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RESUMO

Este estudo refere-se aos desejos de final de vida de pacientes, portadores de
doengas crbnico-degenerativas ameagadoras da vida, que se encontravam em
cuidados paliativos domiciliares de um plano de saude. Tem como objetivo avaliar o
conhecimento que tinham sobre o seu diagnoéstico, progndstico e desejos de final de
vida e se haviam registrado esses desejos por meio da elaboragdo de diretivas
antecipadas de vontade (DAV), além de realizar uma reflexao bioética sobre os
resultados encontrados nesta pesquisa. E um estudo transversal e descritivo onde
foram entrevistados 55 pacientes, por meio de processo dialégico com a
pesquisadora a respeito do seu conhecimento sobre as DAV e para verificar seus
desejos pessoais referentes ao final de suas préprias vidas. Foi aplicada a escala de
performance paliativa (PPS) e o mini-exame do estado mental (MEEM). Para
analise estatistica o banco de dados, construido a partir dos questionarios aplicados,
foi exportado para o programa SPSS 18.0. Os dados qualitativos sdo apresentados
na forma de frequéncia simples e relativa. Na analise comparativa do estado mental
(MM > 24 ou <24) em relagao as percepgdes dos pacientes sobre condutas em final
de vida foi utilizado o teste Exato de Fisher com razdo de prevaléncia (RP) e
intervalo de confianga de 95%. Foi considerado o nivel de significancia de 95%
(p<0,05). Os pacientes estudados eram 63,6% mulheres, com idade entre 51 e 80
anos (45,5%) e acima de 81 anos(40%).0 PPS era <50 em 83,6% destes, 70,9%
tinham MEEM >24 e 78,2% apresentavam doenga crbénica degenerativa né&o
neoplasica. Os pacientes com MM > 24, com capacidade mental preservada, todos
sabiam seu diagnodstico, a maioria sabia seu progndstico e estavam mais
predispostos a conversar com a familia sobre seus desejos de final de vida
(p=0,017), porém 69% nao conversaram. Foi também duas vezes mais frequente o
desejo de né&o ser internado na UTI entre os pacientes com melhor estado mental
(p<0,05). Com relacao as diretivas, apenas um paciente havia registrado suas DAV,
trés deles, apods o dialogo mantido com a pesquisadora, manifestaram o interesse
em registra-las. Com relagdo as decisdes pessoais referentes ao final de suas
préoprias vidas, elas foram contraditérias, mas, foram melhor definidas entre os
pacientes com capacidade mental preservada, podendo refletir falta de dialogo e
esclarecimentos entre médicos e pacientes, Os dados também parecem sugerir que
embora as DAV constituam instrumento de respeito a autonomia de vontade dos
pacientes estudados, a realidade fatica demonstra estarmos distantes de
efetivamente implanta-la na pratica médica. Os resultados apontam para a
necessidade de melhor comunicagao entre médicos e pacientes em processo de
terminalidade possibilitando decisbes com autonomia sobre o seu cuidado, registro
de seus desejos de final de vida na forma de DAV e vivéncia de sua morte com
dignidade.

Palavras-chave: Cuidado Paliativo na Terminalidade da Vida. Diretivas
Antecipadas. Bioética.



ABSTRACT

This study refers to the end-of-life will of life threatening chronic degenerative
diseases patients who were under home palliative care by a health insurance plan.
The objective of this research is to evaluate the knowledge the patients had about
their diagnosis, prognosis and end-of-life will, if these desires had been registered
down in advance directives, also to promote a bioethical reflection on the results
found out. It is a descriptive cross-sectional study in which was interviewed 55
patients through a dialogical process with the researcher concerning their knowledge
about the advance directives and to verify their personal desires regarding the end of
their lives. The Palliative Performance Scale (PPS) and Mini Mental State
Examination (MEEM) were applied. For statistical analysis, the database from the
applied questionnaires was exported to the SPSS 18.0 computer program.
Qualitative data will be presented as a simple and relative frequency. Fisher's exact
test was used with prevalence ratio (PR) and 95% confidence interval in the
comparative analysis of the mental state (MM > 24 or <24) in relation to the patients'
perceptions about the end-of-life conducts. It was consider the level of significance of
95% (p <0.05). Among the studied patients, 63.6% were women aged from 51 to 80
years old (45.5%) and above 81 years old, (40%). The PPS was <50 in 83.6% of the
patients, 70.9% had MM > 24 and 78.2% presented chronic non-neoplastic
degenerative disease. The patients who presented MM >24, with preserved mental
capacity, knew about their diagnosis, most of them knew about their prognosis and
were more likely to talk to their family about the end-of-life desires (p = 0.017),
however 69% did not do it. The desire to not be admitted to the ICU was twice as
frequent among the patients with better mental status (p <0.05). Considering the
directives, only one patient had registered his will, three of them, after the dialogue
with the researcher, expressed the interest to register them. The personal decisions
regarding the end of their lives were contradictory, however they were better defined
among patients with preserved mental capacity. That should demonstrate a lack of
communication and clarification between doctors and patients. The collected data
also seem to suggest that although advance directives are an instrument to
safeguard the respect of patients with life threatening diseases autonomy of will the
factual reality shows that we are far from actually implanting them in the medical
practice. The results presents that there is a need to improve the communication
between physicians and patients with life-threatening illnesses by allowing them to
decide autonomously about their care, about the register of their end-of-life will in the
form of advance directives in order to experience their death with dignity.

Keywords: Hospice Care. Advance Directives. Bioethics.



LISTA DE TABELAS

Tabela 1 — Caracteristicas clinico-demograficas dos pacientes estudados no servico
de atendimento domiciliar de um plano de saude, 2016............cccoveeviiiiieiiiiiiiieeeeeees 22
Tabela 2 - Relagdo entre desejos de final de vida em comparacdo com a
capacidade funcional mental (MM) dos pacientes estudados no servico de
atendimento domiciliar de um plano de saude, 2016............ccccceieiiiiiiiii e, 24
Tabela 3 - Comparacgao entre a capacidade funcional mental (MM) e as percepgoes

sobre condutas em final de vida dos pacientes estudados no servigo de atendimento

domiciliar de um plano de saude, 2016 .........ooooviiiiiiii i 25



AHA
CEM
CFM
CP

ed.

Ed.
ESAS
EUA
LW
MEEM
MM
OMS
PCR
PPS
PSDA
p.
PUCPR
UNISUL
uTI
WHO

LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS

American Hospital Association

Cédigo de Etica Médica

Conselho Federal de Medicina

Cuidados Paliativos

Edicao

Editor

Escala de Avaliacao de Sintomas de Edmonton
Estados Unidos da América

Living Will

Mini Exame do Estado Mental

Mini Mental

Organizagao Mundial de Saude

Parada Cardio-respiratoria

Performance Palliative Scale

Patient Self-Determination Act

Pagina

Pontificia Universidade Catdlica do Parana
Universidade do Sul de Santa Catarina
Unidade de Terapia Intensiva

World Health Organization



SUMARIO

1 INTRODUGAO ...ooeoeeeeeeeeeseeeeeseesesseeseseseesesasessesesessesasesssssessseasesasessesaseasesanens 11
2 ARTIGO 1 DIREITO DOS PACIENTES AS DIRETIVAS ANTECIPADAS DE
VONTADE (DAV) c..ceoeereeereeeeeseessesesssessesssessesasessesasessesasessssasessessesssssesssssessseesessseans 16
73 T | N =10 51U 03:Xo YOS 17
737200 Y | =5 (o]0 JU OO 20
2.3 RESULTADOS E DISCUSSAO ....ooeoveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e s e s eseees 21
2.4 CONSIDERACOES FINAIS ..ooovooeeeeeeeeeeeeeeeeeesee e eeeeeees e esees e ese e eeeseeeens 33
REFERENCIAS ......ocvoeeeeeseeseeeeeesesesesessseasesssesesasessesasessesasessesasessesasessesssessesasessssasens 35
ANEXO A — ESCALA DE PERFORMANCE PALIATIVA (PPS) ... vvreueereeseeseessenns 40
ANEXO B - MINI EXAME DO ESTADO MENTAL (MEEM) w....ceoevmeeeeeeeereeeseesenanens 41
3 CONSIDERAGOES FINAIS.......ovmeeeeereereeeseeseeesessssesesssessesssessesasessesssessesasessssasens 42

REFERENCIAS .......cooitiurececccreresessssssesesesesesssssssssssssssssssssssssssssssasssssssssssssssssnsnens 44



11

1 INTRODUGAO

O aumento das doengas cronico degenerativas associado ao envelhecimento
populacional possibilitou o0 aumento da complexidade dessas doengas, que causam
maior dependéncia e geram altos custos nos servicos de saude. Prevé-se que em
2050 cerca de 5% das pessoas terdo mais de 85 anos e o Brasil, em 2020, ocupara
o sexto lugar no mundo em numero de pessoas idosas (KOVACS, 2014). Em razéo
do progresso da medicina focado em diagnosticar e tratar doencas, enfermos com
doencgas incuraveis e prognostico reservado, recebem tratamentos invasivos que
nao melhoram sua qualidade de vida (MATSUMOTO, 2012).

