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RESUMO

O desenvolvimento técnico-cientifico favorece a manutencdo da vida a qualquer
custo, em paralelo, a formagcdo académica e a pratica assistencial quando o foco
esta na cura de doencas, tende a ser mais tecnicista. Os Cuidados Paliativos ao
oferecer suporte multidimensional as pessoas com diagnéstico de doenca sem
possibilidade de cura coloca-se frente a finitude da vida, com isso, observa-se a
importancia de analisar as relacfes de cuidado. A partir deste cenario, pergunta-se
como o vinculo terapéutico se manisfesta na comunicacdo de uma noticia dificil e na
tomada de decisdo em uma conferéncia familiar de Cuidados Paliativos? A hipotese
€ que o vinculo terapéutico favorece a comunicacdo de uma noticia dificil e a
tomada de decisdo, ou seja, nesse espaco onde as subjetividades séo respeitadas e
acolhidas, o cuidado pode ser realizado de forma mais humana e integral. A
presente pesquisa tem como objetivo geral, analisar, a luz da bioética, como o
vinculo terapéutico e o cuidado humanizado se manifestam em uma conferéncia
familiar em Cuidados Paliativos. Os objetivos especificos sdo compreender a
interface entre a Bioética e os Cuidados Paliativos; identificar as etapas da
comunicacdo de mas noticias; compreender o vinculo terapéutico e analisar os
momentos de tomadas de decisdo. Trata-se de um estudo com abordagem
qualitativa, do tipo exploratéria, com método monografico, realizada a partir da
observacdo de um fendmeno da vida real. A coleta de dados foi realizada em uma
conferéncia familiar de Cuidados Paliativos, composta por membros da equipe
multidisciplinar da comissdo de Cuidados Paliativos e os familiares de um paciente
gue estavam sob seus cuidados, em um hospital de alta complexidade da cidade de
Curitiba-PR. A pesquisa foi dividida em trés etapas, sendo a primeira uma
contextualizacdo tedrica dos conceitos da Bioética e dos Cuidados Paliativos, na
segunda etapa foi realizada a descricdo do caso acompanhado e, finalmente, uma
discussdo englobando os conceitos e o cenario analisado. Ao olhar para as
fragilidades inerentes ao ato de cuidar, encontrou-se no momento da conferéncia
familiar a oportunidade para analisar, sob a luz da Bioética, as questdes que
envolvem o cuidado do paciente e seus familiares em Cuidados Paliativos. Ao aliar
cientificidade e valores humanos em um cuidado humano e integral para as pessoas
vulnerabilizadas pela doenca e pelo sofrimento € possivel a paliacdo adequada dos
sintomas proporcionando um viver com mais qualidade e mantendo dignidade até o
fim.

Palavras-chaves: Bioética. Cuidados Paliativos. Conferéncia Familiar. Vinculo
Terapéutico.



ABSTRACT

Technical and scientific development favors the maintenance of life at all costs. In
parallel, academic training, and care practice, when focusing on curing diseases,
tends to be more technical. The palliative care, by offering multidimensional support
to people diagnosed with disease beyond the possibility of cure, faces the finitude of
life. Thus, the importance of analyzing care relationships is observed. From this
scenario, one wonders how the therapeutic bond manifests itself in communicating
the bad news and the decision making at a family conference in Palliative Care. The
hypothesis is that in this space where subjectivities are respected and accepted, care
can be performed in a more humane and integral way. This research has the general
aim to analyze, in the light of Bioethics, the issues that emerge in a family conference
in Palliative Care with a focus on humanized and integral care. Specific objectives
are to identify the stages of bad news communication; to understand the therapeutic
bond; to analyze the moments of decision making; and to understand the interface
between the Bioethics and Palliative Care. This is a study with a qualitative
approach, of the exploratory type, with a monographic method, performed from the
observation of a real-life phenomenon. Data collection was performed at a family
conference in Palliative Care, composed of members of the multidisciplinary team of
the Palliative Care committee and the relatives of a patient under their care, in a high
complexity hospital in Curitiba-PR. The research was divided into three stages, the
first being a theoretical contextualization of the concepts of Bioethics and Palliative
Care, in the second stage description of the case followed and finally, a discussion
encompassing the concepts and the scenario analyzed. When looking at the
weaknesses inherent in the act of caring, it was found at the moment of the family
conference the opportunity to analyze, under the light of the Bioethics, the issues
involving the care of patients and their families in Palliative Care.

Keywords: Bioethics. Palliative care. Family Conference. Therapeutic Bond.



Um relato de experiéncia ou, possivelmente, onde tudo comecou...

Certa vez ouvi um colega dizer que para trabalhar no hospital era preciso tirar
0 coracdo e deixa-lo na gaveta. Isso sempre voltava a minha mente quando
observava a postura dos profissionais na assisténcia e as minhas proprias atitudes.
Tirar algo que nos mantém vivo!? Estar vivo é sentir, sentir nos faz humano, faz com
gue nao passemos indiferente pelo outro, pois entendemos que o outro faz parte de
nos. O bem ou mal que fazemos aos outros e ao planeta fazemos a nGs mesmos,
pois tudo € uma grande e linda teia, tudo estd interligado. Se algo ndo vai bem e
desequilibra nosso entorno, nos desarmoniza. Mas entendo que quando
trabalhamos com tanta dor e sofrimento, precisamos tomar decisdes assertivas,
algumas vezes estamos em situacfes que exigem respostas rapidas, precisamos
usar a razao. Por isso, falo sobre essa linha tdo ténue entre ser humano e envolver-
se emocionalmente com cada caso...

Era uma manhad ensolarada. Entro em uma enfermaria do hospital. Vou
atender a paciente que esta no ultimo leito. Uma mulher, vitima de um
atropelamento, traumatismo cranio encefélico, ndo responsiva. Enquanto realizo a
fisioterapia, percebo o otimismo da paciente do primeiro leito. Uma senhora com um
quadro de paraplegia (auséncia de movimento nos membros inferiores) e até entéo,
sem diagnadstico definido. Uma situacdo que deixaria muitas pessoa sem chdo, mas
ela estava motivada e confiante com o seu tratamento...

Agora fago uma pausa nessa histéria e conto um pouco sobre a minha
trajetéria. Esses casos foram o0s que sempre me intrigaram. Sintomas fisicos,
capazes de alterar uma vida, sem uma causa biologica definida. Sé poderiam me
fazer olhar e buscar compreender as pessoas como totalidade. Ouvir relatos téo
profundos da alma humana me faziam perceber como todo o desenvolvimento das
tecnologias e da ciéncia ndo davam conta daquele sofrimento que eu visitava
diariamente em diversos leitos do hospital.

Aos poucos percebia o desgaste dos profissionais, dos colegas que
vivenciavam suas dores e muitas vezes escondiam sua vulnerabilidade para atuar
de forma técnica, se distanciando e reproduzindo aquilo que a academia orientou.
Resolvi me aproximar! A cada atendimento me surpreendia com 0s ensinamentos
recebidos daquelas pessoas que depositavam sua esperanca na reabilitacdo ou que

mesmo resignadas sentiam-se acolhidas através do toque, da escuta, da presenca.



Procurei dentro da instituicdo algo que fizesse sentido para além da minha prética
assistencial e participei do grupo de trabalho de humanizacdo. Fiz especializagao
em Gestdo e Promocdo da Qualidade de Vida, formacdo em Psicologia Corporal e
Terapia Familiar Sistémica, busquei cursos em terapias complementares que me
auxiliassem a compreender um pouco da alma humana. Em uma palestra conheco
um dos professores do mestrado em Bioética, mal sabia eu que ele se tornaria o
meu orientador. Naquele dia so6 fiquei encantada com a possibilidade de pesquisar
sobre humanizacdo, bioética e cuidados paliativos. Os Cuidados Paliativos
apareceram oficialmente nos ultimos anos que estive naquele hospital, apesar de
trabalhar diretamente e diariamente com a finitude humana; a filosofia, a comisséo e
a formacdo interna para atuar nela, vieram depois. Foram 3 anos com aqueles
pacientes e suas familias, uma experiéncia profissional Unica, mas sobretudo, uma
experiéncia humana!

Bom, vamos voltar a historia inicial!?

Naquele momento que eu realizava o atendimento e percebia o entusiasmo
da outra paciente; entram no quarto duas académicas de fisioterapia conduzindo
uma cadeira de rodas. Disseram que estavam ali para levar aquela senhora para
passear, lembrando do comentario que havia feito no dia anterior sobre adorar sair
para ver o sol. A senhora muito empolgada se arruma para o tao esperado passeio.
Enquanto tudo isso acontece, me pego com um SOrriSo nNo rosto e uma paz no
coracao.

Abro a gaveta do pequeno armario que estava ao lado da cama da paciente
para pegar um material e prosseguir o atendimento. Dentro daquela gaveta
envelhecida deparo com um enorme coracao rosa “tatuado” ali. Em fracdo de
segundo, paro tudo o que estava fazendo e sinto que o mundo para em minha volta,
aguele sorriso me preenche. Relembro daquele profissional dizendo sobre deixar o
coracdo na gaveta e me questiono: Sera que aquelas académicas tdo cheias de
vontade na realiza¢do da sua tarefa vieram com ou sem coracao? Sera que teriam
aquela percepcéo se estivessem sem coracdo? Ou sera que aquela atuacdo faz
parte de um protocolo? E necessario um protocolo para ser sensivel ao outro?
Penso também: Quem sera gque esqueceu o coracdo naquela gaveta? Como tem
passado? Serd que ja estava tdo desgastado, como a propria gaveta, que nem

sentiu a sua falta? Ou talvez, nem viva mais!?



Se souber responder, ajude... Com ou Sem Coracdo? Se souber de alguém
que o tenha perdido, avise, pois ele pode estar |4 esquecido naquela velha e
enferrujada gaveta ou quem sabe, de forma mais sublime, esteja presente no olhar
ao proximo, no cuidado, na atencédo, no enxergar além da técnica, no escutar além

das queixas fisicas, no sentir... Naquilo que nos faz humanos, em nossa esséncia!
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1 INTRODUCAO

Vive-se a era da evolucdo tecnologica que permite avancos cientificos
incontestaveis, com isso, observa-se a tentativa da manutencao da vida a qualquer
custo. Nossa sociedade ainda vé a morte como um tabu, muitos profissionais da
saude ainda encaram este fato como um fracasso, mesmo sabendo que ela é
inerente a vida humana. A doenca pode ser vista como um pressagio da finitude
humana, mostra ao individuo sua fragilidade e vulnerabilidade. Ao procurar um
servico de saude o paciente busca acolhimento, no qual, o profissional da saude
deve entender o sofrimento e tratd-lo com responsabilidade e conhecimento.

Ao pensar sobre o sofrimento observa-se que ndo é apenas 0 corpo que
padece, a dimensao emocional, social e espiritual do individuo, também estédo
comprometidas. O controle da dor decorrente de sintoma fisico pode ser muito bem
manejado através do uso de medicamentos, mas o sofrimento perpassa essa
dimensdo (BERTACHINI; PESSINI, 2010, p. 320). Como € possivel observar neste
trecho do Evangelium Vitae de Jo&o Paulo 11 (1995, p. 18):

Fechado no estreito horizonte da sua dimenséo fisica, reduz-se de
certo modo a uma coisa, deixando de captar o carécter transcendente
do seu existir como homem. [...] A vida torna-se simplesmente uma
coisa, que ele reivindica como sua exclusiva propriedade, que pode
plenamente dominar e manipular. Assim, diante da vida que nasce e
da vida que morre, o homem ja ndo é capaz de se deixar interrogar
sobre o sentido mais auténtico da sua existéncia, assumindo com
verdadeira liberdade estes momentos cruciais do préprio ser.
Preocupa-se somente com o fazer, e, recorrendo a qualquer forma de
tecnologia, moureja a programar, controlar e dominar 0 nascimento e
a morte. Estes acontecimentos, em vez de experiéncias primordiais
que requerem ser vividas, tornam-se coisas que se pretende
simplesmente possuir ou rejeitar.

