critérios para implantar a Adequacéo

dos Esforcos Terapéuticos (CFM, 2019; Rohde et al., 2018), mas ndo acolhem o
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sofrimento de pacientes e de suas familias. Nos Modelos guiados pela autonomia, a
relacdo profissional de saude-paciente se torna procedimental, com preocupacdes
legalistas, gerando uma ética com um minimo de comprometimento e confianga
pessoal, sendo fundamentada na desconfianca, o que pode restringir a beneficéncia

(Pellegrino; Thomasma, 1993).

2.5 O MODELO DE BENEFICENCIA

O Modelo da Beneficéncia, proposto por Pellegrino e Thomasma (1988; 2018),
€ definido por principios e contextos de vida, sem apresentar uma formula
padronizada. Os autores compreendem que a complexidade da relacdo médico-
paciente ndo pode ser adequadamente descrita em um Unico modelo (Pellegrino;
Thomasma, 2018, p. 38-41).

Apresentam a proposta que com seis caracteristicas principais: 1. “O objetivo
da medicina € beneficente”; 2. “A primazia da condigao existencial do paciente”, acima
da deontologia profissional, o que ndo pode ser entendido como defesa de uma
autonomia radical; 3. “Classificagdo nao automatica de valores”, ndo ordenar valores
do/a paciente de forma preestabelecida, individualizando ndo s6 as implicacdes
médicas, mas também as morais; 4. “Consenso” entre profissional, paciente e
familiares, que deve ser desenvolvida de forma continua e dinamica; 5. o “Objeto
moral prudencial”’, que € a tentativa de resolver dilemas éticos preservando os valores
de pacientes e de profissionais de forma prudente; e, 6. “Axiomas”, apresentados em
quatro postulados explicitos para o modelo de beneficéncia (Pellegrino; Thomasma,
2018, p. 38-41).

Pellegrino e Thomasma (2018, p. 41) propdem um primeiro postulado, este
enuncia que ambos, médico/a e paciente, sdo agentes livres e plenos para tomada de
decisbes, de forma consensual, sem utilizar de coer¢cado ou engodo, para impor seus
valores. O segundo postulado reconhece que médicos/as, pela assimetria de poder
advindo de sua retencdo do conhecimento e, portanto, tém responsabilidade de
fornecer informacdes inequivocas para pacientes (Pellegrino; Thomasma, 2018, p.
41). No terceiro postulado, advertem os autores que médicos/as devem ter moralidade
integra, ser capazes de fazer escolhas prudentes considerando as particularidades de
cada situacao, doenca e principios morais (Pellegrino; Thomasma, 2018, p. 41-42). O

altimo postulado enuncia: médicos/as devem compreender e respeitar as pluralidades
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morais, mas sempre buscar em sua particularidade a decisdo correta e benéfica
(Pellegrino; Thomasma, 2018, p. 42).

A prudéncia, para Pellegrino e Thomasma (1993), é a virtude cardeal da pratica
clinica. Ensinam os autores que tal virtude prové a capacidade de balancear entre os
meios e os fins, embora admitam que a prudéncia ndo garante a certeza, mas propicia
gue se acesse de forma mais assertiva as complexidades que as situacdes permitem.

Apesar do Pellegrino e Thomasma (1988; 2018) nédo explicitarem o uso de TDC,
ja é possivel identificar no Modelo da Beneficéncia caracteristicas do que viriam a se
tornar os Modelos para a TDC, no final da década de 1990. O reconhecimento da
terceira caracteristica é ponto inicial para a TDC, isto é, compreender que ha outros
valores para além do biomédico, que podem ser mais importantes para o/a paciente
em determinado contexto € ponto de partida para iniciar a TDC. A quarta caracteristica
desse Modelo é o Consenso, que é um dos objetivos da TDC. Apesar de nao
explicarem como atingir o Consenso — algo de que os Modelos de TDC se ocupariam
mais tarde —, os autores afirmam que o Consenso deve ocorrer sem imposicao de
valores, sendo que a tomada de decisado, ainda que se objetive os melhores interesses
do/a paciente, ndo pode ocorrer sem a participacdo deste/a (Pellegrino; Thomasma,
1988; 2018). Outro ponto importante € que ndo se pode considerar o Consenso como
algo imutavel, portanto, € necessaria sua monitoracdo através de um dialogo continuo
com o/a paciente e a equipe de cuidados. Um outro ponto de intersec¢cdo com a TDC
€ o primeiro postulado dos Axiomas do Modelo de Beneficéncia. Este postulado
enuncia que ambos, “tanto médico quanto paciente devem ser livres para tomar
decisdes informadas e agir plenamente como agentes morais” (Pellegrino;
Thomasma, 2018, p. 41), sem a sobreposi¢cédo de valores de um sobre o outro. As
demais caracteristicas do Modelo de Beneficéncia ndo estdo diretamente

relacionadas a TDC, mas podem ajudar a guia-la.

2.6 MODELOS DE TOMADA DE DECISAO COMPARTILHADA

Modelos de TDC tém sido propostos para abrir um dialogo de forma horizontal
para a deliberacao de conflitos e dilemas (Charles; Gafni; Whelan, 1997; 1999; Elwyn
et al.,, 2012; Elwyn et al., 2017; Forte; Kawai; Cohen, 2018; Hoffmann; Bakhit;
Michaleff, 2022; Légaré et al., 2011; Makoul; Clayman, 2006; Stiggelbout; Pieterse;
De Haes, 2015; Towle; Godolphin, 1999). Embora o governo dos Estados Unidos da
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América tenha formado uma Comissao para tratar das “tomadas de decisdes em
matéria de cuidados de saude” (United States, 1983), nao foi oferecido um modelo.

A TDC é uma estratégia que auxilia pacientes a se tornarem mais ativos/as na
tomada de decisdo através de um processo colaborativo entre as partes envolvidas:
paciente/familiares e a equipe de cuidados. Aplicavel em contextos em que ha
incertezas cientificas quanto as alternativas terapéuticas, a TDC considera a vontade
e a preferéncia de pacientes (Eler, 2023), sendo necessario que as opc¢les de
tratamento, inclusive a de ndo fazer nada, possuam equivaléncia terapéutica — ainda
gue possuam riscos e beneficios distintos, pois ndo € aceitavel fazer algo proscrito ou
ultrapassado, quando ha disponibilidade de um tratamento superior conforme a
literatura académica disponivel no momento.