Esses pacientes com doencas fora de possibilidades terapéuticas necessitam
de um cuidado voltado para as suas necessidades, mais humanizado, focado na
pessoa doente e ndo na doenga. Os cuidados paliativos (CP) se colocam aqui como
uma inovacao nos servicos de saude que presta esse tipo de cuidado (MACIEL,
2008). A OMS estima que 20 milhdes de pessoas por ano necessitam de cuidados
paliativos no final da vida e que outros 20 milhdes necessitam desses cuidados nos
anos anteriores a este (WHO, 2014).

Pela definicao da OMS (WHO, 2002):

“Cuidado Paliativo é a abordagem que promove a qualidade
de vida de pacientes e seus familiares diante de doengas que
ameagam a continuidade da vida, através de prevengao e
alivio de sofrimento. Requer a identificagdo precoce,
avaliagcao e tratamento impecavel da dor e outros problemas
de natureza fisica, psicossocial e espiritual”.

Os CP podem ser realizados no domicilio do pacientes e os beneficios sao
que o paciente e familia ganham autonomia para fazer seus horarios, independente
de uma rotina rigida hospitalar, além do doente estar na sua cama, no conforto do
lar, sem ficar isolado, com a familia participando ativamente de seu cuidado. E
preciso garantir nesse modelo acesso aberto para ligacdo 24h para casos de
intercorréncias  (MATSUMOTO, 2012; KOVACS, 2014; PESSINI, BERTACHINI,
2014).

Atualmente, os CP sao realizados por equipe multidisciplinar e tém como
principio fundamental melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente no
curso da doenga, integrando aspectos psicoldgicos e espirituais no cuidado do

doente, oferecendo sistema de suporte tanto para o paciente quanto para os
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familiares, ndo acelerando e nem adiando a morte e promovendo o alivio da dor e de
outros sintomas desagradaveis que o paciente apresente. Portanto, uma das
principais estratégias do modelo paliativista € o controle adequado dos sintomas que
os pacientes apresentam (MACIEL, 2008; MATSUMOTO, 2012).

Na década de 2000, houve uma mudanca na relagdo médico-paciente.
Inicialmente o médico decidia tudo sobre o tratamento dos pacientes e estes
aceitavam incondicionalmente todas as suas orientagdes, mas, a partir dessa época
os codigos de ética médica passaram a reconhecer o paciente como um ser
autbnomo. O paciente tem, entdo, o direito de receber todos os esclarecimentos
sobre sua doenca e ganha autonomia para decidir sobre o seu tratamento
(SIQUEIRA, PESSINI, SIQUEIRA, 2013).

O Cadigo de Etica Médica (CEM) protege o direito do paciente de exercer sua
autonomia, decidindo livremente sobre sua pessoa e seu bem estar e garante ser
informado adequadamente sobre sua doenga, progndstico e riscos para decidir
sobre o seu tratamento. Prevé também o direito dos doentes a receberem CP,
colocando que nos casos de doenca incuravel e terminal, o médico deve oferecer
todos os cuidados paliativos disponiveis, porém evitar terapéuticas inuteis (CFM,
2009). E a Resolucdo n® 1805 do CFM, diz que na fase terminal de enfermidades
graves e incuraveis o meédico pode suspender tratamentos e deve garantir cuidados
necessarios para aliviar os sintomas que levem ao sofrimento, dentro de uma
assisténcia integral, respeitando os desejos do paciente (CFM, 2006). Assim o
paciente tem direito a uma assisténcia que permita ficar sem sofrimento, com seus
sintomas controlados e o médico tem o dever ético de fornecer este tipo de cuidado
(KOVACS, 2014).

Em razdo do progresso da medicina e incorporacdo de novas tecnologias,
alguns pacientes com doencgas incuraveis recebem tratamentos invasivos, que nao
melhoram sua qualidade de vida (MATSUMOTO, 2012). O médico sente-se na
obrigacao de oferecer todos os recursos terapéuticos, ndo importando quao limitado
€ 0 prognostico, e acaba prolongando interminavelmente o processo de morrer
(SIQUEIRA, PESSINI, SIQUEIRA, 2013). Assim, as diretivas antecipadas de
vontade (DAV) surgiram em fungdo do uso desproporcional da tecnologia em
medicina e a vontade de alguns pacientes que nao desejam figurar nessa situagao
mas tém receio de estarem incapacitados no fim da vida para fazer valer seus

desejos. A autonomia e a preservagao da dignidade no fim da vida podem ser
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garantidas através das DAV possibilitando o direito de morrer sem sofrimento, como
um evento natural e esperado frente a uma doenga sem perspectiva de cura
(MATSUMOTO, 2012; CLAUDINO, 2014).

As DAV, segundo Dadalto, constituem um género de uma manifestagao de
vontade a respeito de futuros cuidados médicos que uma pessoa deseja receber e
compreende duas espécies o testamento vital e o mandato duradouro. E os
pacientes em CP, maiores beneficiarios das diretivas, devem ser orientados da
possibilidade de fazerem este documento e auxiliados nisto (DADALTO, 2015).

O testamento vital (Living Will) tem origem nos Estados Unidos da América
(EUA), proposto por Luiz Kutner em 1969, como um documento que permitia ao
paciente recusar tratamentos médicos e proteger seu direito a morte, quando seu
estado clinico fosse irreversivel ou estivesse em estado vegetativo persistente
(DADALTO, TUPINAMBAS, GRECO, 2013). E, em 1991, foi aprovado pelo
congresso americano a Patient Self-Determination Act (PSDA) que reconhece o
direito a autodeterminagao do paciente para recusa ou aceite de tratamento a partir
do registro, por escrito, de sua vontade (KOVACS, 2014).

No Brasil ndo possuimos legislacao sobre este tema, porém o Conselho
Federal de Medicina (CFM) aprovou a Resolugao 1.995 em 31 de agosto de 2012
dispondo sobre as DAV, definindo que o paciente podera decidir, com a ajuda de
seu medico, os procedimentos considerados pertinentes e aqueles aos quais nao
quer ser submetido em caso de terminalidade da vida (CFM, 2012).

Para conseguir realizar os CP de forma eficaz, com controle adequado de
sintomas, discussdes com paciente sobre progndstico, planejamento compartilhado
da finitude e orientar a realizar as DAV é essencial uma boa relagcdo médico-
paciente. O processo de adoecimento gera um sentimento de impoténcia e
situagdes de angustia para pacientes e familiares que os fazem ficar confusos
(KOVACS, 2014; DRANE, 2005). Precisamos assim de uma relacdo médico-
paciente baseada numa ética voltada para as necessidades do doente exigindo um
envolvimento afetivo, parceria e confianga entre quem busca o cuidado para sua
saude e o profissional que tem a capacidade técnica para fazé-lo (MARQUES
FILHO, HOSSNE, 2015; DRANE, 2005). Cabe ao médico, principalmente dentro dos
CP, informar de maneira sincera ao paciente e familia sobre todos os aspectos e
evolucdo de sua doenga porque ele sabe determinados dados técnicos, nao

conhecidos pelo paciente, que podem ser fundamentais na tomada de decisao.
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Deve auxilia-lo a exercer sua autonomia mas respeitando sua dignidade, valores e
crengas (RIBEIRO, SAPORETTI, CARVALHO, 2014).

Na fase avancada de uma doenga, quando a incurabilidade se torna uma
realidade, os sintomas fisicos sdo fatores preponderantes de desconforto e a
prioridade nos CP é o conforto e a qualidade de vida do paciente. A equipe precisa
estar atenta aos sintomas fornecendo medicamentos e realizando abordagens que
garantam o bem estar, alivio de sintomas e o conforto do paciente até o final da vida
(MACIEL, 2008). E preciso que o paciente esteja bem para através da confianca
estabelecida com o médico e equipe realizar planejamento de final de vida e redigir
suas diretivas antecipadas.

A Bioética é definida como uma reflexdo de carater transdisciplinar focada no
fendbmeno da vida humana e no estudo sistematico da conduta moral nas ciéncias
da vida e da medicina. O processo de morte e morrer implicam dilemas éticos e
juridicos que fazem as pessoas refletirem sobre a conduta mais adequada na
terminalidade da vida. A maioria das pessoas nao esta preparada para a morte. A
Bioética nos auxilia a refletir sobre os conflitos decorrentes da proximidade da morte
e das decisoes decorrentes disso envolvendo doentes, familiares e médicos
(DRANE, PESSINI,2005).