Porém, ao compreender o ser humano em sua inteireza, percebe-se um

crescente interesse e a disseminagdo dos conceitos de humanizacdo! em saulde,

1 Pessini e Bertachini (2004, p.3) definem que humanizar € “considerar a esséncia do ser, o respeito
a individualidade e a necessidade da construgdo de um espago concreto nas instituicdes de salde
que legitime o humano das pessoas envolvidas. O pressuposto subjacente a todo o processo de
atendimento humanizado é facilitar que a pessoa vulnerabilizada enfrente positivamente os seus
desafios”. Os autores concluem “cada encontro entre o profissional agente de atendimento
humanizado e o paciente reveste-se de uma tomada de consciéncia quanto aos valores e principios
norteadores de suas ac¢des, num contexto relacional” (PESSINI; BERTACHINI, 2004, p.4).
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dos Cuidados Paliativos (CP) e da Bioética. Tendo como obijetivo trazer o individuo
como protagonista, incluindo-o na tomada de decisGes e garantindo um suporte
multidimensional. A  medicina entendendo o ser humano como
biopsicosocioespiritual e considerando, entdo, a sua totalidade, “reconhece que,
guando uma parte desarmoniza, as outras a acompanham e tentam a cura. Se
nenhuma reage, vem a morte” (D’ASSUMPCAO, 2010, p. 51).

Nesse interim, ao deparar com pessoas acometidas por doencas cronicas,
degenerativas, incuraveis, cabe a assisténcia em saude contribuir para a
manuten¢do de uma vida com mais qualidade, bem como, para o enfrentamento do
sofrimento e manejo dos sintomas. Vale ressaltar, que os CP podem estar presentes
desde o diagnostico, ndo sendo somente para pacientes em fim de vida, mas
envolvem esses cuidados quando a abordagem se torna exclusiva dos CP e o foco é
o conforto do paciente.

Os Cuidados Paliativos sao definidos como:

uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos pacientes
(adultos e criancas) e suas familias que enfrentam problemas
associados a doengcas que ameacam a vida. Previne e alivia o
sofrimento através da identificacdo precoce, avaliacdo correta e
tratamento da dor e outros problemas fisicos, psicossociais e

espirituais (WHO,2017).

Ao observar o conceito verifica-se que a familia integra essencialmente o
cuidado. Tanto com o intuito de conhecer mais sobre a historia de vida e a histéria
atual do paciente, principalmente quando este ndo consegue mais se comunicar,
guanto na organizacdo e continuidade do cuidado. Percebe-se a importancia do
olhar da equipe assistencial para esses membros da familia que tornam-se
cuidadores e podem se apresentar emocionalmente abalados e sentir-se
desgastados no processo. Para que o profissional possa se aproximar e estabelecer
uma relacao satisfatéria € importante que saiba se comunicar adequadamente e
estabeleca vinculo (CHINO, 2012, p.392; NASSER; OISHI; CORRADI-PERINI, 2018,
p. 36). Portanto, para que essa assisténcia seja efetivamente realizada € preciso
voltar o olhar para aqueles que cuidam, sejam eles profissionais da saude,
cuidadores e/ou familiares, pois estes também deparam com suas dores, seus
sofrimentos e a sua finitude. O papel de cuidador ou daquele que recebe o cuidado

pode ser visto apenas como uma questdo de estar naquela fungcdo, naquele
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momento. E o ciclo da vida, é dinamico, é vivo (NASSER; OISHI; CORRADI-PERINI,
2018, p. 33-36; PY; OLIVEIRA, 2011, p. 92-94).

A possibilidade do vinculo terapéutico? oportuniza o falar sobre as dificuldades
e fragilidades do paciente, normalmente iniciam na dimensao fisica, mas favorecem
relatos mais intrinsecos de sua histéria de vida. Neste momento, informacdes
importantes podem ser verbalizadas pelo paciente e/ou familiares. Estas
informacgdes quando partilhadas em uma equipe de suporte favorecem a conducao
do caso clinico. Deparamo-nos com a importancia de uma equipe multiprofissional
coesa e integrada, que possua um foco interdisciplinar e que possa atingir uma agao
transdisciplinar (VIANNA; SILVA, 2016, p. 72-75; PESSINI, 2004, p.29).

A ciéncia aliada aos principios e valores do paciente, ao contrario de querer a
cura a todo custo, favorece e oportuniza o cuidar e o bem morrer. Promove a
autonomia, a dignidade do sujeito e compreende a morte como parte de um ciclo,
respeitando a vida humana e acolhendo o paciente e seus familiares. A dignidade
humana “constitui um valor imutavel e intangivel” (PESSINI, 2007, p. 145). Cabe
refletir sobre o principio da proporcionalidade no tratamento de doencas crénicas,
degenerativas e fora da possibilidade de cura. Desta forma, “a morte é vista como
fazendo parte natural da vida, podendo vir a ocorrer no tempo certo. Neste
paradigma resgata-se a importdncia da relacdo equipe de saude-paciente”
(ESSLINGER, 2004, p. 151).

Ao pensar nessa relacéo, observa-se que a qualidade do vinculo terapéutico,
pautada na confianca e na cumplicidade, pode favorecer a forma como o caso é
conduzido. Zoboli (2010, p. 371) destaca:

Em clima de corresponsabilizagdo, caminha e conjuga o “cuidar’ com
a pessoa de quem cuida para promover sua saude, fazendo conviver
nos encontros a técnica, a efetividade e a eficacia em um clima de
empatia, compaixao, cuidado e solidariedade que problematizam e
transformam a realidade para, criativa e ativamente, inventar novas
possibilidades de vida, reinventar-se a cada dia.

2 O vinculo estabelecido na relagdo terapéutica € um processo dialético, depende da interagdo com o
outro e é estabelecido em uma relagédo de confianga que ocorre através do acolhimento, da escuta
e do respeito a singularidade. Desta forma, a seguranca resultande dessa relacdo com o
profissional possibilita a seguranca interior do paciente, contribuindo para amenizar os sofrimentos
e é essencial para um atendimento humanizado (JUNG, 1971).
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Porém, efetivar essa pratica nos servicos de saude é um desafio,
principalmente quando deparamo-nos com profissionais que ainda n&o sao capazes
de lidar com a sua propria finitude, ndo validam suas dores e ndo vivenciam seus
lutos, ou ainda, por terem uma visdo assistencial paternalista. Observa-se
diariamente, nos corredores hospitalares, os entraves decorrentes de uma ma
comunicagdo (KUBLER-ROSS, 2008, p.12-13; ZOBOLI, 2010, p.371).

Além das dificuldades da comunicacdo em si, os profissionais da saude tem
ainda o desafio de comunicar noticias dificeis e graves como o diagndstico de uma
doenca sem possibilidade de cura e da morte, as conhecidas “mas noticias”. Porém,
o desenvolvimento de habilidades de comunicagdo, adequadas a cada contexto
especifico, podem transformar positivamente esse momento e a condu¢do do caso
(SILVA, 2012, p.50).

Aqueles profissionais que optaram pela area da salde precisam realizar o
cuidado em sua definicdo mais plena, sendo responsaveis para com 0 outro, seres
éticos em esséncia. Neste contexto “podemos ajuda-los a morrer, tentando ajuda-los
a viver, em vez de deixar que vegetem de forma desumana” (KUBLER-ROSS, 2008,
p. 25). Rosellé (2009, p.182) aborda sobre a questdo do cuidar e o sentido da vida
enfatizando a importancia do diadlogo e da responsabilidade construidos na relacao.

Cuidar de um ser humano que sofre consiste em construir
dialogicamente e responsavelmente o sentido. Essa reconstrucdo
deve desenvolver-se em dois planos, na esfera do didlogo e da
responsabilidade social e ética. O dialogo é a chave para aprofundar-
se no sujeito e entrever seu sofrimento e suas possibilidades
existenciais.

Para tanto, € preciso ser sensivel para enxergar o outro. Uma sociedade
capaz de vivenciar as diferengas. Profissionais da saude capacitados para ouvir
além das queixas fisicas, ver além da doenca, compreender e acolher este outro que
se revela e o interpela. E necessario, uma formacdo que contemple valores

humanos associados ao saber técnico como aponta Kibler-Ross (2008, p. 22):

Se pudéssemos ensinar aos nossos estudantes o valor da ciéncia e
da tecnologia, ensinando a um tempo a arte e a ciéncia do inter-
relacionamento humano, do cuidado humano e total do paciente,
sentiriamos um progresso real. Se ndo fosse feito mau uso da ciéncia
e da tecnologia no incremento da destrui¢&o, prolongando a vida em
vez de torna-la mais humana; se a ciéncia e tecnologia pudessem
caminhar paralelamente com maior liberdade para contatos de
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pessoa a pessoa, entdo poderiamos falar realmente de uma grande
sociedade. Encarando ou aceitando a realidade de nossa prépria
morte, poderemos alcancar a paz, tanto a paz interior como a paz
entre as nagoes.

Pode-se, entdo, experimentar uma verdadeira mudanca de cultura que seja
capaz de exercitar a autocompaixao e que contemple o outro de forma genuina. Ter
consciéncia da finitude humana permite ver a beleza da vida com mais clareza,
desta forma, pode-se utilizar tudo 0 que a morte nos ensina para aprendermos a
cuidar e a viver melhor (D’ASSUMPCAO, 2010, p.8-9).

A partir do cenério apresentado, pergunta-se como o vinculo terapéutico se
manisfesta na comunicacdo da ma noticia e na tomada de decisdo em uma
conferéncia familiar de Cuidados Paliativos? A hipdtese € que o vinculo terapéutico
favorece a comunicacdo de uma noticia dificil e a tomada de deciséo, ou seja, nesse
espaco onde as subjetividades sdo respeitadas e acolhidas, o cuidado pode ser
realizado de forma mais humana e integral. A presente pesquisa tem como objetivo
geral, analisar, a luz da Bioética, como o vinculo terapéutico e o cuidado
humanizado se manifestam na comunicacdo de noticias dificeis e na tomada de
decisdes em uma conferéncia familiar em Cuidados Paliativos. Os objetivos
especificos sdo compreender a interface entre a Bioética e os Cuidados Paliativos;
identificar as etapas da comunicacdo de noticias dificeis; compreender o vinculo
terapéutico e analisar os momentos de tomada de deciséo.

Ao olhar para as fragilidades inerentes ao ato de cuidar, encontra-se no
momento da conferéncia familiar a oportunidade para analisar, sob a luz da Bioética,
as questdes que envolvem o cuidado do paciente e seus familiares em Cuidados
Paliativos. Com a demanda do individuo em ser acolhido em sua integralidade,
profissionais de salde com necessidade de aprimoramento, instituicdes de saude
voltadas para melhora da qualidade assistencial e a comunidade académica com
responsabilidade na formagéo de pessoas que saibam cuidar de pessoas e nao de
doencas, com capacidade de discutir e promover a assisténcia com dignidade e
respeito, justificam esta pesquisa.

A presente dissertacdo tem como objeto de estudo a conferéncia familiar em
Cuidados Paliativos, com foco no estabelecimento de vinculo terapéutico entre a

equipe assistencial e a unidade de cuidado, paciente e familiares, no momento da
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comunicacdo da mé& noticia e na tomada de decisdes. Esta estruturada em trés
etapas: a primeira etapa traz a fundamentacdo tedrica da Bioética e suas
contribuicdes para os Cuidados Paliativos com foco no processo de humanizacao da
terminalidade da vida; na segunda etapa visualiza-se a metodologia e a descricdo do
caso e a terceira etapa contempla a discussao dos temas evidenciados no caso em

conjunto com os objetivos especificos dessa pesquisa.
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2 AS CONTRIBUICOES DA BIOETICA AOS CUIDADOS PALIATIVOS E FIM DA
VIDA NAS RELACOES DE CUIDADO.

Este capitulo tem como funcdo a sustentacdo tedrica. Descreve-se abaixo
como esté estruturado:
Em 2.1: Um breve historico do surgimento da Bioética a Bioética Principialista e suas
possiveis limitacoes.
Em 2.2: A Bioética Personalista trazendo a pessoa humana de forma
multidimensional para o centro da discusséo.
Em 2.3: A Etica da Alteridade e sua contribuicdo para compreensé&o do Outro.
Em 2.4: O conceito de Beneficéncia Baseada na Confiangca como uma proposta de
cuidado ético e uma ponte entre o modelo assistencial paternalista e o direito e
respeito a autonomia com a unidade de cuidado.
Em 2.5: A Bioética Deliberativa como um modelo assistencial que favorece o vinculo
e a tomada de deciséo.
Em 2.6: Interface entre a Bioética, o conceito e 0s principios dos Cuidados
Paliativos.