Um paciente apresentando DRC em estagio final, como poderia ser o caso do
Sr. José, com necessidade terapia renal substitutiva, pode se recusar a receber seu
tratamento, mas o/a profissional de salde ndo pode compartilhar dessa deciséo, a
nao ser que seja uma medida desproporcional, pois, ao dar sua anuéncia, comete
iatrogenia. Todavia, tampouco pode impor um tratamento que o/a paciente se recuse
a realizar, pois submeter uma pessoa cognitivamente capaz a qualquer terapia que
ela seja contraria € uma infracdo a sua autonomia. Um outro paciente, por exemplo,
poderia ter indicacdo clinica de amputacdo de membro inferior ao ser portador de pé
diabético, com gangrena em todo o pé e infeccdo persistente refrataria a outras
medidas (Burihan; Campos Jr., 2020). N&o realizar este procedimento pode trazer
sequelas irreversiveis, incluindo morte por sepse (Dellinger et al., 2023). Para ilustrar
essa situacdo, sera narrado a histéria real da Sra. Maria, nome ficticio, 65 anos,
portadora de diabetes mellitus, com Ulcera crbénica infectada em calcaneo,
previamente tratada clinicamente com antibidtico diversas vezes, sem sucesso.
Comparece ao Pronto Socorro com nova infec¢do, desta vez com gangrena e
acometimento 6sseo. A médica, cirurgia vascular que lhe atende, explica que desta
vez antibioticoterapia apenas nao sera o suficiente, sendo imperativo amputacéao de
parte da perna infeccionada, caso contrario, a doenca evoluira com sequelas
irreversiveis, inclusive podendo ocasionar em sua morte. A Sra. Maria, que se
encontra ldcida e consciente, recusa tal procedimento. A médica, entdo, aciona a
equipe multidisciplinar, incluindo a psicologa e assistente social, para esclarecer a
situacdo de saude para a Sra. Maria e familiares. Os/as familiares, por sua vez,

concordam com a proposta terapéutica de amputacdo do membro, porém, a Sra.
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Maria mantém sua recusa. Neste exemplo, a médica ndo pode compartilhar da
decisdo com a paciente, pois ao concordar em nao realizar a melhor terapia possivel
para a situagdo, cometeria iatrogenia. Por outro lado, submeter uma pessoa
cognitivamente capaz de tomar decisdo a uma amputagédo que ela recuse a fazer,
coloca-a em uma condicado degradante e fere a dignidade humana. No entanto, nao
compartilhar de uma decisdo com o/a paciente ndo deve ser usado como pretexto
para o abandono. No exemplo da Sra. Maria, a profissional ndo concorda com a
decisdo de ndo amputar, apenas a respeita sua autonomia. Profissionais de salde
devem buscar alternativas razoaveis ainda que haja outra superior, além de manter
sempre o didlogo aberto para retomar a decisdo quando necessario. A Sra. Maria,
entdo, foi tratada com antibioticoterapia, analgésicos e realizado curativos por equipe
especializada. Mais do que imoral, nesta circunstancia, sem risco iminente de vida, é
ato criminoso submeter uma pessoa, sem seu consentimento a um procedimento
(Brasil, 2002), do mesmo modo, € igualmente imoral abandonar o/a paciente,
privando-o/a de cuidados.

Portanto, a TDC mostra-se como ferramenta vélida para se chegar uma escolha
ético-bioética diante possibilidades terapéuticas nao hierarquizadas de modo técnico.
Isso por possibilitar o protagonismo de pacientes e, consequentemente, por
resguardar os direitos proclamados na Declaracao Universal Sobre Bioética e Direitos
Humanos (DUBDH) (UNESCO, 2005), como a dignidade humana, o consentimento
livre e esclarecido, o respeito a vulnerabilidade e a autonomia.

Albuquerque (2017) entende a dignidade humana como um principio inerente
a qualquer pessoa a despeito de sua condi¢éo particular. Dado ao carater abstrato da
dignidade, Alburquerque (2017, p. 111) propde “que os principios do respeito a
pessoa, da né&o instrumentalizacdo e da vedacdo do tratamento humilhante,
desumano ou degradante sdo comandos normativos operativos aptos a materializar a
dignidade do paciente”.

O principio do respeito a pessoa, afirma Albuquerque (2017), envolve o respeito
a autodeterminagado quanto a aceitar ou nao os tratamentos disponiveis. Contempla,
assim, adotar medidas protetivas as pessoas incapazes de se autodeterminar: o que
também esta expresso no principio de vedacao do tratamento humilhante, desumano
ou degradante, ainda que a pessoa possa nao ter consciéncia de sua condi¢cdo. No
entanto, ressalta a autora, o consentimento, mesmo de pessoas cognitivamente

capazes, ndo é marcador moral absoluto, pois é inaceitavel pesquisas biomédicas que
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nao atentem as diretrizes bioéticas, ainda que sob anuéncia do/a participante
(Albuquerque, 2017). O principio da nao instrumentalizacédo € entendido como tratar
a pessoa como fim e ndo como meio, ndo o reduzindo ao seu corpo, remetendo ao
imperativo kantiano (Kant, [1785]2011).

O Artigo 6 da DUBDH (UNESCO, 2005) afirma que qualquer intervencao
meédica ou pesquisa s6 pode ser realizada com o consentimento prévio, livre e
esclarecido da pessoa envolvida, podendo ser retirado a qualquer momento. O
respeito pela vulnerabilidade; o Artigo 8, prevé que individuos e grupos de
vulnerabilidade devem ser protegidos e sua integridade respeitada.

A vulnerabilidade pode ser expressa sob diferentes perspectivas regionais que,
embora distintas, ndo sado excludentes como, p. ex.: incapacidade de exercer a
autonomia no contexto estadunidense; condicdo de fragilidade, na Europa; e
fortemente vinculado a sua dimensdo socioecondmica, na América-Latina (Cunha;
Garrafa, 2016). Ja Pellegrino e Thomasma (1992) entendem a vulnerabilidade como
um fenbmeno ampliado pela doenca, pois, até mesmo uma pessoa autossuficiente se
torna ansiosa e temerosa dependendo da enfermidade. O/a paciente experiencia a
perda da sua liberdade na medida que se vé forcado/a a consultar outra pessoa
portadora de conhecimento e habilidades para a cura e tomada de decisdao na area
da saude. O/a médico/a, portanto, tem a obrigacdo de proteger o/a paciente em sua
vulnerabilidade (Thomasma; Pellegrino, 1992).

Neste contexto, a vulnerabilidade é entendida como qualquer condicdo que
prejudique a compreensao ou poder de decisdo na relacao profissional de saude -
paciente/familiares, que € ampliada pela assimetria de poder, tornando
pacientes/familiares vulneraveis a imposicao de algum modelo de relacao ditado por
profissionais. A TDC tenta diminuir o abismo dessa assimetria de poder, possibilitando
gue pacientes exercam algum protagonismo, incorporando seus valores e
preferéncias no processo de decisdo. Nao sendo o Unico protagonista na relacéo,
mas, sim, 0 mais vulneravel, ndo incorre em erro de se sobrepor a visdo do/a médico/a
que, afinal, € quem detém conhecimento e autonomia profissional, ndo anulando a
possibilidade médica de recusar um tratamento que considere inadequado ou futil
(Aguiar, 2023), estabelecendo-se uma parceria.