A Bioética se insere nos CP por entender o cuidado com o outro como um
dever e uma responsabilidade, principalmente em situagdes de vulnerabilidade,
como no caso dos pacientes com doengas graves e incuraveis que entram em
sofrimento desde o diagndstico, quando tomam consciéncia de sua mortalidade.
Mesmo que curar ndo seja possivel, cuidar sempre é. E, nesse ato de cuidar, o
médico precisa mostrar ao paciente que se importa com o seu sofrimento nesta fase
final de sua vida e auxilia-lo a decidir com autonomia sobre o que deseja no seu
processo de terminalidade (PESSINI, BERTACHINI, 2014).

Tendo em vista o relatado, propds-se este estudo que visa verificar os desejos
de fim de vida de pacientes sob CP domiciliares. As respostas dos pacientes foram
analisadas levando em conta aspectos éticos relativos a esse momento da vida em
que este individuo, sendo portador de uma doenga crbnica degenerativa
ameacadora da vida, se encontra em situagado de vulnerabilidade. Para esse ultimo
objetivo foram utilizadas as discussdes de Elisabeth kibler-Ross, Léo Pessini e Julia

Kovacs.
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Esta dissertacdo sera apresentada no formato de um artigo onde pretende-se
refletir se a visdo atual da morte, o relacionamento médico paciente, o conhecimento
dos profissionais sobre DAV e resolugbes do CFM tém permitido dialogos francos
ajudando o paciente a pensar e conversar sobre a morte e decidir com autonomia,

junto a sua familia, sobre o seu processo de terminalidade e registra-los na forma de

DAV.
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2 ARTIGO 1

Direito dos pacientes as Diretiva Antecipadas De Vontade (DAV)

Patient’s rights to Advance Directives

Maria Aparecida Scottini'; José Eduardo de Siqueira?; Raquel Duarte Moritz®

"Médica e Mestranda em Bioética— PUCPR; mascottini@gmail.com;
2Médico e professor na Pds-graduagao em bioética - PUCPR, eduardo.jose@pucpr.br
*Médica e professora na Pds-graduagao em Cuidados Paliativos — UFSC; racheldmoritz@gmail.com

Resumo

Este estudo identificou o conhecimento que 55 pacientes portadores de doencas
ameacgadoras da vida tinham sobre seu diagnostico, prognostico e sobre a
possibilidade de registrar seus desejos de final de vida em diretivas antecipadas de
vontade (DAV). Dos sujeitos estudados, um havia registrado suas DAV, trés deles,
ap6s didlogo com a pesquisadora, manifestaram interesse de registra-las. Os
demais declararam que nao lhes fora oferecida oportunidade de conversar sobre o
tema. As decisbes referentes ao final da propria vida mostram contradigdes
decorrentes da auséncia de dialogo entre médico e paciente. Os dados do estudo
sugerem que as DAV, embora constituam instrumento de respeito a autonomia de
vontade dos pacientes portadores de doenca terminal, estdo longe de serem
implantadas na pratica médica. Pode-se inferir que ha necessidade de uma melhor
comunicagao entre meédicos e pacientes em processo de terminalidade.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos na Terminalidade da Vida. Diretivas
antecipadas. Bioética.

Abstract:

This research identified the knowledge that 55 patients with life threatening diseases
had about their diagnosis, prognosis, and the chance to register their end-of-life will
in advanced directives compared to their personal decisions regarding the finitude.
Among the studied subjects, one had already registered their advance directives;
three of them expressed their interest in registering them after dialogue with the
researcher. The rest of the group stated they had not been offered the opportunity to
discuss the matter. Decisions about the will of the end of their own life show
contradictions considering the lack of communication between doctor and patient.
The study data suggest that advance directives, although constituting an instrument
for the respect of the will autonomy of patients with terminal diseases, are far to be
implanted in medical practice. It can be inferred that there is a need to improve the
communication between doctors and terminal ill patients.

Key words: Hospice Care. Advance Directives. Bioethics.
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2.1 INTRODUGAO

O envelhecimento populacional, relacionado a transicado demografica, guarda
relagdo com o aumento na complexidade de doencas crénico-degenerativas,
enfermidades que exigem maior acompanhamento, avaliagdo e intervengdes de
longa duragdo’?. Essa condicdo impde considerar novas propostas para o
atendimento domiciliar e para os Cuidados Paliativos (CP) desses pacientes®. Outro
enfoque necessario na assisténcia a saude é a humanizacao do atendimento.

Em razdo do avancgo cientifico e tecnolégico voltados para diagnosticar e
tratar as doencgas, muitas vezes o paciente passou a ser visto como portador de uma
enfermidade organica, perdendo sua subjetividade. Nesse contexto, o atendimento
domiciliar apresenta-se como alternativa para resgatar essa dimensao do cuidado. A
humanizacdo do cuidado exige que se alie competéncia tecno-cientifica e
acolhimento integral do paciente como ser biopsicossocial®.

Os CP tem o objetivo de oferecer um cuidado humanizado visando melhorar a
qualidade de vida dos pacientes, sobretudo quando na fase terminal de suas vidas®.
No contexto dos fundamentos éticos dos CP, as agdes do cuidar devem sobrepor-se
sobre as que pretendem a impossivel cura. Ha, igualmente, um compromisso com a
meta de permitir que o paciente decida sobre o tratamento que melhor lhe convenha.
Com base no principio da autonomia, o paciente deve ser corretamente informado
sobre todas as possiveis intercorréncias clinicas na evolugdo da enfermidade,
favorecendo assim o atendimento de suas vontades pessoais sobre as alternativas
terapéuticas oferecidas pela equipe profissional®.

O maior desafio da medicina paliativa é o de conciliar a autonomia de vontade
dos pacientes portadores de doencas ameagadoras da vida com as expectativas
terapéuticas da equipe de saude*, tornando-se necessaria uma adequada avaliagdo
prognostica do paciente. Instrumentos importantes para essa avaliagdo sdo a
Performance Palliative Scale (PPS)° e o Mini Exame do Estado Mental (MEEM), que
permite a avaliagdo da capacidade funcional mental do paciente, condicao essencial
para a tomada de decisdes racionais’®.

Concomitante ao surgimento dos CP houve uma mudanc¢a na qualidade da
relacdo médico-paciente. Tradicionalmente o profissional tomava todas as decisdes
terapéuticas, cabendo ao paciente tdo somente cumpri-las. Aliado a esse modelo

paternalista do exercicio da medicina, a segunda metade do século XX, registrou
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extraordinarios avangos biotecnoldgicos, o que permitiu o uso indiscriminado de
procedimentos terapéuticos, que tornou o processo de morrer um interminavel
sofrimento para o paciente e seus familiares®.

Em 1973, a Associacdo Americana de Hospitais editou o Codigo de Direitos
dos Pacientes'!, documento aceito universalmente, que garante a todo paciente o
direito de ser informado plenamente sobre sua enfermidade. A partir dos anos 2000,
o codigo de ética médica'®(CEM) passou a reconhecer o enfermo como um ser
autdbnomo dotado de capacidade para tomar decisdes proprias. Em decorréncia
desses fatos, todas as instituicdes ligadas a assisténcia a saude, passaram a adotar
como pratica obrigatéria a obtencdo do Termo de Conhecimento Livre e Esclarecido
(TCLE) antecedendo quaisquer procedimentos diagndsticos ou terapéuticos
realizados em seres humanos.

Mais recentemente, em decorréncia do uso desproporcional de
procedimentos meédicos para a manutengcdo dos dados vitais de pacientes
portadores de enfermidades terminais internados em UTI, ampliou-se o debate em
busca da adogdo de um novo instrumento denominado Diretivas Antecipadas de
Vontade (DAV)'?. Este documento registraria os desejos de como qualquer pessoa
enferma gostaria de ser tratada em condi¢des da terminalidade de sua vida pessoal,
0 que permitiria que ela propria conduzisse seu processo de morrer conferindo-lhe
dignidade nesse momento Unico de sua existéncia'?.

As DAV, segundo Dadalto’, constituem um género de uma manifestacéo de
vontade a respeito de futuros cuidados médicos que uma pessoa deseja receber, e
que compreende duas espécies de documento, o testamento vital e o mandato
duradouro. Pacientes sob CP devem ser orientados da possibilidade de fazerem
estes documentos ™.

O testamento vital (Living Will) tem origem nos Estados Unidos da América
(EUA), proposto por Luiz Kutner™ como um documento que permitia ao paciente
recusar determinados tratamentos meédicos, condigdo que, segundo o autor,
protegeria o direito do paciente quando seu estado clinico fosse irreversivel ou
estivesse em estado vegetativo persistente’.