2.1 UM BREVE HISTORICO DO SURGIMENTO DA BIOETICA A BIOETICA
PRINCIPIALISTA E SUAS POSSIVEIS LIMITACOES.

A Bioética (do grego bios = vida e ethos =ética) entendida como a “ciéncia da
sobrevivéncia humana”, uma ponte entre a ciéncia bioldgica e a reflexdo humanista,
ou ainda uma ponte para o futuro ao abordar questdes globais como o0 meio-
ambiente e a sustentabilidade do planeta foram descritas por Van Renssealer Potter
ao criar e fundamentar este neologismo no inicio dos anos 70 (POTTER, 2016;
PESSINI, 2005). O médico norte-americano “procurou superar a dicotomia entre, de
um lado, fatos explicaveis pela ciéncia, e, de outro lado, valores estudaveis pela
ética. Essa dicotomia seria a principal causa dos perigos atuais pelos quais estaria
passando a existéncia humana e a vida em geral” (DALL’AGNOL, 2004, p. 13).

Na mesma época, 0 pesquisador e obstetra holandés André Hellengers,
conduzia, no Instituto Kennedy de Bioética, como hoje é conhecido, grupos de

discussdo entre médicos e tedlogos sobre os desafios éticos provenientes do
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progresso medico e tecnologico. Neste contexto, “reivindica a paternidade do termo
bioética” e deixa seu legado na bioética clinica (PESSINI, 2005, p.151).

Em 1974, surge a National Commission for the Protection of Human Subjects
of Biomedical and Behaviroal Research, a pedido do Congresso Norte-Americano,
com o0 objetivo de identificar principios béasicos que deveriam nortear a
experimentacdo com seres humanos nas ciéncias do comportamento e na
biomedicina, apos tornar-se publico abusos envolvendo pesquisas com seres
humanos, bem como, os experimentos realizados nos campos de concentracao
durante a Il Guerra Mundial. S&o trés os principios divulgados em 1978 no Belmont
Report (Relatorio Belmont): o respeito pelas pessoas, a beneficéncia e a justica
(DALL’AGNOL, 2004, p. 27). Porém, a comissao ressalta que “outros principios
podem ser relevantes, que tais normas sdo inadequadas para cobrir situacfes
complexas e que esses principios ndo podem sempre ser aplicados para resolver
todas as disputas de problemas morais particulares” (EMANUEL, 1995 appud
DALL’AGNOL, 2004, p.27).

A partir desses principios, Tom Beauchamp, seguindo éticas utilitaristas e
James Childress, com olhar para deontologia, publicaram em 1979, a obra intitulada
Principles of Biomedical Ethics (Principios da Etica Biomédica). Neste livro, discutem
0s trés principios e acrescentam o principio da ndo-maleficéncia com o intuito de
separa-lo do conceito da beneficéncia devido sua especificidade (DALL’AGNOL,
2004, p.28).

A autonomia refere-se ao respeito a liberdade e a capacidade de deliberar e
tomar decisbes. Uma acdo autbnoma considera a intencionalidade, o conhecimento
e a nao interferéncia. Um ser-humano torna-se autbnomo e isso acontece a partir de
condicbes biologicas, psiquicas e socioculturais. Essa possibilidade de
autodeterminar-se 0 caracteriza como autdbnomo, como pessoa. (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2002, p. 137-146; DALL’AGNOL, 2004, p. 30-37). O principio da néo-
maleficéncia pode ser visualizado no juramento hipocratico e afirma a obrigacédo de
nao causar dano intencional e desnecessariamente aos outros. Aplicados a ética
biomédica, se o profissional da saude nao puder fazer o bem, ao menos ndo cause
nenhum dano ao seu paciente. (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p. 209-221;
DALL’AGNOL, 2004, p. 38-43). A Beneficéncia refere-se ao fazer o bem aos outros.
Seria 0 principio basico da ética biomédica, ou seja, uma obrigacdo do profissional

da saude de agir em beneficio do paciente, visando seu bem-estar, a promocéo da
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saude e a prevencdo da doenca. A justica € definida como um tipo de tratamento
equitativo que leva em consideracgéo o que é devido a cada um. Como j& identificado
e atribuido por Aristoteles: os iguais devem ser tratados de forma igual e os
diferentes devem ser tratados de forma diferente. Na area da saude, a justica,
envolve questdes como a distribuicdo de recursos, o acesso a saude, entre outros.
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p. 351-360; DALL’AGNOL, 2004, p. 48-55).

2.1.1Algumas consideragdes

Os quatro principios da Bioética Principialista foram difundidos mundialmente,
principalmente, na area biomédica, tornaram-se sindnimo da Bioética, reduzindo seu
conceito e atuacdo a uma ferramenta de analise na resolucéo de conflitos para essa
area (PORTO, 2004, p. 215).

Beauchamp e Childress (2002, p. 425 e 495) ao abordar o relacionamento
entre o profissional da salde e o paciente descreve algumas obrigacées como a
veracidade, privacidade, confidencialidade e fidelidade, bem como, virtudes centrais
como compaixao, discernimento, confiabilidade e integridade, que de forma ampla,
devem orientar a préatica assistencial.

Neste contexto, parece equivocado reduzir a vida moral a principios ou
regras, estes sdo apenas referenciais que precisam ser analisados e dependem
do carater, das virtudes, do discernimento moral, do senso de responsabilidade e
da sensibilidade emocional do sujeito. Da mesma forma que levar em consideracao
somente as virtudes do sujeito, ao eleger um modelo de comportamento ético, pode
ser fragil. Cabe tal reflexdo, ao parafrasear Kant, “virtudes sem principios séo
cegas; principios sem virtudes séo vazios”. (DALL’AGNOL, 2004, p.56 — 58).

Percebe-se a diversidade e o pluralismo moral, o qual permeia a vida
humana, cultura e sociedade, bem como a complexidade relacionada ao contexto de
finitude humana. A negacdo da morte e a tentativa de evitad-la a todo custo, trazem
aos processos de tomada de decisdes, desde a comunicacdo da mé& noticia até a
decisédo de ndo implantagcdo ou suspensao de medidas visando o bem-estar do
paciente, atitudes que prolongam o processo de morrer e sao desafios no ato de
cuidar (ENGELHARDT JR., 2012, p. 66-70; MOLLER, 2007, p. 34).

Porém, ndo se pode depreciar a importancia desses referenciais e visualiza-

los prima facie, ou seja, “cada um deles vale enquanto consideragdes morais
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maiores nao estiverem em jogo” (DALL’AGNOL, 2004, p. 29), todavia, podem faltar
subsidios para analisar a complexidade da terminalidade da vida. Neste contexto,
por ndo possuirem valor absoluto, poderiam ser considerados, entdo, como
principios relativos ou subjetivos (DALL’AGNOL, 2004, p.55-56)

Os autores do Principialismo ressaltam em sua obra que entre os principios
fundamentais da Bioética ndo existe hierarquia, ou seja, todos possuem 0 mesmo
valor. A partir disso, uma dificuldade apresenta-se ao resolver um conflito entre dois
ou mais principios se todos possuem o mesmo valor (DALL’AGNOL, 2004, p.57).
Aponta-se também que poderiam ser insuficientes em casos particulares, ou ainda,
sobre seu aparente generalismo, pois guiariam de forma menos efetiva as praticas
humanas (DALL’AGNOL, 2004, p.56).

Essas seriam algumas consideracdes e possiveis limitacdes de analise a
partir do Principialismo conforme descrito originalmente por seus idealizadores. Vale
ressaltar que o presente estudo ndo possui como ancora tedrica do Principialismo,
mas julgou-se necessaria uma introducdo a Bioética como forma de
contextualizacdo, a descricdo dos referenciais base e a contribuicdo significativa dos
autores Tom Beauchamp e James Childress na Bioética Clinica. A Bioética por
tratar-se de uma ciéncia transdisciplinar e por seu carater transversal, ou seja,
presente em diferentes perspectivas de analise, proporciona na Bioética Clinica, um
espaco para reflexdo do melhor percurso profissional para as relacdes na busca do
resgate humanista e humanitario, decorrente do avanco técnico e cientifico e na
mediacdo de conflitos, com énfase no respeito a dignidade em um contexto de
“convivéncia de liberdades” (LIMA, 2016, p.15).

Desta forma, € chegado o momento de compreender o conceito de pessoa

humana, sendo este o foco do cuidado e trazé-lo para o centro da discussao.

2.2 BIOETICA PERSONALISTA: A PESSOA HUMANA COMO FOCO.

O modelo proposto por Elio Sgreccia, do Instituto de Bioética da Universita
Cattolica del Sacro Cuore em Roma, a Bioética Personalista ou Personalismo
Ontologicamente Fundado, traz a pessoa humana em sua esséncia para o centro da
discussdo. Para Sgreccia (2002, p. 113), “a pessoa é unidade de espirito e corpo”.
Ramos, Silva e Caldato (2009, p. 47) reforcam que “a alma e o corpo compdem,

pois, um organismo vivo, animado pelo espirito; um todo em que as partes se
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intercomunicam. Ocorre uma unidade complexa, o que Sgreccia chama de
unitotalidade.” O prefixo “uni” refere-se a unicidade, considerando que cada pessoa
€ Unica e composta da unidade corpo e espirito, e a totalidade refere-se a essa
dimensdo como sua esséncia (LUCATO; RAMOS, 2009, p.28). Neste contexto, ndo
seria possivel abordar a Bioética, sem valorizar essa relacdo na unidade da pessoa
(SGRECCIA, 2002, p. 118).

Ao reconhecer o valor e a dignidade da pessoa humana se estabelece que
este é o fundamento ético, tornando a reflexdo bioética mais consistente (RAMOS,
2009, p.5). Em qualquer situacdo de sofrimento ou saude, da concep¢do até a
morte, a pessoa humana é o ponto de referéncia, a realidade transcendente, o fim
em si mesmo e ndo pode ser usada como meio ou instrumento para qualquer outra
finalidade (SGRECCIA, 2002, p. 80). Desta forma, o profissional da salude ao se
aproximar do corpo do paciente, ndo deve considera-lo como “objeto” de intervengao
e sim “sujeito”, pois esta abordando a pessoa (SGRECCIA, 2002, p.118).

Para Sgreccia (2002, p. 79), “0 homem € pessoa porque € o Unico ser em
guem a vida se torna capaz de reflexdo sobre si, de autodeterminacao...”, € pessoa
dotada de autoconsciéncia reflexiva com “capacidade de captar e descobrir o
sentido das coisas, e de dar sentido as suas expressdes e a sua linguagem
consciente”. Desta forma, “no homem, a personalidade subsiste na individualidade
constituida por um corpo animado e estruturado por um espirito” (SGRECCIA, 2002,
p. 79).

O corpo é a forma como o ser humano apresenta-se ao mundo. O corpo pode
ser analisado em sua dimensédo biologica, corpo enquanto matéria, em que suas
estruturas, 6rgdos e sistemas possuem uma funcéo na qual em pleno funcionamento
mantém a homeostase. Quando ocorrem desordens funcionais surgem as
manifestagdes clinicas, logo, “a natureza das alteragbes morfolégicas e sua
distribuicdo nos diversos érgaos ou tecidos influencia a funcdo normal e determina
as caracteristicas clinicas (sinais e sintomas), curso e prognostico de uma doenca”
(KUMAR; ABBAS e FAUSTO, 2005, p. 4).

Olhar o corpo apenas pelo viés biologico traz uma definicdo simplista para
toda dimensdo humana. Pode-se salientar que através deste corpo o sujeito se
expressa, se relaciona, sente, transcende. Ao considerar o ponto de vista metafisico,
que em seu significado etimoldgico quer dizer “além do fisico”, agrega-se valor,

retira-o da condicdo de objeto, personaliza. Na dimenséo espiritual encontram-se a
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liberdade, a consciéncia, a responsabilidade, a capacidade de autotranscendéncia e
a busca de sentido. Logo, aprofundar-se no conceito de pessoa humana n&o pode
ser inutil na prética assistencial (SGRECCIA, 2002, p. 112-113; RAMOS; SILVA;
CALDATO, 2009, p. 45).

Ao abordar o tema da morte, no qual a experiéncia atinge todo o homem, a
qguestdao da “esséncia” e da “espiritualidade”, ressurgem, “ndo apenas para nos
guestionar sobre o que somos depois da morte, mas também para esclarecer quem
somos, cada um de nos, diante dos outros, e quem é o outro para mim”
(SGRECCIA, 2002, p. 114).