Os Modelos de TDC propostos por Charles, Gafni e Whelan (1997; 1999),
Towle e Godolphin (1999), Elwyn e colaboradores (2012), e Elwyn e colaboradores

(2017), impactaram de forma significativa o entendimento sobre o que constitui o
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Processo de TDC (Bomhof-Roordink et al., 2019). Charles, Gafni e Whelan (1997) néo
propde passos, mas identificam quatro caracteristicas necessarias para a TDC: 1. No
minimo, médico/a e paciente estdo envolvidos/as no processo de tomada de decisdo
sobre o tratamento; 2. Médico/a e paciente compartilham informacdes; 3. Médico/a e
paciente dao passos para participar no processo de tomada de deciséo, expressando
suas preferéncias de tratamento; e, 4. A decisdo de tratamento € feita em conjunto
por médico/a e por paciente, e ambos/as concordam com o tratamento implementado.

Ja o Modelo proposto por Towle e Godolphin (1999) denominado de “Tomada
de Decisdo Compartilhada Informada” (TDCI), é utilizado para descrever decisées
compartilhadas por médico/a e paciente, que sado informadas pelas melhores
evidéncias e ndo apenas sobre riscos e beneficios, mas também pelos valores e
caracteristicas especificas do/a paciente. Este Modelo também ndo é baseado em
fluxograma, listando competéncias para médicos/as: 1. Desenvolver parceria com
pacientes; 2. Estabelecer/revisar as preferéncias de pacientes sobre a informacao
(como quantidade ou forma); 3. Estabelecer/revisar as preferéncias de pacientes para
seu papel na tomada de decisao; 4. Verificar e responder as ideias, preocupacdes e
expectativas de pacientes; 5. ldentificar as escolhas e avaliar as evidéncias em
relacdo ao paciente de forma individualizada; 6. Apresentar as evidéncias e ajudar
pacientes a refletirem sobre os impactos das escolhas baseadas em seus valores; 7.
Tomar/negociar a decisao em parceria com pacientes; e, 8. Acordar um plano de acéo,
e preparar o seguimento. Também apresenta competéncias para pacientes: 1. Definir
a relacdo médico-paciente preferida; 2. Encontrar um/a médico/a para estabelecer,
desenvolver e adaptar a parceria; 3. Articular os problemas de saude, sentimentos,
crencas; 4. Comunicar ao/a médico/a de forma a entender e compartilhar informacgées
relevantes; 5. Acessar informacdes; 6. Avaliar informacdes; e, 7. Negociar decisoes,
dar feedback, resolver conflitos e concordar em um plano de acéo.

A lista de competéncias do/a paciente na TDCI parecem ser pré-requisitos para
sua implementacdo, quando deveriam ser competéncias de profissionais de saude.
Estes e estas, sim, € que deveriam ser capazes de comunicar, explorar e desenvolver
essas competéncias junto a pacientes, promovendo 0 protagonismo e participacao
almejados. Em um pequeno estudo de andlise qualitativa, Towle (2005) notou que
apesar dos/as meédicos/as participantes gostarem do Modelo de TDCI, tiveram
dificuldade em alcancgar a TDCI em sua totalidade, pois, em sua perspectiva, é dificil

quebrar padrées de comunicagéo ja consolidados durante a formacdo académica.
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Percebendo a inconsisténcia nas definicdes da TDC, Makoul e Clayman (2006)
publicaram uma revisdo em que identificam e prop6e um Modelo Integrativo para a
TDC: 1. Definir/ explicar o problema; 2. Apresentar as opg¢des; 3. Discutir os prés e
contras; 4. Acessar os valores e preferéncias de pacientes; 5. Discutir a
capacidade/autossuficiéncia de pacientes para seguir com o plano terapéutico; 6.
Fornecer conhecimento médico ou recomendacdes; 7. Checar/esclarecer o
entendimento; 8. Tomar ou adiar a deciséo; e, 9. Providenciar o seguimento médico.

Elwyn e colaboradores (2012) propuseram um Modelo de TDC, também
denominado como Modelo dos Trés-Dialogos, agrupado em trés etapas fundamentais;
este Modelo foi revisado, pelo mesmo autor principal e outros colaboradores em 2017:
1. Didlogo de Equipe, o/a profissional de saude conscientiza o/a paciente de que ha
escolhas e auxilia a esclarecer seus objetivos como meios para guiar o processo de
tomada de deciséo; 2. Dialogo das Opcdes, o/a profissional da saude, confere o
conhecimento do/a paciente, expde as alternativas viaveis baseadas em evidéncias,
comparando seus riscos, beneficios e potenciais impactos de cada escolha, por fim,
conclui esta etapa checando a compreensao do paciente; e, 3. Dialogo de Deciséo,
o/a profissional deve auxiliar o/a paciente a formular suas preferéncias, checar se esta
pronto/a para tomar a decisao ou se precisa de mais tempo ou de mais informacéo, e
lembrar o/a paciente, quando possivel, de que as decis6es podem ser revisadas.

Pontos caracteristicos e/ou 0os passos de cada um dos Modelos de TDC
abordados podem ser observados no Quadro 1, a comparacdo visual oferecida
demonstra as variadas formas de aglutinar e detalhar os passos de cada Modelo.
Deste conjunto, o que parece mais importante € que ha propostas de como podem
ser construidas as decisdes de saude, e que estas decisdes/escolhas implicam uma
relacédo dialogada.
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Quadro 1 — Modelos de Tomada de Decisdo Compartilhada

Modelo - Autor

Caracteristicas

Modelo de Charles,
Gafni e Whelan,
1997

1. No minimo, médico/a e paciente envolvidos/as na tomada de decisao
sobre o tratamento;

2. Ambos/as compartilham informacdes;

3. Ambos/as dao passos para participar na tomada de deciséo,
expressando suas preferéncias de tratamento;

4. A decisao de tratamento em conjunto e ambos/as concordam com o
tratamento implementado.

Modelo Tomada de
Decisao
Compartilhada
Informada,

Towle e Goldophin,
1999

Competéncias para médicos/as:

1. Desenvolver parceria com o/a paciente;

2. Estabelecer/revisar as preferéncias do/a paciente sobre a informacéo
(como quantidade ou forma);

3. Estabelecer/revisar as preferéncias do/a paciente para seu papel na
tomada de deciséo;

4. Verificar e responder as ideias, preocupacdes e expectativas do/a
paciente;

5. Identificar as escolhas e avaliar as evidéncias em relacdo ao/a paciente
de forma individualizada;

6. Apresentar as evidéncias e ajudar o/a paciente a refletir sobre os
impactos das escolhas baseadas em seus valores;

7. Tomar/negociar a decisdo em parceria com o/a paciente;

8. Acordar com um plano de acéo e preparar o seguimento

Competéncias para pacientes:

1. Definir a relacdo médico-paciente preferida;
2. Encontrar um/a médico/a e estabelecer, desenvolver e adaptar a
parceria;

3. Articular os problemas de salde, sentimentos, crengas;

4. Comunicar ao/a médico/a de forma a entender e compartilhar
informacdes relevantes;

. Acessar informacoes;

. Avaliar informacées;

. Negociar decisfes, dar feedback, resolver conflitos e concordar em um
plano de acéo.