Em 1991, o congresso americano aprovou a Patient Self-Determination Act
(PSDA) reconhecendo o direito a autodeterminagao do paciente e instituindo dois
tipos de diretivas antecipadas, o “Living Will” (LW) e o “Durable Power of Attorney for

Health Care” (DPAHC). O LW é um documento restrito as decisdes de fim de vida,
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impedindo a realizacdo de tratamentos quando a pessoa nao for mais capaz e o
DPAHC, traduzido como mandato duradouro, permite a nomeacgédo de uma pessoa,
que deveria ser consultada, em caso de incapacidade temporaria ou definitiva sobre
decisdes em tratamentos médicos'®. Segundo Dadalto, Tupinambas e Greco ', o
mandato duradouro possui um alcance mais amplo, entretanto, ndo impede que os
dois documentos coexistam.

A partir das iniciativas norte-americanas, paises Europeus e Latino-
Americanos passaram a implantar legislagdes similares visando a prote¢cao do direito
a autonomia dos pacientes'®. Embora o Conselho Federal de Medicina (CFM) tenha
aprovado a Resolugdo 1.995/2012" que dispde sobre DAV, ainda ndo existe no
Brasil legislagdo especifica sobre o tema''. O CEM' vigente em nosso pais
protege o direito do paciente garantindo que o mesmo seja informado
adequadamente sobre sua doenca e sobre a possibilidade de decidir sobre o
tratamento a ser adotado, especificando que em casos de doengas incuraveis e
terminais, o médico deve oferecer todos os CP disponiveis poupando o enfermo de
procedimentos flteis ou desproporcionais'®. Esta orientacdo, dada ao médico, de
suspender tratamentos que prolonguem inutilmente a vida do paciente com doencga
grave e incuravel também esta prevista na resolugdo CFM 1805/2006'®. Em suma,
existem indicativos suficientes que permitem amparar o respeito a autonomia dos
pacientes, o que constitui o principio ético norteador das DAV’ .

Reconhecidamente, houve uma desapropriagdo da morte na poOs-
modernidade, fato este que esta relacionado com o avango da tecnologia biomédica
e que propiciou o deslocamento do lugar da morte das residéncias para os hospitais,
tornando-a excluida, solitaria'®. Por outro lado, o médico torna-se distante, dominado
por uma sensacdao de fracasso em nao salvar uma vida. Torna-se, portanto,
imperioso reconhecer a finitude da vida e permitir que o paciente como ser biografico
possa ter uma morte digna e “vivé-la” segundo seus préprios valores e crengas
pessoais'®. Guiado por esses desafios, foi proposto o presente estudo, que visou
identificar o conhecimento dos pacientes sob CP domiciliares, da sua doenca e da

possibilidade de registrarem seus desejos de final de vida através de DAV.
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2.2 METODO

Estudo transversal e descritivo, onde foram avaliados pacientes adultos com
idade superior a 18 anos, afiliados a um plano de saude privado, que estavam sob
CP domiciliares na cidade de Floriandpolis, no ano de 2016. Neste plano os CP séo
prestados a pedido do médico assistente e sado efetuados por equipe
multiprofissional, por meio de Vvisitas domiciliares segundo periodicidade
estabelecida pelo profissional titular do caso.

Na época do estudo, o numero total de pacientes adultos sob esses cuidados
era de 215. Foram selecionados aleatoriamente 65 pacientes que receberiam as
visitas da pesquisadora responsavel pela pesquisa. Esse numero foi obtido levando-
se em consideracdo uma margem de erro amostral de 10%, com um nivel de
confianga de 95% e percentual maximo de 40%. Durante o periodo do estudo foram
excluidos 10 pacientes por falecimento ou alta por decisdo do médico responsavel,
sendo portanto avaliados 55 pacientes.

Todas as entrevistas foram realizadas pela autora do presente estudo, que
revestida da condicdo de observadora, ndao figurou em nenhum momento como
prestadora de quaisquer servicos profissionais, condicdo essa de conhecimento
prévio as entrevistas de todos os sujeitos da pesquisa em pauta. Todos os pacientes
assinaram um TCLE, onde constava a informagao que todos os dados colhidos pelo
estudo seriam protegidos pelo sigilo. Dessa forma foram entrevistados os 55
doentes, nos meses de margo a agosto de 2015.

Precedendo a entrevista inicial, a pesquisadora realizou contato telefénico
com todos os pacientes para saber da possibilidade de aceitarem a participagdo no
estudo quando foram agendadas as visitas, sempre realizadas na casa do paciente.
Por ocasido da primeira visita e a obtengdo do TCLE dos sujeitos da pesquisa,
procedeu-se a aplicacdo do questionario, que incluiu perguntas objetivas sobre
dados demograficos e clinicos, sendo também colhidos dados para o calculo do PPS
(Escala de Performance Paliativa) e do MM (Mini Exame do Estado Mental).

Outrossim, as variaveis estudadas em todos os casos foram: conhecimento
sobre diagndstico, prognéstico e expectativa de vida da enfermidade em curso;
opinido dos pacientes sobre a importancia do dialogo estabelecido com seus
familiares, médico e equipe de cuidados sobre a doenca que os acometia e quais

procedimentos, segundo seus entendimentos e valores pessoais, deveriam ser
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adotados quando da terminalidade de suas proprias vidas. Foram indagados a
respeito de informagdes que eventualmente teriam recebido sobre a possibilidade de
registrar seus desejos de final de vida, por meio da elaboracdo de uma DAV
pessoal. Igualmente foram questionados sobre outras variaveis como: preferéncia ou
nao pela internacdo em UTI; desejo de serem reanimados ou ndo na ocorréncia de
uma parada cardiorrespiratoria; local de preferéncia para 0 momento da morte, se na
préopria residéncia ou em ambiente hospitalar.

Adicionalmente, a pesquisadora estimulava os pacientes a discorrerem
livremente sobre questdes abertas, abordando conteudos como: Vocé foi informado
sobre o diagnéstico de sua enfermidade? Teve oportunidade de conversar com seu
meédico sobre o tratamento, se 0 mesmo poderia levar a cura, sobre a evolugao da
doenca e sobre a expectativa de vida que Ihe reservava o futuro? Conversou com
alguém sobre suas vontades de definir seu préprio tratamento em caso de
incurabilidade da doencga e possibilidade de morrer em decorréncia dela? Em caso
afirmativo vocé fez algum registro escrito ou verbal sobre como desejaria ser tratado
nessa circunstancia? No caso de sua doenga ser grave e incuravel, vocé desejaria
ser internado em UTI? Vocé desejaria ser internado em UTI ou preferiria morrer em
casa? Na hipotese de sofrer uma parada cardiaca desejaria ser reanimado?

Para efeito da andlise estatistica o banco de dados colhido foi construido a
partir dos questionarios aplicados e exportado para o programa SPSS 18.0
(Statistical Package for the Social Sciences SPSS) Version 18.0 [Computer
program]. Chicago: SPSS Inc.; 2009). Na analise descritiva, os dados qualitativos
serdo apresentados na forma de frequéncia simples e relativa. Na analise
comparativa do estado mental (MM > 24 ou <24) em relagao as percepgdes dos
pacientes sobre condutas em final de vida foi utilizado o teste Exato de Fisher com
razdo de prevaléncia (RP) e intervalo de confianga de 95%. Foi considerado o nivel
de significancia de 95% (p<0,05).

Pesquisa aprovada pelo parecer n° 1.193.273 do Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade do Sul de Santa Catarina (UNISUL).

2.3 RESULTADOS E DISCUSSAO
As caracteristicas clinico demograficas dos pacientes que compdem a

amostra estdo expressos na Tabela 1.
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Tabela 1 - Caracteristicas clinico- demograficas dos
pacientes estudados no servico de atendimento
domiciliar de um plano de saude, Florianopolis,

2016.
Caracteristicas Pacientes
Clinico-demograficas n %
Género
Feminino 35 63,6
Masculino 20 36,4
Idade
25-50 anos 8 14,5
51-70 anos 14 25,5
71-90 anos 25 45,5
91-105 anos 8 14,5
Escolaridade
0-3 anos 5 9,1
4-8 anos 15 27,3
Mais 8 anos 35 63,6
Capacidade mental/MM*
MM<24 16 29,1
MM=24 39 70,9
Funcionalidade/PPS™
PPS<50 46 83,6
PPS=60 9 13,4
Diagnostico da doenga
base
Neoplasica 12 21,8
Cronico- 43 78,2
degenerativa ndo
neoplasica

* MM — Mini-Mental (Mini Exame do estado mental)
** PPS — Palliative Performance Scale

Analisando as caracteristicas demograficas do grupo estudado (Tabela 1)
percebemos que a maioria dos entrevistados eram mulheres, com idade superior a
75 anos e com um bom grau de escolaridade.