O pensamento dialdgico-personalista do “eu” e do “tu” na relagdo social
refere-se ao que de essencial acontece entre os seres humanos. Desta forma, a
palavra é o “entre”, conecta, se torna o lugar onde o ser se revela. A relacédo é
essencial e o essencial s6 pode ser vivido na presenca, face a face, através do
encontro e do didlogo. Logo, a relagéo é reciprocidade e o individuo sé se torna “eu”
na relagdo com o “tu” (BUBER, 2001, p. 58-59).

Segundo Sgreccia (2002, p. 116) trata-se de uma demonstracdo da
espiritualidade da alma “a capacidade de se reportar ao outro, da parte de um “eu”
para com um “tu”, que fundamenta mais radicalmente a relagcdo”. Neste contexto, ao
considerar a visdo personalista, ou seja, a pessoa humana, como corpo
espiritualizado, ganha a dignidade de ser Unica e merecedora de respeito. Cada
pessoa € Unica, ao fazer suas escolhas, tomar decisdes e ao exercer sua liberdade,
vai exercendo sua individualidade, vive a sua maneira e desenvolve sua
personalidade. Logo, “a pessoa € e a personalidade se faz” a partir da cultura,
familia e sociedade. A pessoa se percebe relacional apesar de sua individualidade,
toma consciéncia de si e do outro. (RAMOS; SILVA; CALDATO, 2009, p. 47-48).

Segundo Ramos, Silva e Caldato (2009, p.49-50) a concepcao de pessoa
estd baseada na ideia de um ser “racional” que “possui uma capacidade intelectual
gue extrapola o conhecimento sensivel, alcancando conceitos imateriais, possiveis
de ser relacionados e aplicados a realidade”; de um ser “em relagao” que amplia o
conceito de ser apenas racional e um ser dotado de “dignidade”, “que nao tem
preco”, ou seja, “existe algo ndo-quantificavel, uma dignidade que extrapola qualquer
medida da pessoa [...] € estrutural a ele”.

Ao refleir sobre o progresso técnico e cientifico e reconhecida a dignidade da

pessoa humana, Ramos, Silva e Caldato (2009, p. 50) ressaltam que “a evolugao da
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ciéncia ndo pode excluir a ética. Ndo € a pessoa que esta a servigo da ciéncia; € a
ciéncia que estd a servico do Homem, de cada pessoa humana na sua
individualidade.” Por isso, no momento de fazer escolhas, tendo como fundamento a
pessoa humana em sua esséncia; 0s principios tornam-se norteadores e auxiliam na
reflexdo a cada momento. Ao tomar decisdes, é a pessoa, corpo e espirito, com sua
razao, vontade, sentimento, emocgdes e instinto que age, cabe refletir com atencao
de que forma sado feitas as escolhas, conscientizar-se e ser responsavel por
conhecer qual é o “bem da pessoa humana” e como poderia atuar nessa realidade.
Cada ato deixa uma marca, modifica a personalidade do sujeito e transforma a
sociedade humanizando-a ou desumanizando-a. Para tanto, “é preciso conhecer a
pessoa para saber o que é bom para ela” (SILVA; GOMES; RAMOS, 2009, p.58-59).

2.2.1 Andlise de Conflitos

Sgreccia (2002, p.82) propde um método de analise para os conflitos éticos,
realizado a partir de um exame com trés pontos de ligacdo. Primeiramente deve-se
expor o caso clinico de forma consistente, precisa e com exatidao cientifica. No
segundo momento deve-se avaliar quais valores dizem respeito a vida, a integridade
e a dignidade da pessoa humana. Neste ponto € realizado um aprofundamento de
quais valores devem ser protegidos e quais normas devem guiar a acdo e 0s
agentes tanto no plano individual quanto social, ou seja, “principios e normas de
condutas deverdo ser referidas a esse centro valor-pessoa e dos valores que na
pessoa venham a se encontrar em harmoniosa hierarquia (a vida, a saude, a
responsabilidade social, etc.)”. O ultimo ponto refere-se a solugédo desses conflitos
éticos que devem estar relacionados aos conceitos e valores fundamentais da
pessoa humana. Para isso, é preciso compreender estes conceitos e principios.

Para Sgreccia (2002, p.80) “o aspecto objetivo e 0 aspecto subjetivo da
pessoa se exigem e se implicam numa ética personalista”. O valor ético de um ato
devera ser considerada de forma subjetiva em sua intencionalidade, mas devera
também ser considerado em seu conteldo objetivo e nas consequéncias. Neste
contexto, os valores fundamentais da pessoa deverdo ser amparados ndo apenas
moralmente, mas também legalmente (SGRECCIA, 2002, p. 82).

A Bioética Personalista, apos descrever como fundamento a pessoa humana

e reconhecido o seu valor, esclarece seus principios orientadores referindo-se a
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intervencdo do homem sobre a vida humana na area biomédica e com uma clara
hierarquia entre eles, estando no ponto principal a vida da pessoa humana. Estes
principios orientam acfes intermediarias visando o bem de todas as pessoa
envolvidas no processo do cuidado em saude (SGRECCIA, 2002, p. 156-157;
SILVA, GOMES E RAMOS, 2009, p.59 e 70).

2.2.2Principios da Bioética Personalista
2.2.2.1 A defesa da vida fisica

Ao abordar a vida fisica, fala-se da vida humana, pois é através do corpo que
“somos”, experimentamos, comunicamos e transformamos o mundo a nossa volta.
Trata-se da unitotalidade corpo-espirito, como ja foi mencionado anteriormente. E
dever e direito protegé-la, é valor prioritario, € o principio que orienta os demais,
logo, defender a vida fisica é defender a vida em si, pois sua extingdo & a propria
morte. O valor da vida vai além da possibilidade de cura fisica, perpassa a utilidade
e a funcionalidade, amplia-se para a dimenséo do cuidar, como parte da existéncia
humana, aborda a dor, a doencga, o sofrimento e a prépria morte. Defender a vida
fisica ndo € apenas respeita-la, mas agir em sua defesa e promové-la. A
representacdo do primeiro imperativo ético diante de si mesmo e do outro. Na
promocado da vida humana esta inserido o tema da defesa da salude, que deve ser
promovida para todos, mas de maneira proporcional as necessidades de cada um,
trata-se de um direito aos meios e aos tratamentos indispensaveis (SGRECCIA,
2002, p.157-159; SILVA; GOMES; RAMOS, 2009, p.59).

Sgreccia (2002, p. 160) ressalta que é preciso educar os individuos sobre a
guestédo da dor e da morte, pois trata-se de um problema ético, “a ndo aceitacéo da
dor, do sacrificio e da morte quando se apresentam no horizonte existencial, apesar
de tudo e dentro dos limites préprios da vida humana, acarreta por sua vez
distrbios para toda a personalidade”. O autor reforca ainda que “a defesa e a
promocao da vida tem seu limite na morte, que faz parte da vida, e a promocéo da
saude tem seu limite na doenca, que deve ser tratada e curada e em todo caso

considerada com atitude ativa, ainda que seja incuravel.”
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2.2.2.2 O principio da liberdade e da responsabilidade

Trata-se de um principio que une dois termos que sdo inseparaveis. Para
Sgreccia (2002, p. 160), “a liberdade deve arcar com a responsabilidade em primeiro
lugar da vida prépria e da do outro”. Neste contexto, Silva, Gomes e Ramos (2009,
p. 62) definem liberdade como “a capacidade que o Homem tem de dispor de si
mesmo e de autodeterminar-se sabendo dizer a motivacdo de suas acles, a
finalidade e os valores que fundam sua vida”. Os autores reforcam que so € possivel
exerce sua liberdade-responsabilidade em situacdes que dependem de uma escolha
pessoal feita com consciéncia e ndo de forma instintiva, ou seja, “uma agao que
exige o exercicio da reflexdo” (SILVA; GOMES; RAMOS, 2009, p. 62).

Este principio bioético orienta as escolhas do paciente em colaborar com
tratamentos ordinarios e necessarios para a recuperacdo de sua saude; refere-se a
manutencdo da sua vida e da vida do outro; envolve o consentimento do paciente e
o dever do médico de informar sobre o tratamento, riscos e possibilidades; indica
que o médico pode propor que o paciente reflita sobre determinada situacéo e possa
encaminhé-lo para outro profissional ou servico se ndo concordar com suas
escolhas, julgando-as eticamente inaceitaveis; propde no processo de tomada de
decisdo, respeito pela consciéncia tanto do profissional da saude e quanto do
paciente, pois ambos sdo responsaveis pela vida e pela saude, quando prevalece a
busca do bem integral da pessoa e o bem comum, nos limites e condicionamentos
de cada situacao (SGRECCIA, 2002, p. 160-161; SILVA; GOMES; RAMOS, 2009, p.
62-63).

Muitas vezes o profissional da salde sente-se sozinho diante da
responsabilidade de fazer escolhas na sua atuacdo profissional, mas é importante
reconhecer seu limite e compartilhar informagdes tanto com a unidade de cuidado
guanto com os demais membros da equipe de saude, bem como, dependendo da
circunstancia buscar orientacdo dos Comités de Etica ou Bioética (SILVA; GOMES;
RAMOS, 2009, p. 63).

2.2.2.3 Principio da totalidade ou principio terapéutico

E um principio caracteristico da reflexdo ética dos profissionais da area da

salude. Refere-se ao ato de intervir na parte do corpo que esta doente com o objetivo
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de salvar o todo, ou seja, salvar a vida da pessoa. Como s&o 0s casos de cirurgias,
retiradas de tumores, entre outros. Porém, algumas condi¢bes precisam ser
previamente analisadas para que a sua aplicacdo seja adequada: a intervencao
deve ser realizada sobre a parte do corpo que esta doente ou que é diretamente a
causa do mal, com o objetivo de recuperar a saude do individuo; garantir que nao
haja outras formas de eliminar ou controlar a doenca; que exista possibilidade de
sucesso e esta seja proporcionalmente grande e apenas deve ser realizada com o
consentimento do paciente, devidamente informado (SGRECCIA, 2002, p. 161-162;
SILVA; GOMES; RAMOS, 2009, p. 63).

Outros dois aspectos importantes associados a este principio sdo a
“proporcionalidade das terapias” e a “acao de duplo efeito”. A proporcionalidade esta
relacionada a proporcédo entre riscos, danos e beneficios das terapias propostas em
relacdo a totalidade da pessoa. Neste contexto, dar a falsa impresséo de eficiéncia
ou satisfazer um pedido equivocado do paciente e de seus familiares de “fazer tudo”
mesmo sem possibilidade curativa e que ndo agregam nenhum beneficio, apenas
prolongam o sofrimento, como sdo os casos dos pacientes em fase final de vida,
doencas crbnicas e incuraveis, pode ser entendido, inclusive, como agressividade. A
“acao de duplo efeito”, positivo e negativo, do ponto de vista ético, deve analisar a
intencdo da pessoa em eliminar o mal, a doenga; o efeito direto da intervegéo deve
ser coerente com a intencdo de eliminar a doenca; o efeito positivo deve ser
proporcionalmente superior ou no minimo equivalente ao efeito negativo e deve
garantir que nao existem outras op¢des. Ao ampliar a questédo da corporeidade para
a dimenséao espiritual e moral, faz com que as ac¢des sobre o corpo da pessoa traga
um componente mais criterioso de andlise, ndo apenas tratando-o como uma
doenca, mas focando no bem integral, ou seja, em sua totalidade (SGRECCIA,
2002, p. 163-164; SILVA; GOMES; RAMOS; 2009, p. 64).

2.2.2.4 O principio de sociabilidade e de subsidiariedade

Uma das caracteristicas do ser humano € a vida em sociedade, ele conhece o
que é através da sua relacdo com o seu entorno e a forma que se relaciona com o
outro revela o sentido que da para a vida. Desta forma, o outro ndo é um meio, mas
o fim em si mesmo, possui valor e deve ser reconhecido como tal, sua existéncia &
fonte de atenc&o e merecedora de cuidado (SILVA; GOMES; RAMOS, 2009, p. 65).
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O conceito de sociabilidade refere-se ao fato da pessoa ter uma
responsabilidade em relacdo aos outros e a subsidiariedade é a responsabilidade
dos o6rgdos governamentais e sociais com cada individuo em particular. Este
principio foi proposto para orientar as escolhas e as acdes em um cenario cada vez
mais comum de desigualdades e injusticas sociais que dificultam o acesso aos
tratamentos em saude, sua promoc¢do e prevencdo. Ao reconhecer a dignidade da
pessoa € possivel refletir sobre essas questdes e buscar caminhos, considerando o
bem comum e o de cada um de modo integral (SGRECCIA, 2002, p. 165-166;
SILVA; GOMES; RAMOS, 2009, p. 66).