~N O O

Modelo Integrativo,
Makoul e Clayman,
2006

. Definir/ explicar o problema;

. Apresentar as opc¢oes;

. Discutir os prés e contras;

. Acessar os valores e preferéncias do/a paciente;

. Discutir a capacidade/autossuficiéncia do/a paciente para seguir com o
plano terapéutico;

. Fornecer conhecimento médico ou recomendacdes;

. Checar/esclarecer o entendimento;

. Tomar ou adiar a deciséo;

. Providenciar o seguimento médico.

abrhwWNPE

O©oo~N»

Modelo dos Trés-
Dialogos,
Elwyn et al., 2017

1. Didlogo de Equipe;
2. Didlogo das Opc¢oes, o/a profissional da saude;
3. Didlogo de Decisao.

Fonte: elaborado pelo autor, 2024.
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2.7 COMO O METODO CLINICO CENTRADO NA PESSOA DIALOGA COM A
TOMADA DE DECISAO COMPARTILHADA

O Método Clinico Centrado na Pessoa (MCCP) aborda as necessidades do/a
paciente ndo s6 em seu aspecto fisico, mas também no psicoafetivo e social,
envolvendo suas experiéncias de adoecer e contextos sociais e culturais (Stewart et
al., 2017). O MCCP ¢é composto por quatro componentes descritos de forma
independente, mas espera-se que o/a profissional clinico experiente consiga transitar
entres esses componentes conforme a necessidade individual de cada contexto.

O primeiro componente do MCCP explora individualmente a percepcédo de
salde da pessoa, a doenca e a experiéncia da doenca, que podem se apresentar de
formas separadas ou sobrepostas, dependendo do contexto. Uma pessoa acometida
de uma DRC em estagios iniciais, p. ex., pode ser assintomatica e ndo se sentir
doente, apesar de objetivamente estar convivendo com uma doenca; uma outra
pessoa pode se sentir mal, incapaz de realizar seus propositos e ndo ter uma
disfuncéo orgéanica (Stewart et al., 2017). Cabe ressaltar que para a OMS, a saude é
definida como completo bem-estar fisico, mental e social, ndo apenas auséncia de
doenca ou enfermidade (WHO, 1946). Para acessar a experiéncia da doenca o MCCP
propde o acronimo SIFE: Sentimentos e temores sobre seus problemas; Ideias sobre
0 que esta errado; Funcionalidade que a pessoa pode sentir incapacitada a realizar;
Expectativas em relacdo ao/a seu/sua médico/a. O/a profissional de saude deve
conseguir explorar como cada fenbmeno, saude, doenca e experiéncia da doenca,
esta dimensionado para cada individuo.

Esse componente vai ao encontro com proposta da TDC, pois, é necessario
que o/a agente de saude compreenda como o/a paciente percebe sua prépria doenca.
Doencas como a hipertenséo arterial sistémica, diabetes mellitus ou DRC, na maior
parte do tempo, sdo assintomaticas (Brasil, 2014a; Barroso et al., 2021; Forti et al.,
2019) e podem nao ser percebidas como doenca por pacientes, o que pode levar
estes/as a negligenciarem seu cuidado. Sem compreender como cada paciente
percebe sua doenca, ndo € possivel esclarecer as possibilidades terapéuticas, o que
€ necessario para iniciar a TDC. A exemplo, o Sr. Jodo, 40 anos, portador de DRC ha
anos, com evolucao gradual e lenta, com alta probabilidade de necessitar tratamento
de terapia renal substitutiva, como a hemodialise ou dialise peritoneal, nos préximos

meses.
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Neste caso, é possivel optar entre essas terapias de substituicao renal, sendo
ideal planejar seu acesso com antecedéncia: confeccionar uma fistula arteriovenosa
para 0 acesso vascular, possibilitando a hemodiélise, ou o implante de um cateter
peritoneal para possibilitar a dialise peritoneal, ou, ndo de forma excludente, iniciar o
pré-operatorio para fila de transplante renal, ou, ainda, aguardar estar mais préximo
de uma urgéncia dialitica (Moura-Neto et al.,, 2022). Cada uma dessas opc¢les
apresenta seus riscos e beneficios proprios, sendo necessario uma tomada de
decisdo. Porém, devido ao carater insidioso da evolucédo de sua doenca, o Sr. Jodo
ainda ndo apresenta sintomatologia, por isso ndo se sente doente. Essa falta de
compreensao do estado de doenca pode dificultar a tomada de decisdo. Neste
momento, o/a médico/a poderia utilizar o SIFE para acessar como o Sr. Jodo se sente,
seus temores e expectativas e, entdo, poderd esclarecer melhor as propostas
terapéuticas, possibilitando a TDC.

O segundo componente € entender a pessoa como um todo, sua historia,
espiritualidade e contexto social através do didlogo ao longo das consultas. O que
possibilitaria ao/a profissional compreender a constru¢édo do processo de experiéncia
da doenca, orientando no manejo e cuidado individual, além de em alguns casos
auxiliar na conscientizacdo da origem de sofrimento de pacientes e possibilitar
mudancas. Esse compartilhamento da biografia do/a paciente também possibilita
maior conexao entre este/a e o/a profissional, o que, por sua vez, contribui para um
melhor cuidado (Stewart et al., 2017). Retornando ao exemplo do Sr. Jodo, apo6s
algumas consultas e, por meio do dialogo, ele ja compreende sua doenca e a
necessidade de decidir por uma terapia renal substitutiva, mas se mostra apreensivo
e demonstra temer seu inicio. Mantendo o didlogo aberto, o/a médico/a indaga o
motivo do paciente resistir ao tratamento, ao que o Sr. Jodo conta que um vizinho e
amigo que morreu poucos meses apos iniciar a hemodialise e que também soube de
outras pessoas de sua cidade que também haviam morrido nessas condicdes e, por
isso, teme que o mesmo ocorra com ele. De fato, a mortalidade entre pacientes que
precisam de terapia renal substitutiva € de até 20% ao ano (Nerbass et al., 2020), mas
grande parte desse dado se deve as comorbidades e ndo a terapia em si. O/a
médico/a, entdo, explica ao Sr. Jodo que cada pessoa possui uma condi¢cdo de saude
particular e um conjunto de doencas diferentes, e que, apesar de haver seus riscos, a
hemodialise possibilitou a sobrevida do seu vizinho, também salientou que muitos

outros/as pacientes estdo ha anos em hemodialise com qualidade de vida razoavel.
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Compreender a biografia e a comunidade que o/a paciente esta inserido/a também é
necessario para possibilitar o inicio da TDC.