Em relagdo ao PPS, variavel que avalia o grau de funcionalidade dos
pacientes e prognostico, 83,6% esteve abaixo de 50, significando um prognéstico de
104 dias de vida, quando considerado estudo referencial que pesquisou a sobrevida
média de pacientes com neoplasia e doencas cronico-degenerativas'®. Outro estudo
que analisou apenas pacientes com neoplasia, revelou prognostico de sobrevivéncia

inferior a 34 dias®, o que evidencia prognoéstico de vida bastante limitado e enfatiza
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a necessidade de estabelecer-se dialogo respeitoso e responsavel com pacientes
sobre seus desejos de final de vida.

Quanto a avaliagdo da fungao cognitiva, MEEM, foi estabelecido um grau de
corte em 24 sendo que 70,9% dos pacientes estavam acima desse valor significando
preservacao bastante satisfatéria de suas capacidades cognitivas, o que l|hes
conferia capacidade funcional mental adequada para tomar decisdes.

Considerando o diagndstico da doencga de base, verificamos que 78,2% dos
pacientes era portador de enfermidades cronico-degenerativas, dado concordante
com o registrado na literatura que evidencia, outrossim, aumento da prevaléncia
dessas doencas em proporcéo direta com o aumento da longevidade humana'.

Os resultados obtidos pela pesquisa, somados ao significativo grau de
comprometimento fisico dos pacientes, configura cenario para uma analise bioética
considerando a autonomia de vontade e a extrema vulnerabilidade dessas pessoas
situadas no limiar da vida, merecedoras de atengédo meédica que priorize 0 bem-estar
e o respeito as histérias biograficas dos pacientes, condicdo essa que somente sera
adequadamente cumprida se oferecidos os CP por profissionais especializados?'.

O grau de conhecimento dos pacientes sobre diagndstico e prognéstico das
doengas que os vitimam, assim como o0 atendimento de seus desejos sobre a
condugao dos procedimentos terapéuticos e os esclarecimentos que possuiam

sobre DAV estao expressos na Tabela 2.
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Tabela 2 — Relagao entre desejos de final de
vida e a capacidade funcional mental (MM) dos
pacientes estudados no servigco de atendimento
domiciliar de um plano de saude, Floriandpolis,

2016.

Desejos de Pacientes Pacientes

final de vida MM'<24  MM=24

n(%) n(%)

Sabe sobre

diagndstico 12 (75) 39 (100)
Sim 4 (25) -
Nao

Sabe o prognéstico
Sim 7 (44) 37 (95)
Nao 9 (56) 2 (5)

Dialogo com a familia

sobre diretivas
Sim - 12 (31)
Nao 16 (100) 27 (69)

Desejo de ser

internado

em UTI™ 4 (25) 8 (21)
Sim 7 (44) 30 (77)
Nao 5 (31) 1(2)
N&o sabe

Local que deseja

morrer 8 (50) 22
No Lar 5(31) (56)
No Hospital 3 (19) 9 (23)
Nao sabe 8 (21)

Deseja ser

reanimado em caso

de PCR™ 11 (69)  32(82)
Sim 2(12) 5(13)
Nao 3 (19) 2 (5)
N&o sabe

*MM — Mini Mental
**UTI — Unidade de Terapia Intensiva
***PCR — Parada Cardiorrespiratéria

A analise comparativa entre a capacidade funcional mental (MM) dos
pacientes e suas percepgdes sobre condutas em final de vida aplicando o teste de

Fischer sdo apresentadas na Tabela 3.
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Tabela 3. Comparacgao entre a capacidade funcional mental (MM) e as
percepcdes sobre condutas em final de vida dos pacientes estudados no
servigco de atendimento domiciliar de um plano de saude, Floriandpolis, 2016.

Pacientes Pacientes RP (IC) p
MM=24  MM'<24
n (%) n (%)

Sabe sobre 39 (100) 12 (75) 1,333 (1,005 — 0,010

diagndstico 1,769)

Sabe o prognéstico 37 (95) 7 (44) 2,168 (1,238 — <0,001
3,798)

Nao dialogam com a 27 (69) 16 (100) 0,692 (0,561 — 0,017

familia sobre 0,853)

diretivas

Nao desejam ser 30 (77) 7 (44) 1,758 (0,983 — 0,041

internado 3,145)

em UTI™

Deseja morrerno Lar 22 (56) 8 (50) 1,128 (0,643 — 0,889
1,981)

Deseja ser 32 (82) 11 (69) 1,193 (0,831 — 0,460

reanimado em caso 1,713)

de PCR™

*MM — Mini mental
**UTI — Unidade de Terapia Intensiva
***PCR — Parada Cardio Respiratoria

A analise dos dados obtidos mostram que os pacientes com MM=24, com
capacidade funcional mental preservada, 100% deles tinham pleno conhecimento do
diagndstico da doenga que os acometia e 95% deles estavam informados sobre
prognostico desfavoravel de suas enfermidades. Com relagdo aos pacientes com
MM<24, com capacidade funcional menta comprometida, somente 75% dos doentes
sabia o diagnéstico e 44% o prognodstico. Estes fatos possibilitam concluir que,
considerando os dois subgrupos, respectivamente, 1,33 e 2,168 vezes dos pacientes
com MM=24 apresentava pleno conhecimento sobre seu diagnéstico (p=0,010) e
prognostico (p<0,001) quando comparados aos pacientes com MM<24.

Na variavel, referente a eventuais dialogos mantidos sobre seus desejos de
final de vida, os pacientes com MM=224, 31% desses doentes declarou ter
conversado com familiares. Considerando os pacientes com MM<24, 100% né&o
manteve dialogo com a familia, o que faz pressupor que, embora seja baixo o indice
(31%) dos que mantiveram processo dialégico, ter melhor estado mental predispde

o paciente a dialogar sobre DAV com a familia (p=0,017). Dado que merece registro
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€ o alto indice de pacientes que embora detendo condi¢gdes de maior lucidez sobre o
prognostico de suas enfermidades, 69% nao foi motivado a efetuar suas DAV, o que
parece evidenciar que nossa sociedade ainda n&o se encontra preparada para
abordar o tema da finitude da vida. Porque, mesmo diante da iminéncia da morte os
pacientes, familiares e médicos ndo conversam sobre a morte?

Basta para tanto, verificar que apenas um dos pacientes estudados havia
realizado suas DAV, sendo que trés manifestaram o interesse em fazé-las, apds
terem sido informados pela autora do presente estudo. Apesar de grande numero
dos pacientes estarem cientes dos progndésticos limitados de suas vidas, afirmaram
que nenhum dos profissionais de saude que os atendiam, incluindo os médicos,
havia-lhes esclarecidos sobre a possibilidade de manifestarem-se sobre seus
desejos pessoais de cuidados ao final da vida em forma de uma DAV.

Drane e Pessini®® opinam que o médico “deve fazer o que vém das
necessidades do paciente e que este esta assustado, incapacitado e procura a ajuda
do médico para uma relacdo humana e nao apenas técnica”. O médico e equipe
devem considerar as perdas que toda pessoa portadora de uma enfermidade grave
sofre, sobretudo as limitagbes impostas pela prépria doenga, que a faz perder a
capacidade de conferir sentido a existéncia ao perceber reduzidas suas
possibilidades de viver com dignidade®.

Ter competéncia técnica € obrigacdo minima necessaria para o exercicio da
medicina, o que, entretanto ndao ¢é suficiente para atender as demandas
apresentadas por um paciente que se encontra no final da vida. Nessa circunstancia
€ necessario que o profissional esteja preparado para ouvir atenta e
respeitosamente aquele ser biografico que sofre nas dimensdes fisicas, psiquicas,
sociais e espirituais, respeitando seus valores e crengas pessoais, ao tempo em que
fornegca-lhe todas as informacbes referentes ao progndstico, possibilidades
terapéuticas para que o enfermo possa efetuar suas escolhas da maneira a mais
auténoma possivel®.

A dificuldade dos médicos em manter dialogo respeitoso e esclarecedor com
pacientes portadores de doencas incuraveis ocorre, entre outros motivos como a ja
apontada cultura de negagao da morte, entretanto ndo podemos deixar de expor as
cronicas caréncias do ensino de graduagcdo em temas referentes as humanidades
médicas. Ainda no século XIX, o médico espanhol José de Letamendi®® (1894)

(1828-1897), cunhou uma frase que bem expressa as limitagdes do ensino médico
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tradicional. Assim se expressou o patologista: “O médico que s6 sabe medicina, nem
mesmo medicina sabe” %,

A morte é um tema sempre presente em nossa cultura. Philippe Ariés®*
ensina que o homem reage a morte de acordo com o seu periodo historico. Na pés-
modernidade a morte foi excluida, sendo transferida do domicilio para o hospital, em
parte pelo progresso tecnolégico mas, sobretudo, porque a sociedade
contemporanea ilusoriamente imagina que a tecnociéncia podera vencé-la. Dessa
forma surge o sentimento de fracasso diante da morte, principalmente do médico,
que passa a combaté-la com o uso desproporcional de procedimentos inuteis, o que
gere a distanasia ou futilidade terapéutica, que representa o prolongamento
descabido do processo de morrer, tendo como resultado tdo somente o aumento do
sofrimento de paciente e familiares®*.