2.2.3A pessoa e 0 processo saude-doenca

Os termos, saude e doenca, ndo podem ser compreendidos apenas pelo seu
viés biolégico, fisico, organico. Ao recordar a definicho de saude da Organizacéo
Mundial de Saude como “um estado de completo bem-estar fisico, mental e social e
ndo somente auséncia de afecgbes e enfermidades”, mesmo parecendo utépica ao
tratar como “completo bem-estar”, relembra que é multidimensional. Por tanto,
entende-se como algo dinamico, o funcionamento de érgédos e sistemas, o equilibrio
entre psigue e soma, e a relacao entre a pessoa, seu meio social e 0 meio ambiente
(SGRECCIA, 2002, p.131).

Para Sgreccia (2002, p. 132) a maior integracdo na definicdo deve ser em
nivel ético, “pois existe uma dimensdo ética da saude radicada no espirito do
homem e em sua liberdade”. Muitas doencas surgem a partir de habitos de vida e
escolhas éticas errbneas e mesmo as que ocorrem independente disto, necessitam
da vontade, liberdade e responsabilidade do individuo e da comunidade. Outra
guestado importante nesta dimensado € a forma que a pessoa lida com sua doenca e
administra questdes praticas nesta perpectiva (SGRECCIA, 2002, p.132).

A doenca indica que algo ndo estd mais em ordem, a pessoa toma
consciéncia da falta de harmonia e essa perda de equilibrio interior se manifesta no
corpo como um sintoma. Quando uma enfermidade se instala o individuo se depara
com suas fragilidades e com a finitude humana. A dor e o sofrimento tornam-se
protagonistas, pois com a sua chegada mudam-se as prioridades e quando este
quadro vem acompanhado de limitacdes ou paralisias causam um prejuizo ainda
maior (DETHLEFSEN; DAHLKE, 2012, p. 17).
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Ao procurar assisténcia o individuo precisa e quer ser tratado com respeito e
dignidade, pois estes sdo atributos intrinsecos ao ser humano e ndo séo perdidos ou
diminuidos mesmo que a pessoa esteja em uma situacado adversa como no caso de
uma doenca, deficiencia ou sofrimento (PESSINI, 2009, p.92). Por isso, o
profissional da saude ndo deve oferecer apenas assisténcia relacionada a dimenséo
fisica do paciente, mas também assisténcia humana de ordem moral (SGRECCIA,
2002, p. 132).

Ao olhar para a relacao entre o profissional da saude e o paciente, percebe-se
que o didlogo é fundamental e deve possuir carater informativo, terapéutico e
decisorio para que seja eticamente completo, respeitando a fase de conducdo do
caso (Sgreccia, 2002, p. 196-200). Porém, nem sempre € 0 que se observa na
pratica assistencial, apesar de todo o0 progresso técnico, percebe-se uma grande
despersonalizacdo na relacdo médico-paciente (MORETO; BLASCO, 2014, p.538).
Muitos profissionais da saude atuam em suas especialidades de forma segmentada,
analisando o corpo por partes, mas ao agregar na questdo da corporeidade, as
dimensdes espiritual e moral, as intervencdes realizadas sobre o corpo da pessoa
serdo analisadas como um “bem integral” (SILVA; GOMES; RAMOS, 2009, p. 63).
Desta forma, pode-se entender todo o contexto salde-doenca como uma questdo
ética (SGRECCIA, 2002, p.133).

Os progressos alcancados na area da saude tornaram mais evidente também
a questdo da dignidade na morte. Tais progressos tem repercussdes importantes no
que se refere ao tratamento de doencas crbnicas e incuraveis e, principalmente, em
pacientes em fase final de vida, ou seja, no limite entre a vida e a morte. A
possibilidade de manutencédo da vida através de recursos tecnoldgicos pode levar ao
prolongamento de um sofrimento e ndo necessariamente representa viver mais e
com qualidade. Este cenéario de despersonalizacdo dificulta a promocao de uma
assisténcia humanizada, pois, é possivel encontrar equipes mais preocupadas com
os aparelhos e exames do que com o proprio paciente. Desta forma, a pessoa
sente-se abandonada, tanto pela equipe, quanto pela familia que pode ndo estar
proxima neste momento, ja que a morte passa a nao ser tratada como algo natural
(SGRECCIA, 2002, p. 610-611).

Pode-se observar de forma mais ampla esse contexto de desumanizacdo ao
refletir sobre a formacéo académica e as grades curriculares do cursos em saude, 0

preparo dos professores para um modelo de ensino voltado também ao humano, o
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objetivo de atuacado do profissional, a realidade encontrada nos campos e locais de
atuacao, a motivagcado pessoal, o mercado de trabalho e a remuneracédo (GALLIAN;
REGINATO, 2009, p. 125). Porém, Gallian e Reginato (2009, p. 117) relembram que
“a relacdo médico-paciente é uma das primeiras constatacfes da existéncia de
vinculo humanitério”, e assim, “demonstra a necessidade de o ser humano viver em
comunidade como condi¢ao indispensavel para o seu desenvolvimento”. Os autores
reforcam que a humanizacdo da saude seria 0 resgate dessa relacdo, onde o
profissional da saude alia ao seu conhecimento atualizado, a escuta das queixas e
da histéria de vida do paciente para a compreensao da pessoa em sua totalidade, ou
seja, humanizar é “assistir o ser humano no seu todo, na sua pessoa, conforme a
sua personalidade” (GALLIAN; REGINATO, 2009, p. 127-128). Portanto, para
humanizar a assisténcia e individualizar o tratamento é necessario compreender o

outro, ou seja, a questao da alteridade.
2.3 ETICA DA ALTERIDADE

Uma relacdo com base ética, sob a luz da Etica da Alteridade, se estabelece
através de uma atitude responsavel para com o outro. Neste espaco, no qual as
subjetividades sao respeitadas e acolhendo o outro em sua integralidade como um
legitimo outro, adentramos em um lugar de cuidado.

Emmanuel Lévinas, filésofo lituano (1993, p. 51), nos aponta para “um
movimento que vai para fora do idéntico, para um Outro que € absolutamente outro”.
O autor prossegue (p. 56), “a relagdo com o Outro questiona-me, esvazia-me de mim
mesmo e ndo cessa de esvaziar-me, descobrindo-me possibilidades sempre novas”.
A alteridade apresenta-se como manifestacdo da diversidade, de um outro que é
absolutamente outro e ndo simplesmente o oposto da identidade (LEVINAS, 2000,
p.26).

A relagdo néo se limita aos termos: eu e outro, pois, 0 outro transcende o eu,
mas ao mesmo tempo, ela s6 € possivel a partir deste eu. Dessa forma, sO é
possivel conhecer essa relacdo conforme ela é efetivada (LEVINAS, 2000, p.27).
Para Lévinas (2000, p.29), uma relacdo “com uma realidade infinitamente distante
da minha”, mas “sem que essa distancia destrua por isso esta relacdo e sem que
esta relacdo destrua essa distancia”, ou seja, “sem que essa relacdo se torne uma

implantacdo no Outro e confusdo com ele, sem que a relagcdo prejudique a propria
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identidade do Mesmo, sem que ela silencie a apologia, sem que tal relagéo se torne
apostasia e éxtase”.

N&o se reduz o outro ao mesmo, mas coloca-se em questdo o exercicio do
mesmo, como algo que se faz pelo outro e ndo pelo seu proprio egoismo, o autor
ressalta, “chama-se ética a esta impugnacdo da minha espontaneidade pela
presenga do outro”. Reduzir 0 outro ao mesmo seria como neutraliza-lo, perdendo a
sua individualidade, ou seja, tudo aquilo que lhe torna outro, transformando-o em
objeto, ndo seria de fato uma relacdo legitima com o outro reconhecido como tal.
(LEVINAS, 2000, p.30-31). Essa relagdo caracterizada pela bondade, sem a
intencdo de domina-lo ou possui-lo, Lévinas descreve como um “desejo
perfeitamente desinteressado”, ou seja, para o outro e sensivel a ele (LEVINAS,
2000, p.37).

Ao falar sobre a presenca do outro e a sua expressao, o autor refere-se a
importancia do rosto. Lévinas (2000, p.37-38) ressalta:

A presenca em face de um rosto, a minha orientagdo para Outrem s6
pode perder a avidez do olhar transmutando-o em generosidade,
incapaz de abordar o outro de maos vazias [...] O© modo como o Outro
se apresenta, ultrapassando a ideia do Outro em mim, chamamo-lo,
de fato, rosto. Esta maneira ndo consiste em figurar como tema sob o
meu olhar, em expor-se como um conjunto de qualidades que formam
uma imagem. O rosto de Outrem destr6i em cada instante e
ultrapassa a imagem plastica que ele me deixa, a ideia & minha
medida e a medida do seu ideatum — a ideia adequada. N&o se
manifesta por essas qualidades [...] Exprime-se.

A manifestacdo do outro, o que Levinas chama de “epifania do rosto”,
interpela e se impde tornando-o responsavel sem que possa passar indiferente
(LEVINAS, 1993, p.58-59). Desta forma, trata-se de uma relacdo essencialmente
assimétrica, pois ndo se espera nada em troca, demostra-se como fraternidade e
realiza-se como servico e hospitalidade (LEVINAS, 2000, p.194 e 280). Nessa
manifestagcéo, o rosto traz uma nocao de verdade, expressa, expde na sua forma a
totalidade do seu contetido (LEVINAS, 2000, p.38).

A pluralidade, ou seja, as “multiplas singularidades” constatada face a face
(LEVINAS, 2000, p. 229), em uma relacéo intersubjetiva, na qual o “eu se mantém e
existe sem egoismo” (LEVINAS, 2000, p. 286), realiza um movimento responsavel
em relacdo ao outro, considera a alteridade e torna possivel compreendé-lo e

assisti-lo genuinamente. Neste contexto, a introdugdo do conceito de alteridade na
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pratica assistencial faz com que o profissional da saude amplie seu repertorio frente
a diversidade moral, vai além da aquisicdo de conhecimento cientifico, humaniza,
aproxima-se da compaixdo, torna-o sensivel ao outro favorecendo uma relacéo de

cuidado construida com respeito e confianca.

2.4 O MODELO DE BENEFICENCIA BASEADA NA CONFIANCA: UMA
PROPOSTA DE CUIDADO ETICO

2.4.1Consideracdes sobre Paternalismo e Autonomia

Ao pensar na pratica assistencial o objetivo do profissional da salde € sempre
fazer o bem para o paciente, mas, pergunta-se: na perspectiva de quem? O
profissional da salude possui a obrigacdo e o dever de agir em beneficio de seu
paciente, maximizando o bem e n&o causando dano. Desta forma, pode se colocar
em uma posi¢ao paternalista devido ao seu conhecimento, postura de superioridade,
poder, intencdo ou forma de agir. O paternalismo tradicional, ou seja, a acdo do
profissional da saude sem o consentimento do paciente, sem que ele seja
devidamente informado sobre seu caso e as possibilidades terapéuticas, € que
coloca em questao a acao do profissional (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p. 8-
11). Neste contexto, torna-se “questionavel por violar a humanidade do paciente” e
falha na ética deontologica que possui como base o0 respeito pelas pessoas
(PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p.27-28). Para Pellegrino e Thomasma (2018,
p. 28) “talvez a maior falha do paternalismo médico seja assumir que os valores
médicos ou 0 bem médico sejam o bem mais alto, com uma qualidade absoluta que
se sobrepde aos outros valores.”