O terceiro componente é elaborar um plano conjunto de manejo dos problemas
e é composto por trés passos: definicdo do problema através do compartilhamento de
informacbOes e experiéncias; estabelecimento das metas, baseadas em evidéncia
cientifica, e prioridades do/a paciente; e, identificacdo dos papéis a serem assumidos
por pacientes e por médicos/as. O quarto componente diz respeito a intensificar a
relacdo entre o/a paciente e o/a médico/a através da empatia, compaixao, confianca
e compartilhamento de poder de forma continua ao longo dos atendimentos. Espera-
se gerar maior envolvimento emocional, sendo necessario ao/a médico/a
autoconhecimento para identificar projecdes/transferéncias de ambas as partes para
ter melhor compreensao das respostas emocionais durante o tratamento e, assim
poder agir em melhor interesse do/a paciente. A TDC se aproxima mais explicitamente
do MCCP em seu terceiro componente, porém difere, com sua énfase, na conexao
emocional com a pessoa e individualizagéo de cada situacao particular (Stewart et al.,
2017).

Entre os varios Modelos para alcancar a TDC, ndo ha um perfeito ou que
abarque todos os encontros clinicos, em verdade, nenhum outro modelo de
relacionamento médico-paciente o é, sendo que alguns podem até ser limitados como
o Modelo Paternalista, ou o Modelo Informativo. No entanto, a TDC representa uma
evolucao significativa na cultura médica em respeito a autonomia (Childress, 2017),
sendo reconhecida como um dos pilares do “cuidado centrado no paciente”
(Albugquergue; Antunes, 2021) e, até tendo sido declarada como seu pinaculo (Barry;
Edgman-Levitan, 2012).

2.8 DISCUSSAO SOBRE A APLICACAO DA TOMADA DE DECISAO
COMPARTILHADA NA PRATICA CLINICA

Ja em 1997, Charles, Gafni e Whelan, no artigo que sedimentou a
implementagdo da TDC na pratica clinica, observaram que ndo ha uma Gnica forma
para a TDC. Acreditam o0s autores que uma estrutura engessada poderia limitar as
tomadas de decisdo em um contexto em que as preferencias tanto do/a profissional
de saude quanto do/a paciente podem variar amplamente, além mudarem ao longo
do tempo (Charles; Gafni; WHelan, 1997).
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Com efeito, revisdes sistematicas de literatura sobre Modelos de TDC (Bomhof-
Roordink et al., 2019; Horst et al., 2023) mostraram que ndo ha consenso na literatura
entre os Modelos, também sobre como ou quando é apropriado implementar a TDC.
Bomhof-Roordink e colaboradores (2019) analisaram 40 Modelos de TDC,
encontrando 24 componentes recorrentes, sendo que apenas sete destes estdo
presentes em mais da metade dos Modelos: descricdo das opc¢bes de tratamento
(88%); tomada de decisdo (75%); preferéncias de pacientes (65%);
personalizacao/individualizacdo das informagbes (65%); deliberar (58%); criar
consciéncia (junto a pacientes) que é possivel escolher op¢des (de tratamento) (55%);
e, aprender sobre pacientes (53%).

Horst e colaboradores (2023) identificaram quatro caracteristicas sobre as
quais autores/as dos 92 trabalhos inclusos divergiram quanto a considerar
apropriadas para TDC. Séo elas: a) O peso da decisdo, enquanto alguns acreditam
gue a TDC deve ser aplicada em todas decisdes, outros/as argumentam que néo &
vidvel para questdes menores como a decisdo entre escolher uma faixa de
compresséo elastica ou uma bandagem com preenchimento macio, pois, Seus riscos
e beneficios sdo similares, o que torna essa decisao trivial; b) O tempo disponivel para
tomada de decisdo, enquanto que a TDC é um imperativo ético na Medicina de
Urgéncia, outros/as ndo o consideram apropriado em um cenario de emergéncia, onde
sdo necessarias decisbes rapidas; c) As decisbes com uma Unica op¢ao melhor (que
a outra), quando a gravidade da doenca é muito baixa ou como forma de praticar a
TDC, ainda que em ultima instancia termine na decisdo médica; e, d) Risco e beneficio
no impacto social e no beneficio publico como, p. ex., no caso das vacinas. Neste
artigo, considera-se que escolher uma opc¢éo terapéutica inferior sé é plausivel
quando h& alguma impossibilidade de utilizar a op¢cao comprovadamente mais eficaz.

A falta de tempo para realizar a TDC é apontada como um dos seus maiores
impeditivos (Joseph-Williams; Elwyn; Edwards, 2014; Légaré; Thompson-Leduc,
2014; Pieterse; Stigglebout; Montori, 2019). Reconhecidamente, Modelos baseados
em consenso consomem tempo e energia, mas também evitam horas de futuros
conflitos no curso de uma doenca grave (Pellegrino; Thomasma, 1988; 2018). Ao seu
modo, Pellegrino e Thomasma (1988; 2018) entendem que o tempo e energia
investidos junto a pacientes tornam 0s proximos encontros clinicos mais dinamicos,
evitando que o tempo das consultas se estendam no contexto de um cuidado

7

longitudinal. A longitudinalidade do cuidado € compreendida como uma relagao
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pessoal de longa duracao entre profissionais de saude e pacientes (Starfield, 2002).
Para facilitar a implementacdo da TDC foi desenvolvido a Ajuda Decisional (AD)
(NICE, 2021), que prové informacfes necessarias aos/as pacientes e cuidadores/as
no esclarecimento sobre a doenca e as possibilidades terapéuticas (Washington State
Healthcare Authority, 2024), através de material escrito ou video (OHRI, 2024).

A atualizacao (Stacey et al., 2024) de uma Reviséo Sistematica (Stacey et al.,
2014) observou que em cinco estudos envolvendo 420 participantes ndo houve
aumento no tempo da consulta quando a AD foi utilizada previamente (-2,97 min, IC
95%, -7,84 — 1,9) e observou em oito estudos, envolvendo 2702 participantes, que,
qguando a AD foi usada durante a consulta, houve aumento em 1,5 min (1,5min, IC
95%, 0,79 — 2,2). Apesar dos resultados animadores, a AD é escassamente conhecida
no Brasil (Albuguerque; Antunes, 2021), cenario que o Ministério da Saude do Brasil
pretende modificar, através do projeto “Ajudas Decisionais”, em desenvolvimento em
parceria com o Centro Latino-Americano e do Caribe de Informacéo em Ciéncias da
Saude (BIREME).