Segundo Kovacs' deve-se resgatar a morte humanizada, cercada por
familiares e amigos e com a afirmacao dos valores e crengas do paciente. Kubler-
Ross?® argumenta que a morte é parte integral de nossas vidas e da significado a
existéncia humana. Ariés®* diz que “a morte deve apenas se tornar a saida discreta,
mas digna, de um ser vivo sereno (...) sem esforgco nem sofrimento e finalmente,
sem angustia”.

Com o avango das tecnologias que permitem prolongar artificialmente a vida
biolégica, com o ensino médico que privilegia o diagndstico e tratamento de doengas
e subestima a realidade biopsicossocial e espiritual de todo ser humano, nao se
pode esperar que o profissional esteja preparado, ao final do curso, para cuidar de
um paciente cuja morte € inevitavel, se ele proprio ndo recebeu formagao adequada
para lidar com o tema da morte e da finitude humana?®.

Bonamigo, Pazini & Putzel*’

sao categoricos ao afirmar que esperar um maior
envolvimento de médicos e outros membros da equipe de cuidados para discutir e
auxiliar pacientes a elaborar um documento em que exponham seus desejos ao final
de suas vidas pessoais sera tarefa inutil pois eles (profissionais de saude) ndo foram
preparados para tanto no periodo de graduagao.

Em 1995 foi publicado um estudo sobre o ensino médico em escolas nos
Estados Unidos da América que comprovou existir um enorme vazio sobre temas
que abordassem questdes referentes a morte e o processo de morrer, tanto no

periodo de graduagdo como nos programas de residéncia médica®®.
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Passada uma década, Pinheiro?® publicou um estudo sobre conteudos nao
oferecidos aos estudantes de medicina dos ultimos anos do curso (5° e 6° anos) de
escolas médicas de Sao Paulo e apresentou os seguintes resultados: 83% declarou
nao ter recebido informagdes sobre cuidados a pacientes portadores de doencas
terminais; 63% né&o teve qualquer aula ou seminario sobre “como dar mas noticias”,
76% afirmou desconhecer critérios clinicos para o tratamento da dor em pacientes
oncoldgicos; para 82% dos alunos, em nenhum momento do curso foi-lhes ensinado
os critérios para uso de opidides. Pesquisa realizada com estudantes do Para
mostrou que apenas 8% dos estudantes de medicina sabiam o significado de
testamento vital. InUmeros outros estudos realizados sobre grade curricular de
cursos medicos evidenciam igualmente, a tendéncia predominante em incluir temas
relacionados a biotecnologia e auséncia quase completa de conteudos referentes
aos aspectos psicoldgicos, sociais e espirituais>®=2.

Todavia, apesar das evidencias apresentadas por inumeros estudos que
demonstram a necessidade da inclusao da disciplina de CP no ensino médico, nada
ou muito pouco foi feito para mudar essa realidade. Para tanto, basta saber que das
215 escolas de medicina existentes no pais até agosto de 2015, apenas quatro
ofereciam essa disciplina em suas grades curriculares®>.

Retornando a analise dos dados colhidos pelo estudo, ao considerar o desejo
de ser internado em UTI, observou-se que 77% dos pacientes com MM=24, com
capacidade funcional mental preservada, manifestou-se contrariamente ao
acolhimento dessa proposta, enquanto que naqueles com MM<24 o indice foi de
apenas 44%, o que mostra que o desejo de nao ser internado em UTI é
aproximadamente duas vezes maior nos pacientes com melhor estado mental
(p<0,05).

Em relacdo ao local de preferéncia para o falecimento, se em casa ou no
hospital e o desejo de ser reanimado em caso de parada cardiorrespiratéria (PCR)
nao houve diferenga entre os dois grupos. A maioria de ambos os grupos manifestou
preferéncia para que o falecimento ocorresse em casa e que, se tivessem uma
PCR, gostariam de ser reanimados. Esse fato que, a primeira vista, possa parecer
contraditorio, pois qualquer pessoa, apds o procedimento de reanimagao
cardiorrespiratoria, obrigatoriamente devera ser internado em UTI.

Como compreender esse aparente paradoxo ? A nosso ver, essa expressao

de vontade dos pacientes encontra respaldo em duas realidades, melhor dizendo, a
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cultura prevalente em nosso meio de negar a finitude da vida e, por outro lado, a
Obvia falta de dialogo entre médico e paciente que deveria ser franca e direcionada
para o esclarecimento das duvidas e insegurancas dos enfermos. Ha muito na
historia contemporédnea que a medicina vem sendo reconhecida como arte muda
(muta ars).

Todas essas contradigdes evidenciam falta de comunicacdo adequada entre
médicos, pacientes e familia. E necessario esclarecer que o paciente era
acompanhado por um médico do servico de CP domiciliares mas permanecia sob os
cuidados de seu médico assistente e nenhum dos dois conversou sobre a
proximidade da morte e desejos de final de vida.

Além disso a precaria relagcdo meédico-paciente e o desconhecimento ou
inseguranga em cumprir as resolu¢gdes do CFM e praticar a ortotanasia ou “boa
morte” sao outros fatores que favorecem uma ma comunicagdo entre médicos,
pacientes e familia. Discutiremos estes fatores mais detalhadamente a seguir.

Marques Filho e Hossne® consideram que a qualidade da relagdo médico-
paciente representa a base essencial da pratica clinica e o mais importante
elemento constituinte do ato médico, ao lado do respeito a autonomia do paciente e
o direito que lhe deve ser assegurado por seu meédico em prestar-lhe todas as
informacdes necessarias para que, auxiliado pelo profissional, possa tomar decisdes
que melhor atendam seus valores pessoais.

Para tanto, impbe-se uma atitude de confianga e respeito mutuo, sobretudo
quando se trata de decisbes referentes ao final da vida, que obriga ambos a
manterem um didlogo franco sobre os riscos e beneficios dos procedimentos
terapéuticos. Obviamente os familiares deverao participar de todas essas etapas, o
que obriga o médico a desempenhar importante papel para dirimir ddvidas e
questionamentos sobre condutas terapéuticas'>*>3°.

A Associacdo Americana de Hospitais (AHA)"' , em publicacdo denominada
“The Patient Care Partnership” define direitos e responsabilidades dos pacientes
internados em hospitais do pais, como, por exemplo, receberem dos médicos
assistentes todas as informagdes sobre o tratamento de sua enfermidade e garantir
0 respeito aos seus valores e crengas pessoais.

O CEM" vigente, ao tratar da relacdo com familiares e pacientes declara ser
vedado ao meédico desrespeitar o direito do paciente de decidir sobre o seu

tratamento e deixar de informar ao paciente sobre o seu diagndstico, progndstico,
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riscos e objetivos do tratamento. No capitulo referente aos Direitos Humanos alerta
que é vedado ao médico deixar de obter consentimento do paciente para realizar
quaisquer intervengdes ou deixar de garantir-lhe o direito para decidir livremente
procedimentos a serem efetuados sobre seu corpo.

A iminéncia da morte favorece que os doentes reflitam sobre o sentido de sua
existéncia pessoal; ao médico cabe o dever de mostrar-se solidario e disponivel para
mitigar, na medida do possivel, o enorme sofrimento vivido por aquele que vé
préximo o fim inexoravel de sua vida'®.

Kiibler-Ross?, ensina-nos que a morte faz parte da vida assim como o nascer
e o crescer e traz significado para a vida humana. Segundo a autora, constitui a
oportunidade de nos conhecermos, crescer como ser humano e percebermos o que
é realmente importante em nossa vida pessoal®.

Assim sendo, a relagdo médico-paciente pede por um equilibrio prudente
entre a autonomia de ambos, de tal forma que este pacto de confianga seja
alicercado em confianga mutua para que os procedimentos terapéuticos sejam
precedidos por dialogo respeitoso e implantados com critérios 0s mais consensuais
possiveis.

Adela Cortina®" referindo-se a ética das profissdes qualifica como “virtuoso”
aquele que busca a exceléncia e afasta-se da mediocridade, sempre levando em
conta a moralidade imperante na sociedade em que esteja inserida. Dentro dessa
perspectiva, cabera ao “novo” profissional de saude a arte de conciliar seus
conhecimentos técnicos baseados no conhecimento cientifico com as convicgoes
morais e os desejos manifestados por pacientes e seus familiares.