Deve-se lembrar que o profissional da saude é quem possui o conhecimento
técnico, portanto tem a responsabilidade de informar seu paciente adequadamente
para que ele saiba sobre seu caso, 0 curso da doenca e possa fazer escolhas mais
conscientes em seu tratamento (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p.11). Vale
ressaltar que existem decisfes que sao técnicas e essas nao sao discutidas como,
por exemplo, a dosagem de uma determinada medicacdo ou procedimentos
invasivos em situacbes agudas emergenciais (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018,
p.). Situacdes de diagnostico e opg¢bes claras e bem documentadas ou mesmo em

tratamentos de beneficios limitados, duvidosos ou casos com poucos estudos sobre
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a doenca ou o prognostico, na qual a equipe deixa claro o contexto e até mesmo as
incertezas, tratam-se de acdes benevolentes e n&do paternalistas (PELLEGRINO;
THOMASMA, 2018, p.17). O processo de profissionalizacdo deve garantir
“‘competéncia, conduta e responsabilidade” (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018,
p.16).

Para Pellegrino e Thomasma (2018, p. 30) o modelo paternalista na relagao
assistencial “é por si mesmo fracassado”, pois “promove certo distanciamento
prejudicial ao cuidado do paciente”. Para os autores, neste contexto, “0 médico
tende a aplicar o curso de acdo que € medicamente indicado, como se 0 paciente
fosse de fato o corpo com o qual alguém pratica o oficio médico” (PELLEGRINO;
THOMASMA, 2018, p. 30).

O paciente como ser autbnomo tem o direito de ser respeitado como tal
(PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p.3). Pellegrino e Thomasma (2018, p.14)
ressaltam que o modelo baseado na autonomia estd fundamentado na questdo da
dignidade humana, no direito a privacidade, no autocontrole, no estabelecimento de
valores e planos de vida baseados em informacdes e raciocinio e na liberdade para
agir sobre os resultados de suas cogitacfes. Porém, ndo se trata de um modelo
absoluto na relacao assistencial, pois ainda € insuficiente para contrapor sua critica
ao modelo paternalista, no qual o movimento autonomista diz ser resultado da
crescente profissionalizacdo e especializacdo médica (PELLEGRINO; THOMASMA,
2018, p.16).

Quando o paciente possui uma doencga cronica, degenerativa ou em fase
terminal a acdo terapéutica deve continuar a existir considerando as dimensdes
fisica, psiquica, social e espiritual, “uma integracdo entre sentido e vida”. Neste
contexto é mais evidente a importancia da protecdo da autonomia, ou seja, 0
respeito a pessoa. (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p.12). Cuidados
relacionados ao fim da vida podem ser expressos, as diretivas antecipadas de
vontade (DAV)? estabelecem diretrizes acerca das preferéncias do paciente. Porém,
“existem poucas coisas absolutas a beira do leito” (PELLEGRINO; THOMASMA,
2018, p.23). Para Pellegrino e Thomasma (2018, p.19) “o modelo de autonomia

3 DAV ¢ definida como “conjunto de desejos prévia e expressamente manifestados pelo paciente,
sobre cuidados e tratamentos que ele quer, ou ndo, receber no momento que estiver incapacitado
de expressar, livre e autonomamente, sua vontade, em condigdes de doengas ameacgadoras a vida”
(CFM, 2012, p.269-270)
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pode ndo se aplicar em alguns contextos de tratamento médico”, porém, “quando o
contexto clinico € mais claro e menos urgente e se tem certeza da capacidade do
paciente, a autonomia pode e deve ser primazia”. Cabe ressaltar o impacto que a
doenca pode ter na questdo da autonomia do paciente, estes efeitos podem limitar
sua autodeterminacdo em diferentes niveis. Pessoas acometidas por doencas
podem se tornar mais ansiosas, culpadas, irritadas ou hostis, também o ambiente
em que essas decisfes vao acontecer, os profissionais envolvidos, a presenca de
sintomas, o0 medo frente a finitude da vida, a alteracdo de seus planos de vida
podem interferir em seus julgamentos. Desta forma, “essa variabilidade de contexto
€, contudo, uma importante limitacdo moral a autonomia” (PELLEGRINO;
THOMASMA, 2018, p.17; 20-21).

O modelo de beneficéncia, conforme a proposta de Pellegrino e Thomasma
(2018, p.13) “promove o bem do paciente enquanto desabsolutiza a autonomia e
evita os erros do paternalismo tradicional”. Para os autores a tomada de decisdo é
uma “transacgao interpessoal”’, na qual, “médicos e pacientes sao existencialmente
interligados” (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p.17).

2.4.2 A beneficéncia

Pellegrino e Thomasma (2018, p. 30) abordam a beneficéncia como um
modelo para decisbes na area médica. Os autores (2018, p.38-42) apontam seis
caracteristicas principais deste modelo. Em primeiro lugar, a medicina esta pautada
na beneficéncia, a preocupacdo do profissional deve ser o paciente e suas
necessidades, desta forma, o dano deve ser evitado e a acao final deve trazer o
melhor beneficio. A segunda caracteristica refere-se “a primazia da condigéo
existencial do paciente, em vez dos tradicionais codigos profissionais”. A terceira
guestdo aborda a ndo existéncia de classificacdo automatica de valores, ou seja, o
paciente e o profissional devem deliberar e definir o “bem particular’. A quarta
caracteristica é o consenso e para isso exige-se tempo, dedicacéo, abertura para o
didlogo e monitoramento constante entre o0 paciente e seus cuidadores. O quinto
item trata da questdo da prudéncia, ou seja, a tentativa em resolver conflitos éticos
dificeis, preservando os valores tanto do médico quanto do paciente sempre que
possivel. Desta forma, “este deveria ser o objetivo da bioética” (ACKERMAN apud
PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p.40). A dUltima caracteristica refere-se aos
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axiomas do modelo e séo eles, conforme descritos pelos autores: tanto médicos
quanto pacientes devem ser livres para tomar decisdes informadas e agir
plenamente como agentes morais; médicos tém a maior responsabilidade na relacao
por causa da desigualdade de informacédo e capacidade inerente entre eles e quem
esta doente; os médicos devem ser pessoas com integridade moral pessoal; os
médicos devem respeitar e compreender a ambiguidade moral sem, no entanto,
abandonar a busca pelo que é certo e bom em cada decisdo (PELLEGRINO;
THOMASMA, 2018, p.41-42).

O profissional da saude deve agir de forma correta e boa em concordancia
com os valores do paciente, mas sO é possivel saber o que é bom para o paciente
se conhecer os desejos dele (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p.88). Porém, “o
conceito de bem do paciente é realmente complexo” (PELLEGRINO; THOMASMA,
2018, p.107). Pellegrino e Thomasma (2018, p.91-97) sugerem quatro fatores,
citados em ordem decrescente quanto a sua importancia: o bem de ultimo recurso
ou o bem maior, o0 bem do paciente, o bem particular ou melhores interesses e o
bem biomédico. Os autores (2018, p. 108) reforcam, ainda, “que uma analise
adequada do bem do paciente pode contribuir para um relacionamento médico-
paciente mais aceitavel eticamente e para uma interpretacdo mais clara dos

principios habituais da ética médica.”

2.4.2.1 O bem ultimo

Refere-se ao significado da existéncia humana, um padrao de referéncia para
a tomada de decisdes, utilizado como justificacdo final dos atos e moralmente
defensavel. Nas decisdes clinicas alguns podem considerar o bem do paciente como
o de ultimo recurso, outros podem se ater ao que o médico considera bom, ou ainda,
principios filosoficos, sociais, qualidade de vida, entre tantos outros pontos que
podem ser elencados. Desta forma, em uma escolha especifica, algum conceito de
bem ir4 sustentar a questdo do bem do paciente. Os profissionais da saude, o
paciente e a familia precisam tomar decisbées em conjunto, mesmo com pontos de
vista divergentes. Em situa¢fes de conflitos essa questao sera possivelmente pouco
explicita, a mais sutil e a menos negociavel, mas, mesmo que todos estejam de
acordo ndo significa que a decisdo seja correta, pois pode contemplar algum

interesse especifico ou inadequacdo como o0 recebimento de beneficio ou
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remuneracao, uma eutanasia em pessoa idosa, entre outros. Enfim, compreender o
que € bem define os outros componentes da decisdo clinica (PELLEGRINO;
THOMASMA, 2018, p.92-93).

2.4.2.2 O bem do paciente

Baseia-se na capacidade de raciocinar, fazer escolhas e expressa-las. A
pessoa humana tem liberdade de escolha e mesmo aqueles pacientes que ndo sao
capazes devem ser respeitados, € uma obrigacdo honrar suas preferéncias e buscar
seu representante. Fala-se sobre tolerancia a diversidade de valores humanos e a
possibilidade de escolhas distintas (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p.95-96).
Pellegrino e Thomasma (2018, p.96) ressaltam que “é a base para nosso respeito
pelas interpretacbes pessoais colocadas por pacientes particulares em
circunstancias particulares sobre o bem biomédico, seus interesses imediatos e seu

bem ultimo”.
2.4.2.3 O bem particular

E a percepcdo do paciente sobre aquele momento particular, sobre as
consequéncias que aquele tratamento, ou a nao realizacdo, terdo na qualidade de
vida considerando plano de vida e sistema de valores. Trata-se de uma avaliagédo
subjetiva do seu préprio bem, podendo ou ndo ser uma escolha essencialmente boa,
mas simplesmente aquela que faz sentido naquela circunstancia. Somente o préprio
paciente pode defini-lo e quando este ndo for capaz, alguém da familia ou um
representante deve identificar o que aquela pessoa teria escolhido (PELLEGRINO;
THOMASMA, 2018, p.94-95).

2.4.2.4 O bem biomédico

Aquilo que pode ser realizado tecnicamente em um estado particular no
contexto saude-doenca, ou seja, o tratamento, a cura, a prevencdo, o alivio de
sintomas, o prolongamento da vida. Refere-se a habilidade profissional, a
capacidade de tomar decisbes competentes, seguras e com 0O minimo de
desconforto para o paciente. S&o indicagbes com base cientifca e técnica e nao

devem ser julgamentos sobre o resultado na qualidade de vida do outro, ou seja,
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somente a propria pessoa pode definir se aquela forma de viver vale a pena
(PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p.93-94). Para Pellegrino e Thomasma (2018,
p. 93) “o bem biomédico ndo esgota o bem que o médico é obrigado a fazer. E um

componente essencial, mas nao suficiente da boa medicina”.
2.4.30 modelo de beneficéncia baseada na confianca

Entre o paternalismo médico e a autonomia, 0s autores descreveram a
beneficéncia com o intuito de favorecer e fortalecer a relacdo assistencial e a
tomada de decisdo (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p.65). Chamaram de
beneficéncia baseada na confianca, pois este modelo abrange outros principios
éticos. Neste contexto, a relacédo entre o profissional da salude e o paciente baseia-
se na confianca e tem como objetivo agir nos melhores interesses um do outro.
Nessa relacdo ocorre uma negociacdo que une necessidade e responsabilidade e é
guiada pela beneficéncia. Desta forma, todos devem agir para o bem do paciente
para que os objetivos desta relacdo sejam cumpridos efetivamente (PELLEGRINO;
THOMASMA, 2018, p.66).

O bom paciente, ou seja, as virtudes relacionadas ao papel do paciente nessa
relacdo baseia-se na integridade, ou seja, na veracidade de informacgdes; em agir
em conformidade com as recomendacgfes para a sua recuperagao ou para 0S
Cuidados Paliativos; ndo manipular outros pacientes ou profissionais que 0 assistam
e confiar no médico desde que o vinculo ndo seja violado ou tratado de forma
inadequada (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p.126). Em paralelo, o bom médico,
ou seja, “as virtudes permitem ao médico agir em relagdo a coisas que sao boas
para 0 homem quando ele estd no estado existencial especifico da doenga”
(PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p.139). Desta forma, “a ética de virtudes
expande as nocdes de benevoléncia, beneficéncia, consciéncia, compaixao e
fidelidade” (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p.143).

Em um quadro de enfermidade o paciente busca através do médico a
restauracdo da saude, ou seja, a cura. Caso isso ndo seja possivel, ele quer ser
assistido em suas fragilidades, dores e incapacidades ou no processo de morte. O
objetivo da medicina ndo € puramente técnico, entende-se que a manutencdo do

cuidado deve existir mesmo quando ndo é possivel a reversdo do quadro e para
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tanto o profissional deve buscar compreender os valores que permeiam o bem do
paciente (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p.12;139).