Na literatura médica, a TDC ha mais de 20 anos é recomendada para inicio ou
suspensao de terapia renal substitutiva (Davison et al., 2015; Moss, 2001, 2010),
todavia, ainda é pouco implementada no Brasil (Albuquerque; Antunes, 2021;
Campos; Gomes, 2024). Em um estudo envolvendo 35 nefrologistas, apenas um terco
discutiu manejo conservador com pacientes (Ladin; Pandya; Perrone, 2018). Ja a
diretriz de fibrilac&o de atrial (Joglar et al., 2024) definiu o uso de TDC para 0 manejo
de fibrilacdo atrial com recomendacdo 2b (pode ser razodavel/considerado,
utilidade/efetividade é desconhecida ou néo estabelecida) com nivel de evidéncia B-
R (moderada qualidade de evidéncia).

Parece também ndo haver consenso entre profissionais de Medicina e
pacientes sobre o Modelo a ser utilizado. Uma pesquisa de Brezis e colaboradores
(2008) mostrou que apenas metade dos/as pacientes submetidos/as a procedimentos
invasivos lembravam-se de receber explicacbes sobre os riscos e dois ter¢cos nao se
lembravam da discussdo de opcOes alternativas. As expectativas variaram: 60%
gostariam de ter uma decisdo compartilhada, cerca de 20% prefeririam uma deciséo
autbnoma, e os/as demais que a decisdo fosse tomada por profissional de Medicina,
no entanto, 80% estavam satisfeitos/as com as tomadas de decisbes realizadas.

Outro estudo (Mckinstry, 2000) avaliou as preferéncias de abordagem

compartilhada ou direcionada em 410 participantes. Os resultados variaram com a
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idade, sendo que pessoas com 61 anos ou mais preferiram uma abordagem
direcionada (72,6%) e pessoas entre 15 e 60 (57,1%) de acordo com a classe social,
a mais favorecida (48%) e a menos favorecida (65,5%), de acordo com o cenario,
como perna lesionada (85,6%) e depressao (41,7%). Ford, Schofield e Hope (2003)
também encontraram resultados semelhantes, com pacientes mais idosos/as
tendendo a preferir que o/a médico/a tome a decisdo. Conjectura-se que tal resultado
seja porque as pessoas com mais idade estdo habituadas a um modelo mais
paternalista, no entanto, observa-se que entre um quarto a um terco dos/as
entrevistados/as receberam menos informacdo do que gostariam (Stewart et al.,
2017). Pode-se supor que quando as pessoas receberem maiores informacdes sobre
sua saude e possibilidades terapéuticas poderdo ter maior poder de decisdo e se
sentirdo mais a vontade para participar da TDC.

De fato, € necessario que o/a profissional de saude compartilhe e esclareca
essas informacfes com pacientes e, na sua impossibilidade, com familiares, o que
garantira uma menor assimetria de poder entre as partes. Aqui cabe ressaltar que
“informar ndo € o mesmo que esclarecer [...]”, pois, “informar ndo envolve confirmagao
de entendimento” (Chemin; Souza, 2018, p. 105). O envolvimento do/a paciente na
tomada de decisdo deve ser incentivado, no entanto, pode haver casos em que a
pessoa ndo se encontre pronta para a realizar, seja pelo seu estado de vulnerabilidade
ou por qualguer outro motivo pessoal, o que também poderia explicar a preferéncia
por uma abordagem mais paternalista.

A escolha entre acolher a autonomia ou agir de modo paternalista deve se
basear no que melhor beneficia ao/a paciente e ndo nas convic¢des do/a médico/a
(Pellegrino; Thomasma, 1988; 2018). Ao ser pressionada a exercer sua autonomia,
quando nao preparada, a pessoa pode ser tomada por um sentimento de
incapacidade, insuficiéncia, tristeza e depresséo (Ehrenberg, 2010).

Em um contexto em que o/a paciente € cognitivamente incapaz de decidir,
dependente de terceiros, como familiares e responséaveis, para uma escolha, estes/as
também podem apresentar sobrecarga emocional em até um terco dos casos,
podendo, estes sentimentos, perdurar por longos periodos (Wendler; Rid, 2011). Na
medida em que a pessoa desconfia que sua escolha possa ndo ser adequada,
provoca uma situacdo de medo, gerando angustia (Sartre, 2007), 0 que aumentaria a

situacdo de vulnerabilidade do/a paciente e familiares. No entanto, mesmo nesses
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casos, onde pacientes ou representantes ndo queiram participar da tomada de uma
deciséo dificil, seus interesses devem ser protegidos (Pellegrino; Thomasma, 1993).

Com efeito, o/a profissional de saude precisa ter cuidado para conseguir
navegar entre os modelos de relacdo que melhor convir ao/a paciente. Tal avaliagéo
por parte do/a médico/a se torna dificil na medida que egressos/as da Gradua¢ao mal
conseguem executar a parte técnica de forma plena — passo fundamental para TDC
— 0 que € compreensivel, jA que os seis anos de Formagado podem nao ser suficientes
para que recém-formados/as consigam adquirir teoria e préatica de forma a exercer a
Medicina de forma razoavel. Ainda ha o problema de o ensino médico estar centrado
na doenca e, mesmo quando se pretende um método de ensino integrativo, o que
acontece na pratica é a integracdo dos sistemas organicos do individuo; quando
abordada, a parte emocional é tratada como objeto de avaliacéo, relegando o estudo
e reflexdes sobre conflitos bioéticos a segundo plano.

Além do mais, profissionais de saude tém apego demasiado a uma abordagem
mais pragmatica através de fluxogramas, o que nem sempre € possivel e nem
desejavel do ponto de vista bioético, que prima pela personalizacdo: cada ser € um
ser, com direito a um cuidado personalizado, esclarecido, o quanto e sempre que
possivel. Um estudo (Ladin; Pandya, Perrone, 2018) com 35 nefrologistas de 18
centros observou que a maioria é a favor da TDC, mas varia em sua interpretacdo e
implementacéo, sendo que parte destes/as desejam fortemente diretrizes mais claras
para a sua implementacao.

A pesquisa de Ferrari, Silva e Siqueira (2018) avaliou o ensino de Etica/Bioética
em 121 escolas de Medicina no Brasil, obtendo resultados de que apenas 23,7% das
escolas forneciam mais de um semestre no ensino destas, e que a disciplina era
ofertada apenas na fase pré-clinica (modulo béasico) em 70,3% das escolas
estudadas. Outra pesquisa mais recente (Silva; Costa; Soeiro, 2023) avaliou a
ocorréncia do termo “bioética” em cursos de Saude Coletiva em Universidades
Pulblicas, encontrando a auséncia do termo em 30% nas ementas das disciplinas e,
nas disciplinas que utilizavam o termo, a carga horaria era de 30 a 80 horas. Uma
carga horéria baixa, apesar de o Artigo 23 da DUBDH (UNESCO, 2005) estabelecer
que “os Estados devem envidar esforcos para promover a formagao e educacdo em
bioética em todos os niveis [...]", e de que as Diretrizes Curriculares Nacionais
preconizem a formacado profissional fundamentados nos referenciais da Bioética

(Brasil, 2014b, art. 5). O ensino de contetudos da Bioética é necessario para trazer
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reflexdes e facilitar a implementacdo da TDC na pratica clinica, no entanto, é
fundamental a capacitacdo de habilidades de comunicacéo dos/as profissionais, pois,
ao falhar na comunicacgao, o processo de TDC fica comprometido.