Desde logo, faz-se necessario considerar os diferentes significados que a
comunidade médica atribui para os termos eutanasia, distanasia e ortotanasia'®.
Eutanasia, pratica condenada pela legislagdo patria, consiste em utilizar-se de
procedimentos ativos para provocar a morte de uma pessoa. Distanasia resulta da
utilizacao de procedimentos médicos que mantém artificialmente a vida de uma
pessoa, sem que exista qualquer possibilidade de cura, ja que todos os esforgos
terapéuticos empregados sao reconhecidamente inuteis e servem apenas para
prolongar a agonia de pacientes portadores de enfermidades terminais. Finalmente a
ortotanasia € uma pratica que conta com amparo ético, recomendada pela quase

totalidade das entidades médicas do mundo moderno. Consiste no emprego de
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procedimentos terapéuticos que visam oferecer alivio e conforto aos pacientes
portadores de doencas incuraveis'®.

Até a primeira metade do século XX era comum ouvir de médicos a
expressdo de que “nada mais havia por fazer” para esses pacientes.
Contrariamente, sabemos hoje que ha muito que fazer para essas pessoas,
oferecendo-lhes tratamento adequado por meio de procedimentos cientificamente
reconhecidos, constituindo a nova especialidade médica denominada medicina
paliativa, que é exercida regularmente na maioria dos servigos de atendimento
meédico do pais, ainda que ocupe espaco restrito nos curriculos médicos como ja
mencionado anteriormente™®.

Nesse sentido, abordaremos na sequéncia duas resolucbes do CFM que
tratam dessa tematica. A primeira delas, Res. CFM 1805/2006'° orienta os médicos
para limitar ou suspender procedimentos considerados futeis ou desproporcionais no
tratamento de pacientes proximos a terminalidade da vida. Essa orientacdo dada em
2006 foi incorporada no atual CEM™.

A segunda Resolugdo, Res. CFM 1995/2012" versa sobre DAV, objeto
central do presente estudo e estabelece como direito do paciente o registro da
manifestacdo de suas vontades pessoais sobre como deseja ser tratado quando for
vitimado por doenca incuravel. Reconhece como suficiente uma declaracéo feita
pelo paciente a seu médico assistente, especificando os procedimentos terapéuticos
que deseja ou nao sejam efetuados quando for acometido por doenga incuravel em
situacao de terminalidade de sua propria vida. Cabera ao médico assistente registrar
em prontuario proprio as decisbes expressadas pelo paciente, sendo que nenhum
familiar podera solicitar seja feito qualquer procedimento outro que contrarie os
desejos manifestados previamente pelo paciente.

Segundo Dadalto™, “uma diretiva antecipada é um termo geral que contém
instrucdes acerca de futuros cuidados médicos que uma pessoa [que tenha
formulado quando no dominio pleno de seu juizo decisério e feito com antecedéncial
e que [deseja ser cumprida] quando [a mesma] estiver incapaz de expressar sua
vontade”. Compreende, segundo a autora, dois tipos de documento o Testamento
Vital e o Mandato Duradouro. O Testamento Vital € uma espécie de diretiva de
vontade restrita a situagdes de final de vida. O Mandato Duradouro € um documento
no qual o paciente nomeia um procurador, que devera ser consultado pelos

médicos, em casos de incapacidade temporaria ou definitiva do paciente para



32

decisdes sobre futuros tratamentos de satde. Dadalto'® recomenda que as pessoas
interessadas realizem os dois documentos.

O despreparo dos profissionais de saude para lidar com pacientes portadores
de doencgas terminais se revela no cotidiano dos médicos intensivistas, conforme
demonstrou Forte®® em sua tese doutoral realizada com médicos das 11 UTI do
complexo médico do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da
Universidade de Sao Paulo (FAMUSP). O autor estudou as condutas médicas
defendidas por médicos daquelas 11 unidades diante de dois casos hipotéticos de
pacientes portadoras de doencgas terminais, tendo demonstrado que 58% dos
meédicos nao se dispunha a realizar qualquer iniciativa de dialogo para compartilhar
com os pacientes, mesmo que lucidos, sobre suas decisdes terapéuticas, por
considera-las unicamente de suas competéncias pessoais. Em um caso, em que a
paciente ja havia expressado o desejo de nao receber procedimentos invasivos,
19% dos médicos considerou desnecessario atender a manifestagcdo de vontade
prévia da paciente e instituiu os procedimentos que a seu ver seriam 0s mais
adequados, baseados nas melhores praticas clinicas.

Esses resultados apontam para a dificuldade do médico aceitar a sua
limitagdo como curador e também como comunicador em situacdes de conflito®®*',
Ressalta-se que o temor dos médicos por processos judiciais influi diretamente nas
decisdes de final de vida. Por outro lado, os problemas enfrentados por pacientes e
familiares relacionam-se diretamente a dificuldade do didlogo sobre a terminalidade
da vida ***°.

Forte3® identificou, em estudo mencionado anteriormente, que um numero
expressivo de médicos intensivistas prolongaria a vida de um paciente alegando que
o fazia por receio de ser submetido a um eventual processo judicial demandado por
um parente do enfermo, acusando-o de omissdo de socorro. Entretanto, embora
sem contar com legislacao especifica, ha um entendimento no meio juridico que ao
limitar ou suspender um procedimento considerado desnecessario ou inutil, o
médico ndo podera ser acusado de homicidio*®*’.

Silveira, Kim e Langa*® publicaram uma pesquisa para avaliar a importancia
das DAV formuladas por 3746 pessoas e concluiram que os mesmos tiveram suas
preferéncias atendidas pela equipe médica. Todavia, apesar do amplo

reconhecimento e divulgacdo das DAV, sobretudo em paises de cultura anglo-
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sax0nica, estudo realizado em 2013 mostrou que apenas 26,3% dos cidadaos norte-
americanos tinha realizado sua diretivas antecipadas de vontade®.

Em sintese, embora estejam bem definidas as competéncias necessarias
para oferecer atendimento médico adequado para que os pacientes possam ter um
final de vida menos sofrido, as barreiras culturais e de educacado profissional
constituem os maiores fatores impeditivos para que se torne realidade o direito

humano de morrer com dignidade.

2.4 CONSIDERAGOES FINAIS

O presente estudo mostrou que, para os 55 pacientes analisados e atendidos
em programa de assisténcia domiciliar voltada para o tratamento de doentes com
expectativa de vida reduzida, ndo foram adotadas iniciativas que buscassem
esclarecer a real situagao das enfermidades desses doentes. Pode-se inferir que os
médicos prestadores da assisténcia no final da vida nédo estdo preparados para
enfrentar questdes relativas a morte e a finitude humana, e tampouco para orientar
seus pacientes quanto ao direito do exercicio da autonomia através de DAV.

Embora exista definicdo ética através das resolugdes do CFM, 6érgéo
reconhecido por lei como habilitado para controlar o exercicio profissional e oferecer
orientagdes éticas para os profissionais, os médicos sentem-se inseguros para
adotar medidas que vedem a pratica da distanasia, resultando por consequéncia,
que os pacientes em fase terminal da vida sejam impedidos de ter uma morte digna.

Faz-se necessario comentar que, embora seja uma amostra pequena de
sujeitos da pesquisa, sdo pessoas portadoras de plano privado de saude, com
satisfatorio grau de escolaridade, atendidas por profissionais treinados para prestar
assisténcia domiciliar. Caberia indagar como mudar essa realidade?

As aparentes contradi¢des observadas nas respostas dos pacientes, além da
falta de didlogo com o médico, representam um fendbmeno mais amplo de natureza
cultural que evidenciam a vulnerabilidade humana diante da finitude da vida.
Elizabeth Kiibler-Ross® nos ensina quéo dificil é a tarefa de enfrentar a morte e o

morrer e todas as pendéncias existenciais que carregamos ao longo da vida.
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Sugere-se que os planos de saude invistam em treinamento dos médicos
visando a reconstrugdo da relagcdo meédico-paciente, distanciada por motivos
diversos, estimulando a familia a conversar sobre a morte. Realizar cursos com
técnicas de comunicagao para que os profissionais tenham habilidades para manter
com seus pacientes um processo deliberativo que resulte em tomada de decisbes
que respeitem o ser humano em seus aspectos biopsicossociais e espirituais.

Motivar os médicos a respeitarem os valores dos pacientes e sua atitude
frente a uma doencga grave auxiliando-os a decidirem sobre condutas, e demonstrar
a importancia de realizar DAV para conseguir que seus desejos de final de vida
sejam atendidos.

Entendemos, finalmente, que estudos mais robustos devam ser levados a
efeito sobre esse tema, verificando também pacientes atendidos pelo SUS (Sistema

unico de Saude).

Sobre os autores:

Maria Aparecida Scottini formulou a hipotese inicial e realizou pessoalmente
todas as entrevistas com os pacientes.