O médico deve considerar sempre gque possivel os valores e preferencias do
paciente. Se os valores do paciente entram em conflito com a indicacdo médica, os
profissionais séo livres e podem se retirar do caso. Decisdes judiciais conflitantes
demonstram que a negociagdo sobre valores, principalmente relacionadas aos
valores do paciente, podem modificar o objetivo terapéutico e varia em cada caso
especifico dependendo daquele paciente, do médico e da cultura. Com isso, em
cada caso uma hierarquia especifica de bens pode acontecer dificultando a gestao
dos valores do paciente. Desta forma, seria ineficaz buscar principios éticos comuns
em uma sociedade pluralista. A ideia seria articular valores profissionais de
afirmacdo da vida como base para o dialogo sobre os valores na relacdo
assistencial, mas serviriam também como protecdo aos profissionais que se opdem
moralmente as escolhas do paciente. Alguns valores comuns da intervencao
assistencial podem ser estabelecidos para um novo cédigo das profissées em saude
(PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p.242).

A ética baseada na beneficéncia e na virtude torna-se um modelo mais
apropriado para a pratica assistencial atual (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p.3).
O profissional da saude ao considerar o outro em sua totalidade de forma

responsavel e virtuosa abre espaco para uma relacao clinica deliberativa.

2.5 BIOETICA DELIBERATIVA: UM MODELO QUE FAVORECE O VINCULO E A
TOMADA DE DECISAO.

2.5.1Deliberacao

A deliberacdo em Bioética Clinica € a proposta do médico espanhol Diego
Gracia. Para Gracia (2010, p. 102) “o éxito social da bioética parece estar muito
relacionado a necessidade da sociedade de refletir de forma profunda sobre os
problemas de valor”. O ser humano constantemente e inevitavelmente realiza juizos
morais. A evolucdo da ciéncia permite que a medicina elabore hipdteses e teorias
cada vez mais consistentes para uma tomada de decisdo mais coerente com a
realidade (GRACIA, 2008, p.414). Porém, deliberar ndo é necessariamente algo

inerente ao ser humano (ZOBOLI, 2016, p. 149). Resulta de atitudes que envolvem
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respeito, humildade, “modéstia intelectual” e uma escuta que possibilita
compreender os fatos apresentados de forma mais ampla para uma andlise critica e
publica dos préprios pontos de vista, além do conhecimento e habilidade. Depende
também de autoconhecimento, autoanalise e tolerancia conforme a proposta de
Gracia (ZOBOLI, 2012, p. 50).

No contexto clinico a Bioética tem como objetivo educar sobre questdes de
valor no que se refere ao processo saude e doenca, ou seja, sobre a gestédo da vida
e do corpo (GRACIA, 2010, p. 103). Desta forma, somente se delibera sobre aquilo
que pode ser feito de outra forma e que depende da acdo humana. Como é
caracteristico da Bioética, deliberar envolve discutir questdes a partir da andlise de
acontecimentos e interpretados em um dado contexto para tomar decisdes de
maneira interpessoal (ZOBOLI, 2012, p. 49). Para Z6boli (2016, p.163):

A relacéo clinica deliberativa é dindmica e requer estabelecimento da
troca compreensiva de informagfes sobre a situacdo clinica e as
diferentes alternativas, riscos e beneficios para lidar com esta, em um
processo de deliberacdo conjunto que inclua andlise dos fatos, mas,
principalmente, dos valores implicados. A qualidade da comunicacao
entre profissionais e usuéarios é determinante na criagdo no ambiente
de confianca que possibilita a deliberagdo e o compartiihamento de
decisdes, com corresponsabilizacdo. Assim, é importante que os
profissionais se empenhem para facilitar o dialogo, garantir liberdade
de expressao, respeito a intimidade, escuta ativa, atitude empatica,
nao fazer juizos de valor, ser assertivo, congruente entre o que se
comunica e como se comunica.

7

A deliberagcdo é utilizada para discutir casos com procedimentos
sistematizados e eleger alternativas prudentes e responsaveis na tomada de deciséo
através de uma avaliagdo minuciosa de cada caso, minimizando as incertezas e
ambiguidades (ZOBOLI, 2013, p. 390). A deliberacdo moral na pratica clinica
depende de um didlogo que favoreca falar sobre as crencas e valores e assim,
expressar emocdes e sentimentos e ndo somente um momento de informacfes
sobre o quadro clinico. Desta forma torna-se essencial a escuta, o afeto e o
reconhecimento do vinculo respeitando-se as diferencas (ZOBOLI, 2012, p. 50).
Zabboli (2016, p. 165) ressalta que “a tomada de decisao na relagéo clinica ocorre em
condicbes de incerteza, o que reforga a necessidade de deliberacao”.

O problema ético € composto por valores e deveres igualmente

obrigatérios, no qual, os profissionais ndo sabem o que fazer ou como agir e é
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descoberto no caso como um conflito de valores. Nesse contexto, existem
algumas solucdes possiveis e prudentes entre os extremos de sobrepor a
solugcdo para um valor e a anulagdo do outro (ZOBOLI, 2013, p.393). Na
deliberacédo consideram-se os fatos, os valores e os deveres. Desta forma, entre
0 caso apresentado e aquilo que deve ser feito existem os valores que devem ser
considerados, ou seja, aquilo que € prudente para aquela situagdo, naquela fase,
naquele contexto para a tomada de decisdo (ZOBOLI, 2013, p.393-394). O
itinerario do processo deliberativo proposto por Gracia inclui a deliberacéo sobre os
fatos, a deliberacdo sobre os valores, a deliberacdo sobre os deveres e a
deliberag&o sobre as responsabilidades (ZOBOLI, 2013, p.394).

2.5.1.1 Deliberacao sobre os fatos

Neste momento apresenta-se o caso composto da histéria clinica, questdes
sociais, familiares, culturais, educacionais, religiosas, enfim, tudo aquilo que for
julgado relevante com foco no problema ético e se esclarecem os fatos. E de
extrema importancia que seja feito de forma minuciosa, pois a falta de clareza nessa
etapa pode atrabalhar a continuidade do processo dificultando uma tomada de
decis&o prudente (ZOBOLI, 2013, p. 394; 2012, p.54).

2.5.1.2 Deliberacao sobre os valores

A primeira etapa é listar todos os problemas morais identificados no caso.
Orienta-se que sejam elaboradas as “pergunta-problema”. Neste contexto, deve ser
evitado que a pergunta contenha termos que possam gerar interpretacdes multiplas
como os proprios principios da Bioética, também devem ser evitadas as perguntas
gue tendem as respostas de sim ou ndo, bem como, ndo elaborar perguntas
juridicas. Deve se referir as pessoas envolvidas no caso considerando suas
peculiaridas e a circunstancia, ou seja, quanto mais precisa e clara for a pergunta,
mais facil de identificar os valores em conflito. Nem todas as perguntas resultardo
em problemas éticos, mas é importante que seja feito um nimero consideravel de
perguntas, ndo pouco demais para evitar que algo importe seja excluido e nem em
demasia gerando duplicidade. Sugere-se um modelo de pergunta aberta: “Até onde

chega a responsabilidade de um médico diante de um paciente que nao quer que
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lhe fagam uma transfusdo?”. Posteriormente € importante que se eleja o
“problema ético fundamental” e, a partir dai, identificar quais os valores que estéao
em conflito, evitando dispersar a discussdo (ZOBOLI, 2013, p. 394-395; 2012,
p.54-55).

2.5.1.3 Deliberacéo sobre os deveres

Deve-se identificar as alternativas para solucdo do problema, ou seja, o
‘curso de agao”. Nos extremos opostos encontram-se 0s valores que estdo em
conflito, uma acao que valida um valor e anula o outro sao reconhecidos como 0s
“cursos de agao extremos”. Essas acdes extremas séo de facil identificacdo, mas
devem ser evitadas, pois tendem a ser imprudentes. Nesse espaco entre 0s
extremos estdo os “cursos de acao intermediarios”, local onde encontram-se
solugcdes mais prudentes. A partir dos “cursos de agdes intermediarios” esta o
chamado “curso 6timo”, aquele que considera a0 maximo todos os valores
envolvidos no conflito. Deve-se, de forma atenciosa e delicada, comparar as
opcOes para definir uma alternativa mais responsavel e prudente para a solugéo
do problema ético. Um problema ético pode nao ter solugcdo ou ser necessario uma
acao extrema apos a tentativa das acdes intermediarias, mas isso sO podera ser
identificado apds o processo de deliberacdo (GRACIA, 2016, p.755-756; ZOBOLI,
2013, p. 395; 2012, p.55-56).

2.5.1.4 Deliberagéo sobre as responsabilidades

Apos a escolha do “curso 6timo” é preciso averiguar a sua consisténcia de
legalidade, pois algumas decisdes morais ndo sdo legais; de publicidade para
verificar se a decisdo possui argumentacao publica, responsavel e justa; e de
temporalidade para evitar decisdes precipitadas ou impulsiva. Sugerem-se trés
perguntas para aprovacgao: “Essa decisao € legal?”, “Estaria disposto a defender
publicamente a decisdo tomada?” e “Tomaria a mesma decisdo se tivesse mais
tempo para decidir?”. Somente apds validada todas as perguntas considera-se a
decisdo prudente. O comité de Bioética pode ser consultado para acessoria, emite
um parecer com sugestdes, mas a decisao final de atuacéo cabe aos envolvidos no
caso (ZOBOLI, 2013, p. 395; 2012, p.56).
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2.5.2Consideracdes sobre doencas cronicas

Existem doencas que surgem de forma mais rapida e que se resolvem da
mesma maneira. Esses quadros sao identificados como doencas agudas. Nesses
casos é possivel a cura, mas também pode ocorrer a morte. Os casos mais graves
sdo considerados criticos e necessitam de cuidados intensivos, ou seja, 0 USO
intenso do aparato tecnoldgico. Outras doencas, como nos casos das doencas
cronicas, a aparicao e dissolucdo sdo mais lentas e progressivas. Essa dissolugéo
aproxima o paciente da fase terminal da doenca. Constatada a terminalidade no
processo, 0 foco ndo esta mais na cura e sim no controle dos sintomas com o
objetivo de proporcionar maior conforto para o paciente (GRACIA, 2010, p. 350).

E preciso centrar a aten¢&o no individuo, em sua biografia e ndo na doenca
em si. A Bioética pode auxiliar na qualidade das decisdes tomadas por profissionais
e pacientes, ou seja, a forma de gerenciar esses valores pode auxiliar no processo
saude-doenca. Desta forma, uma nova pratica assistencial e uma nova ética devem
“ter por objeto um melhor manejo dos valores que configuram a vida e os ideais das
pessoas. Somente desse modo poderemos ajudar nossos concidaddos a ser um
pouco mais saudaveis e felizes” (GRACIA, 2010, p. 363).

E imprescindivel que o profissional da salde desenvolva a habilidade
deliberativa para uma melhora na qualidade assistencial diante da diversidade moral
principalmente nesse contexto da doencga cronica e ao se aproximar do fim da vida,
momento no qual as deliberacbes podem se tornar mais repletas de significados
(ZOBOLI, 2016, p.172; 2013, p. 396; 2012, p.56). O paciente e seus entes queridos
precisam e merecem ser cuidados. Uma assisténcia humanizada sé é possivel
quando a pessoa é respeitado em sua individualidade, compreendida e acolhida em
sua totalidade, mantendo sua dignidade até o fim e quando se estabelece uma

relacdo assistencial baseada na confianga com abertura para o dialogo.
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2.6 INTERFACE ENTRE BIOETICA E CUIDADOS PALIATIVOS

2.6.1Conceituando Cuidados Paliativos

Os Cuidados Paliativos sdo uma abordagem que melhora a qualidade
de vida dos pacientes (adultos e criancas) e suas familias que
enfrentam problemas associados a doencas que ameacam a vida.
Previne e alivia o sofrimento através da identificacdo precoce,
avaliacdo correta e tratamento da dor e outros problemas fisicos,
psicossociais e espirituais (WHO, 2017).

Analisar o conceito dos Cuidados Paliativos definido pela Organizacao
Mundial de Saude (OMS) permite visualizar a complexidade desse tema e a
necessidade de constante atualizacdo profissional ao ressaltar a questdo da
identificacdo precoce, a avaliagdo correta e o0 tratamento dos sintomas. Somente
sendo possivel ao considerar o individuo como ser multidimensional, respeitando-o
em sua totalidade, quando pensado e efetivado a partir de multiplos olhares, ou seja,
envolvendo diversas areas do conhecimento. E importante ressaltar que esse
cuidado pode estar presente em qualquer fase da vida humana, adultos e criancas,
como destacado na definicdo. Outro ponto importante é compreender que o cuidado
engloba o paciente e seus familiares.