Retornando ao primeiro exemplo, que foi narrado mais de uma vez no decorrer
deste texto, os/as responsaveis pelo Sr. José seriam chamados para uma conversa
bilateral com a equipe cuidados de saude, sendo explicada a situacéo de saude dele,
0s riscos e beneficios da suspensdo da hemodialise em vista de estar com doenga
avancada e incuravel. Seriam compartilhadas as experiéncias e valores (sem que a
equipe tentasse manipular a deciséo), e conforme a percepcao da equipe de cuidados
de saude sobre as reacdes dos/as responsaveis, poderia ser proposto a opcao por
cuidados proporcionais, ressaltando que o Sr. José néo ficara desassistido, mas que
os limites impostos pela doenca seriam respeitados e o tratamento continuaria de
forma humanizada. Os/as profissionais de saude precisam ter percepcdo e
sensibilidade para, quando possivel, postergar a decisdo caso os/as responsaveis ndo
estejam preparados/as para sua tomada de deciséo.

A TDC requer esforco por parte da equipe de cuidados de saude para ser
aplicada, mas também requer responsabilidade por parte do/a paciente ou
responsaveis, que em momento de vulnerabilidade perante a doenca, podem nao
estar preparados/as para tomar uma decisdo, o que ndo deve ser encarado como um
impedimento a TDC. Quando possivel, a tomada de decisao pode ser postergada ou,
revisitada, conforme a necessidade do/a paciente.

O mecanismo de enfretamento (coping) de cada paciente determina, ao longo
da evolucédo da doenca e através da comunicacdo, como o/a profissional de saude
deve envolver o/a paciente em discussdes médicas dificeis (Roeland et al., 2014).
Considera-se que o plano de terapéutico pode ser modificado, caso o/a paciente nédo
consiga lidar com a tomada de decisdo. A TDC € um convite a autonomia e nao
Imposi¢ao.

Fazer “Medicina Centrada na Doenca” requer conhecimento técnico cientifico,
todavia, atuar com a perspectiva ético-bioética, vai além, exige reflexdo e experiéncia
clinica. Apenas fornecer informacdes e encorajar valores pessoais € insuficiente para
a promover a TDC (Joseph-Williams; Elwyn; Edwards, 2014). E imperativo que o/a
profissional de saude esteja engajado de forma ativa no processo. Caso contrario,
pode, ao invés de promover, agravar o estado de saude de pacientes e

familiares/responsaveis.
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2.9 CONSIDERACOES FINAIS

A TDC, dependendo de como for realizada, pode tanto proteger a
vulnerabilidade humana quanto aumenté-la, quando empregada de forma puramente
procedimental. Pode tanto promover a autonomia, quanto deturpa-la, ao
sobrecarregar pacientes/familiares com o peso da escolha, transformando o direito de
consentimento em um problema decisional. Dessa forma, pode, igualmente, tanto
promover a dignidade humana quanto a ferir.

Todavia, cabe ressaltar que esses problemas nascem do emprego incorreto da
TDC, que pode estar sendo conduzida de forma mecéanica ou insensivel por parte do/a
profissional. Considera-se que a importancia da TDC para relagdo profissional da
saude-paciente/familiares € inegavel, e tem representado um grande avanco no
respeito a autonomia de pacientes — nesta relacdo renovada se espera que se
cumpram as preferéncias apresentadas por pacientes considerando-se dentro dos
limites apropriados (Childress, 2017).

A TDC é aplicavel em uma ampla variedade de cenarios em que ndo haja
evidéncia de que uma opcdo de manejo seja considerada superior a outra op¢ao
razoavel, sendo nesses casos, considerado uma abordagem necessaria (Elwyn et al.,
2023). Também pode ser aplicada em situacfes complexas e delicadas, como na
instituicdo de cuidados proporcionais em pacientes com doenca cronica avancada. A
TDC finalmente tem sido aceita como pratica médica padrdo (Ubel; Scherr; Fagerlin,
2018), em um movimento mundial proficuo na incorporacdo dos cuidados centrados
em pacientes. Porém, embora ocorra tal movimentacao, ainda ndo ha reflexos no
contexto brasileiro (Albuguerque; Antunes, 2021). A TDC também possui limites
praticos, como o exemplificado no caso da Sra. Maria, que recusou a amputacao de
seu membro. Neste contexto, a TDC, como modelo, talvez ndo seja a melhor
abordagem para a decisé&o sobre a realizacao desse procedimento em particular, mas
a TDC poderia auxiliar na elaboracdo de outro plano terapéutico dentro das
possibilidades clinicas e valores da Sra. Maria. Outro fator limitante pode ser o tempo:
em uma sala de emergéncia, € comum uma pessoa ser trazida em estado grave de
modo que ndo haja tempo para didlogo, mas apenas para a conduta terapéutica
imediata.

Nenhum modelo ou método consegue albergar a realidade concreta (Gracia,

2001) em todos os encontros clinicos. Sobretudo em um mundo plural e multicultural,
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faz-se necessario que a Bioética transborde para além da ética pensada entre amigos
morais (Engelhardt Jr., 1996). Deste modo, modelos ou métodos decisionais
elaborados a partir de esquemas intelectuais, como o “Imperativo Categorico”
kantiano (Kant, [1785]2011), podem nao ser suficientes para auxiliar a agir de forma
ética nos encontros clinicos diante de um estranho moral.

N&o havendo valores morais universais, ndo ha Bioética secular universal
(Engelhardt, 2015), assim a Bioética nasce do encontro de um individuo com um seu
outro igual, enxergando-o em si mesmo, sem projetar seus proprios valores e
experiéncias a este outro. Portanto, é necessario o exercicio de tentar perceber o outro
individuo em sua imanéncia, no entanto, sendo a compreensdo limitada as
percepcdes fenomenoldgicas, ndo € possivel compreender a outrem em sua
totalidade. Admitindo-se que ndo h& conhecimento a priori, a reflexdo e posterior
abstracdo sobre o devir do encontro com o outro que possibilitara uma melhor
compreensao sobre o objeto e sobre o préprio sujeito, e assim desenvolver a virtude
da sabedoria pratica.