José Eduardo de Siqueira e Rachel Moritz orientaram a pesquisa e efetuaram

as corregoes finais do texto.
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ANEXO A — ESCALA DE PERFORMANCE PALIATIVA (PPS)

Quadro 1

— Palliative Performance Scale

% Ativi evidéncia 5 Nivel
Deambulacao videde € Autocuidado Ingesta 5 .-da.
de doenca consciéncia
Atividade normal
100 Completa e trabalho, sem Completo Normal Completo
P P P
evidéncia de doenca
90 Atividade normal
Completa e trabalho, alguma Completo Normal Completo
evidéncia de doenca
Atividade normal
80 Normal ou
Completa com esforcgo, alguma Completo 5 Completo
AP reduzida
evidéncia de doenca
70 Incapaz para o
Reduzida trabalho, doenga Completo Norma_l ko Completo
S A g reduzida
significativa
l , j oo let
@ . ﬁcapaz pase h.Ob{)’ES/ Assisténcia Normal ou Corr':p Shha
Reduzida trabalho doméstico, p 2 periodos de
Dy 2 ocasional reduzida =
doenca significativa confusdo
Mator paie Incapacitado para A Completo ou
50 do tempo Assisténcia Normal ou 2
qualquer trabalho, 2 S 2 periodos de
sentado ou consideravel reduzida i
: doencga extensa confusao
deitado
2 | a: ra R
40 Maior parte peapaspe Assisténcia Completo ou
a maioria das Normal ou TR
do tempo SR quase - sonoléncia,
atividades, doenga reduzida 22
acamado completa +/- confusdo
extensa
Incapaz para PRI Completo ou
30 Totalmente p pa Dependéncia | Normal ou N prete
qualquer atividade, . sonoléncia,
acamado completa reduzida s
doenca extensa +/- confusdo
0 : —— ——
20 Tatalinente ncapaz para Dependéncia Minima a Complsto‘ou
qualquer atividade, pequenos sonoléncia,
acamado completa ~
doenca extensa goles +/- confusdo
| z para 2 idados Sonolénci
Totalmente Sl sl e Dependéncia Clijda N -
10 qualquer atividade, com a ou coma, +/-
acamado > completa s
doenca extensa boca confusdo
0 Morte — — — —

Fonte: Victoria Hospice Society. J Pall Care, v. 9, n. 4, p. 26-32. Traducgao livre de Maria Goretti Maciel/

Ricardo Tavares de Carvalho.
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ANEXO B — MINI EXAME DO ESTADO MENTAL (MEEM)

Identificacao do cliente
Nome:

Data de nascimento/idade:
Escolaridade: Analfabeto ()
Avaliagdo em: / /

Oa3anos ()
Avaliador:

Pontuagbes médximas

Sexo:
4a8anos( )

mais de 8 anos ()

Pontuagdes méximas

41

Orientacao Temporal Espacial
1. Qual é 0 (a) Dia da semana?__
Dia do més?
Més?
Ano?
Hora aproximada?___
2. Onde estamos?
Local?
Institui¢do (casa, rua)?____
Bairro?
Cidade?
Estado?

1
1
1
1
1

—_ = e

Linguagem
5. Aponte para um ldpis e um reldgio. Faga o paciente
dizer o nome desses objetos conforme vocé os aponta

2

6. Faca o paciente. Repetir “nem aqui, nem ali, nem
1a”.
1

7. Faga o paciente seguir o comando de 3 estdgios.
“Pegue o papel com a mdo direita. Dobre o papel ao
meio. Coloque o papel na mesa”.

Registros

1. Mencione 3 palavras levando 1 segundo para cada
uma. Peca ao paciente para repetir as 3 palavras
que vocé menciou. Estabeleca um ponto para cada
resposta correta.

-Vaso, carro, tijolo

3. Atencdo e calculo
Sete seriado (100-7=93-7=86-7=79-7=72-7=65).
Estabeleca um ponto para cada resposta correta.
Interrompa a cada cinco respostas. Ou soletrar apalavra
MUNDO de trés para frente.

5

3
8. Facga o paciente ler e obedecer ao seguinte:
FECHE OS OLHOS.

1

09. Faca o paciente escrever uma frase de sua
propria autoria. (A frase deve conter um sujeito e um
objeto e fazer sentido).
(Ignore erros de ortografia ao marcar o ponto)
1

10. Copie o desenho abaixo.

Estabeleca um ponto se todos os lados e

angulos forem preservados e se os lados da intersegdo
formarem um quadrildtero.

1

4. Lembrancas (memoria de evocacio)
Pergunte o nome das 3 palavras aprendidos na questdo
2. Estabeleca um ponto para cada resposta correta.

3
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3 CONSIDERAGOES FINAIS

Este estudo mostra que as pessoas atendidas nesse programa de
atendimento domiciliar eram idosas, na maioria mulheres, predominantemente com
doencgas cronico-degenerativas e com um prognéstico de vida limitado o que define
um perfil apropriado para CP.

Nos pacientes com capacidade mental preservada, a maioria sabia o seu
diagndstico e progndstico mas ndao conversaram sobre isso com a familia nem com
seu medico. Vemos aqui que apesar da consciéncia da gravidade de sua doenca e
da proximidade da sua morte os doentes estudados tem dificuldades de conversar
sobre isso. Quanto aos desejos de final de vida, o dobro dos pacientes com
capacidade cognitiva preservada manifestaram o desejo de ndo serem internados
em uma UTI comparados aos doentes com capacidade mental alterada. Porém a
maior parte dos pacientes estudados nao desejavam serem internados em UTI,
gostariam de falecer em casa mas contrariamente a tudo isso a maioria queria ser
reanimado em caso de parada cardiaca. Estes resultados demostrando decisdes
contraditorias dos pacientes a respeito de condutas como reanimagao e ser
internado em UT], indicam pouca informacéao e discussdo com seu médico sobre seu
prognostico e as consequéncias que podem resultar destes tratamentos perante a
gravidade da doencga existente.

O dialogo com os pacientes revela que ndo houve conversa entre estes e o
médico sobre o seu prognostico limitado, a necessidade de planejar sua finitude,
comunicar a familia sobre o que desejam em sua morte ou resolverem pendéncias
existentes em sua vida. E necessario colocar que os pacientes eram acompanhados
por um médico do servigo de CP domiciliares mas permaneciam sob os cuidados de
seu médico assistente e nenhum dos médicos conversou sobre o processo de
terminalidade.

Os médicos continuam a nao discutir desejos de final com os pacientes e
familia e nem a orienta-los a fazerem suas DAV. Considerando que € uma amostra
de pacientes de um plano de saude com um bom nivel de escolaridade e com
médicos fazendo CP domiciliares onde discutir a terminalidade, decisdes de final
de vida e orientar sobre DAV deveria ser prioritario, percebemos que apesar do CFM

fazer resolugdes para orientar a conduta médica os médicos nao estao utilizando-as.
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Sabemos que existem dificuldades também por parte da familia em aceitar a
morte e discutir sobre a terminalidade principalmente envolvendo uma pessoa a
quem esta ligada afetivamente. Mas cabe ao médico iniciar o dialogo sobre finitude e
mostrar a possibilidade de utilizar a expectativa da morte como um aprendizado para
valorizar o que é importante em nossas vidas e resolver pendéncias como nos
ensina Kibler-Ross. O processo de morrer pode ser doloroso para muitas pessoas,
€ um momento de sofrimento emocional e ter alguém que se importe com nosso
sofrimento nesta fase fundamental da vida humana pode trazer muita paz e conforto
para o paciente e familia (KUBLER-ROSS, 1986). E o médico através de uma
relacdo de confianca estabelecida com o paciente, deve ser esta pessoa.

Considerando que os pacientes de planos de saude pagam para receber
assisténcia meédica esta deveria ser de qualidade e com o objetivo de atender suas
necessidades. Assim sugere-se que o0s planos realizem treinamento em
comunicacdo para toda a equipe de saude para que esses profissionais
desenvolvam habilidades para deliberar com o0s pacientes a respeito de seu
tratamento e desejos de final de vida.

E necessario resgatar a relacdo médico-paciente aprendendo a verificar os
valores do paciente, suas crencas e seus desejos de final e estimula-los a registra-
los sob a forma de DAV para facilitar que sejam atendidos.

Devemos observar que se os pacientes em processo de terminalidade que
pagam por planos privados de saude nao estao tendo suas necessidades atendidas,
como esta o atendimento de pessoas com doencgas incuraveis no servigo publico?
Podemos também nos perguntar se é justo que as pessoas recebam tratamentos
diferentes em termos de qualidade apenas por nao ser capaz de pagar por ele.

Sugere-se novos projetos sobre este assunto mas esperamos contribuir para
reflexdes sobre a qualidade de vida e de morte dos pacientes em final de vida e da

necessidade de orientar os pacientes a realizarem suas DAV.
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