As experiéncias desse encontro possibilitam evitar enviesar a compreenséo ao
contaminar os valores de si a outrem. Se é através da experiéncia que se da a
aproximacdo melhor do modo de agir para cada determinada ocasido, é necessario
ter prudéncia para ndo transformar essa experiéncia em experimento, evitando
desrespeitar a dignidade de um estranho moral, ainda que sem essa intencionalidade.
Ou seja, a “complexidade da relagcdo médico-paciente nunca pode ser
adequadamente descrita em um unico modelo” (Pellegrino; Thomasma, 1988, p. 32,
traducdo nossa). Assim, a TDC é uma possibilidade que deve ser almejada durante
um encontro clinico. No entanto, profissionais experientes devem saber transitar entre
os modelos de relacdo médico/a-paciente que melhor acolham as necessidades
daquele individuo, daquela pessoa que esta sendo tratada e ndo nas suas préprias
convicgoes (Pellegrino; Thomasma, 1988; 2018).

Mais que uma ferramenta, a TDC é resultado de um processo de reflexao
bioética na busca por promog¢do da autonomia das pessoas, mesmo que enfermas
e/ou gravemente enfermas, respeito a vulnerabilidade e protecdo da dignidade
humana. Consequentemente, ndo basta estimular seu uso em uma féormula padrao,
sendo necessario trazer a discussdo para os Cursos das Ciéncias da Saude.
Tampouco basta, emprega-la sem estimular o desenvolvimento de habilidades de

comunicacao.
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N&o had um meio Unico para alcancar a TDC, é possivel e devido assumir
passos diferentes conforme a relacdo entre profissionais de saude e pacientes,
devendo ser individualizada e personalizada em cada situacéo. A realizagdo da TDC
€ um direito de pacientes. Mas nao deve ter seu uso forcado, afinal, um direito ndo
pode ser imposto. E responsabilidade de profissionais de salde acessar os valores e
preferéncias de pacientes antes de entrar numa nova relacéo terapéutica (Pellegrino;
Thomasma, 1988; 2018), para, entédo, acolher o Modelo que melhor beneficia cada
paciente, personalizadamente. Para isso, profissionais da Medicina, e demais
profissionais das equipes de cuidados de saude, devem agir ativamente na promoc¢ao
da TDC, mas ndo a impondo, utilizando a prudéncia, essa que se torna a virtude
balizadora da pratica médica, cujo telos é a acéo terapéutica benéfica e correta para

cada paciente conforme suas particularidades (Pellegrino; Thomasma, 1993).
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3 CONSIDERACOES FINAIS

O aprofundamento da pesquisa em Bioética permite compreender que este
campo do conhecimento vai muito além dos quatro principios éticos enunciados por
Beauchamp e Childress ([1979]2013), como “principios da ética biomédica”, na obra
de mesmo titulo: autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia e justica. Estes principios
estdo presentes na Medicina brasileira de modo superficial, sendo que o contetdo de
“Principles of biomedical ethics”, com primeira edicdo em 1979, alcangou a oitava
edicdo em 2019, sem ter sequer uma edicdo com traducdo para o portugués; sao
quase 500 paginas comprimidas em poucas horas de aula na maioria das Faculdades
da Area da Saude, e saturam de forma reducionista o debate sobre Bioética no ensino
médico.

No entanto, a obra de Beauchamp e Childress ([1979]2013) deu ensejo a
chamada “Bioética Principialista”, uma ética essencialmente biomédica que encontrou
espaco nas praticas clinicas, o que ajudou a ampliar a divulgagao desse “novo” campo
de estudos, ao mesmo tempo, ofuscando demais correntes ou perspectivas bioéticas.
Isso € sentido até hoje, onde fora da Academia, a Bioética se reduz ao chamado
“mantra de Georgetown”, fazendo parte da doxa de profissionais da saude. Aqui, cabe
ressaltar que a critica € sobre como ndo poucos/as profissionais de saude
compreendem a Bioética e a reduzem aos chamados “Pilares da Bioética”, e, ainda
assim, a obra “Principios da ética biomédica”, ndo parece ser compreendida por
esses/as profissionais.

N&o basta aumentar a carga horaria de disciplinas que tragam contetudos de
Bioética nos ensinos de Ciéncias da Saude, o que € necessario e urgente, ocorre que
também € preciso criar condicbes de trabalho, além de incentivar as reflexdes
bioéticas dentro da pratica clinica. Em meio a esse problema, o/a médico/a que estiver
na periferia de centros medicos ou académicos e desejar desenvolver seu
conhecimento sobre Bioética de forma autodidata, ira se deparar com livros extensos
e textos escritos por bioeticistas. Tais textos sdo, de fato mais “inteligiveis” por
seus/suas pares bioeticistas, o que pode tornar sua leitura dificil e, por vezes, quase
indecifravel. Sua compreenséo e aprendizado requerem uma bagagem epistémica
que raramente as Faculdades de Ciéncias Médicas fornecem. Por outro lado,

simplificar sua escrita, para facilitar seu entendimento, reduziria sua discussao a
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superficie, que foi o que aconteceu com a “Bioética Principialista”, que tem seu
conteudo reduzido, quando ensinado em algumas Faculdades de Ciéncias Médicas.

Sem embargo, € imperativo que Medicina Centrada na Pessoa (MCP) entre
para o ethos médico urgentemente. Dentro da MCP, a TDC é uma estratégia que
busca promover a autonomia de pacientes, consequentemente, resguardando os
direitos proclamados na DUBDH (UNESCO, 2005), como a dignidade humana,
consentimento e respeito a vulnerabilidade.

A realizacdo da TDC, no entanto, deve estar acompanhada da percepcgao e
reflexdo sobre cada situacdo particular, ndo a utilizando de forma automaética,
tampouco forcando a TDC a pacientes que dela ndo queiram patrticipar. O que torna
necessario que profissionais de saude tenham a percepcédo e a sensibilidade para
navegar entre os Modelos de relacdo profissional de salude-paciente/familiares que
melhor se adequem para cada paciente, em cada situacdo. Os/as profissionais devem
evitar projetar suas experiéncias e valores sobre pacientes, posto que experiéncias
individuais ndo sao totalizantes, devendo buscar compreender melhor cada paciente
e agir de acordo no devir de cada encontro clinico, em beneficio deste/a. A escolha
entre acolher a autonomia ou agir de modo paternalista deve se basear no que melhor
beneficia ao/a paciente e ndo nas convic¢cdes do/a médico/a (Pellegrino; Thomasma,
1988; 2018).

Nao parece haver uma alternativa no horizonte, a médio prazo, além de
aumentar o incentivo da utilizacdo de Modelos fundamentados na Bioética entre
profissionais de saude. Este incentivo deve ser acompanhado do aumento da carga
horéria de ensino de conteudos e referenciais da Bioética nas Graduacfes da area
das Ciéncias da Saude, através de mudancas nas Diretrizes Nacionais Curriculares.
Isso deve ser acompanhado de incentivos aos debates bioéticos em institutos de

saude publicos e privados.
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