Ao pensar em qualidade de vida e sofrimento, abre-se espaco para a
subjetividade e o respeito aos valores do paciente. Ao olhar o cuidado de forma
integral e integrada, Pessini e Siqueira (2019, p 36) destacam que “aqui desponta
com vigor a filosofia dos cuidados paliativos amparada em seguras praticas clinicas,
que conta com sélida e comprovada base cientifica apta a proporcionar atendimento
humanizado aos pacientes que padecem de enfermidades terminais”.

A questdo da morte em si, ja é um assunto pouco abordado, estigmatizado
em nossa sociedade, apesar de ser inerente a vida humana. Observa-se um
crescente envelhecimento populacional, o convivio com as doencas crbnicas e a
possibilidade do individuo viver com mais qualidade. Os Cuidados Paliativos ao
propOr suporte aos pacientes com doencas cronicas, degenerativas, fora da
possibilidade de cura, ou seja, doengas que ameacam a vida, quebra um paradigma
e faz a sociedade em geral e principalmente a comunidade médica repensar o seu
caminho. (PESSINI; SIQUEIRA, 2019, p.30-36; MATSUMOTO, 2012, p.23
CARVALHO; OLIVEIRA, 2008, p.592).
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Os CP séo indicados para todos os pacientes e familiares com doencas que
ameacam a vida, desde o seu diagnostico, podendo estar associado aos cuidados
curativos, até 0 momento da sua abordagem exclusiva, incluindo o luto, sempre com
0 objetivo de prevenir e aliviar o sofrimento e melhorar a qualidade de vida (figura 1).
Sé&o cuidados prestados por uma equipe interdisciplinar para que ocorra de forma
mais efetiva. Sendo assim, existem evidéncias de que os CP podem aumentar a
sobrevida do paciente (AZEVEDO et al, 2015, p. 14-16; ZOCCOLI, 2019, p. 20-21).

Figura 1: O Papel dos Cuidados Paliativos durante a Doenca e o Luto
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Fonte: AZEVEDO et al, 2015, p. 17

Ao analisar historicamente ao redor do mundo, percebe-se que 0s hospices,
locais de cuidado para pessoas com doencgas em fase terminal (inicialmente mais
voltado para os pacientes com cancer e posteriormente ampliando seu espectro de
cuidado para outras doencas), ja traziam algumas premissas dos Cuidados
Paliativos. Com o foco na morte natural e digna, minimizando a dor e o sofrimento
humano, ampliando o paradigma do curar para o cuidado integral, atento a
importancia da relacdo entre o profissional da saude e o paciente, bem como,
politicas publicas e acesso aos Cuidados Paliativos, trata-se de algo que vai além da
estrutura fisica, fala-se de uma filosofia de cuidado (PESSINI, 2004, p. 182-186).

A palavra paliativo deriva de pallium e significa manta, coberta. Desta forma,
se ndo pode haver a cura é sempre possivel cuidar, por isso o enfoque é holistico e
a abordagem multidisciplinar (PESSINI, 2004, p. 186). Para Pessini (2004, p. 188),

os CP “contribuem apropriadamente para o objetivo geral de capacitar a pessoa que
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esta morrendo a viver tdo plenamente quanto possivel a propria morte”, isso s6 é
possivel “ao controlar os sintomas fisicos que interfeririam com outras atividades, tal
como oracao, didlogo com a familia e amigos, busca de reconciliagcdo com os outros,
entre outras atividades”, ou seja, ao gerar a oportunidade do individuo ser cuidado
com dignidade em sua biologia e em sua biografia.

Porém, o que ainda se observa nos corredores hospitalares sao pacientes
recebendo assisténcia, muitas vezes, de forma inadequada com foco na cura
através de meétodos invasivos envoltos em alta tecnologia (MATSUMOTO, 2012,
p.23). Para Matsumoto (2012, p.23) “essas abordagens, ora insuficientes, ora
exageradas e desnecessarias, quase sempre ignoram o sofrimento e sdo incapazes,
por falta de conhecimento adequado, de tratar os sintomas mais prevalentes, sendo
o principal sintoma e o mais dramatico, a dor”.

Neste contexto, pode-se pensar na questdo da futilidade terapéutica. Uma
acdo € considerada fatil quando ndo é possivel atingir o objetivo esperado na
terapéutica proposta para o paciente, ou seja, sdo tratamentos que se tem certeza
de falha ou uma parcela insatisfatoria de sucesso. Essa situacdo pode estar clara
desde o inicio ou somente apos repetidas tentativas. Porém, deve se diferenciar o
termo futilidade de dano. Um tratamento que causa dano é aquele que as
desvantagens sao maiores que os beneficios e um tratamento futil € aquele que
simplesmente ndo funciona. Também existe uma diferenca entre futilidade fisiol6gica
e normativa. A fisioldgica refere-se a clinica do paciente e a normativa envolve as
preferéncias e os valores do paciente. Porém, o direito do paciente em solicitar um
tratamento fatil é limitado pelo dever médico em promover uma terapéutica com
base em preceitos cientificos e éticos. A equipe s6 pode iniciar um tratamento se
apresentar algum beneficio, por minimo que seja, considerando a pessoa em sua
totalidade, mas que de forma alguma cause dano ao paciente. Para justificar a
opc¢ao de néo tratar, a equipe deve considerar o bem-estar do paciente, o custo e a
efetividade. Essa pode ndo ser uma deciséo imediata, a deliberacdo deve envolver a
compreensao do paciente, da familia e da equipe assistencial e pode ser revista e
ajustada durante todo o processo (CARVALHO e OLIVEIRA, 2012, p.587-589).

A atencdo aos sintomas remete ao conceito de dor total proposto por Cicely
Saunders, uma das precursoras nos cuidados de pacientes em fim de vida. Ao
avaliar o paciente como ser multidimensional considera a dor e suas implicagdes

fisicas, psiquicas, sociais e espirituais; no qual, os sintomas interferem nesses
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aspectos como também sdo influenciados no aparecimento e na intensidade dos
sintomas (SAUNDERS, 2014, p.667; SAPETA, 2007, p.16-20). Portanto, Pessini

(2004, p.195) destaca que “a medicina orientada para o alivio do sofrimento estara

mais preocupada com a pessoa do doente do que com a doenca da pessoa”. Sendo

esse o principio fundamental dos Cuidados Paliativos.

2.6.2Principios dos Cuidados Paliativos

A OMS publicou em 1986 e reafirmou em 2002 principios que regem a pratica

dos Cuidados Paliativos. Esses principios estdo descritos abaixo (MATSUMOTO,
2012, p. 26-29; MCCOUGHLAN, 2004, p. 169-170):

Promover o alivio da dor e de outros sintomas, considerando a pessoa
humana em sua totalidade e de forma multidimensional.

Afirmar a vida e considerar a morte como um processo normal, ou seja,
inerente a vida humana, um evento natural em decorréncia de uma
doenca ameacgadora, mas com énfase na vida que pode ser vivida.

N&o deve acelerar nem adiar a morte. Desta forma, deve-se
compreender o que € proporcional naquela situacdo, nhaquele
momento, naquela fase da doenca e naquele contexto social.

Integrar os aspectos psicolégicos e espirituais no cuidado ao paciente,
assim, amplificando o cuidado considera-se o0 paciente, suas crencas,
valores e principios.

Oferecer um sistema de suporte que possibilite o paciente viver tdo
ativamente quanto possivel, até o momento da sua morte.
Considerando que qualidade de vida e bem-estar sdo subjetivos, a
equipe de suporte deve facilitar e proporcionar a resolucdo de
problemas para que o paciente viva o0 mais ativamente possivel.
Oferecer sistema de suporte para auxiliar os familiares durante a
doenca do paciente e a enfrentar o luto, esse principio lembra que a
familia deve ser contemplada no cuidado, pois 0 paciente ndo adoece
sozinho, a sua dimensdo familiar e social também ficam
comprometidas, todos precisam lidar com a perda e serem acolhidos.
Abordagem multiprofissional para focar as necessidades dos pacientes

e seus familiares, devem ser considerados durante todo o processo de



a7

planejamento e execugdo do cuidado, incluindo acompanhamento no
luto.

e Melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da
doenca, ou seja, controlar os sintomas, respeitar os desejos e as
necessidades do paciente, favorecer uma vida com mais qualidade
oportuniza viver mais e melhor.

e Deve ser iniciado o0 mais precocemente possivel, juntamente com
outras medidas modificadoras da doenca. Uma avaliagcdo adequada,
tanto da clinica, quanto da capacidade funcional do paciente, séo
indispensaveis para a elaboracdo de um plano de cuidado, adequado a
cada caso e adaptado a cada momento da evolugéo da doenca sempre

considerando os beneficios e as consequéncias de cada escolha.

Ao conhecer os principios, entende-se que a filosofia dos Cuidados Paliativos
visa a pratica da adequacédo terapéutica, evitando um tratamento inGtil e nunca
abandonando o paciente e a sua familia. Uma proposta para o alivio dos sintomas, a
melhora da qualidade da vida e garantindo a dignidade no processo de morrer. Tem
como base o respeito a autonomia do paciente; a beneficéncia; a ndo maleficéncia;
a justica e a equidade, oferencendo os cuidados para todos aqueles que precisam,
em todos os niveis de atencdo e em qualquer local onde o paciente se encontre. Ao
considerar a dimensdo psicologica e espiritual aplicam-se os fundamentos do
Personalismo. Ao olhar para o profissional da saude e para a sua atuacao remete-se
as virtudes e a capacidade de relacionar-se e comunicar-se abrindo a possibilidade
de vinculo. Bem como, a deliberagcdo, com o intuito de promover o dialogo,
compreender o outro e tomar decisdes. (BERTINATO; WRZESINSKI, 2016, p.56-57)

Neste contexto, como uma resposta a pratica altamente tecnologica da
medicina, ndo se opondo a ela, mas resgatando valores humanos, os principios dos
CP e a Bioética fundem-se no intuito de promover tomadas de decisdes mais
prudentes com respeito e dignidade para cada situacdo especifica considerando
aspectos multidimensionais diante da fragilidade e vulnerabilidade humana
(PESSINI, 2004, p. 186; MATSUMOTO, 2012, p.23; CARVALHO; OLIVEIRA, 2008,
p. 584-586).
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2.6.3Considerac¢des sobre a terminalidade da vida e o processo de morrer

Conhecer a evolucdo da doenca permite diferenciar conceitos importantes em
CP (ZOCCOLlI, 2019, p.21). O primeiro refere-se a terminalidade da vida, ou seja, 0
momento que se esgotam as possibilidades de reversdo da doenca e a morte
proxima parece inevitavel e previsivel; e a fase final de vida ou o fim da vida, aquela
gue se desencadeia de forma irreversivel o processo ativo de morte e o progndstico
pode ser definido em horas ou dias (GUTIERREZ, 2001, p.92; AMERICO, 2012,
p.534).

Existem outros conceitos e definicbes que auxiliam na compreensdo da
atuacdo dos CP em concordancia com os principios bioéticos. A interface parte do
respeito a dignidade humana. Ao tratar da vida humana, engloba o processo de
morrer de forma natural e digna, a ortotanasia e hoje mais abordado como
adequacao de medidas terapéuticas, ou seja, o principio da proporcionalidade. Abre-
se espaco para a autonomia do paciente, ao expressar suas preferéncias e
necessidades; o comprometimento do profissional em agir pelo bem do paciente e
nao causando nenhum dano, ponderando a questdo do duplo-efeito (TORRES,
2011, p. 171, 175-176; ARAUJO, 2011, p. 153; SIQUEIRA; PESSINI, 2012, p. 413).
Esse modelo podera ser mais facilmente garantido a partir de praticas deliberativas
e de uma relacéo de confianca entre o profissional e a unidade de cuidado. As DAV
podem auxiliar nesse momento (GRACIA, 2010, p. 353; PELLEGRINO;
THOMASMA, 2018, p.3; 23).

A partir desses cuidados, evita-se um prolongamento do processo de morrer,
empregando medidas futeis e desproporcionais, o que gera maior sofrimento para o
paciente e para a familia. Esses processos desumanos e até cruéis, podem ser
considerados como tortura; a distanasia ou obstinacéo terapéutica violam os direitos
e a dignidade humana (TORRES, 2011, p. 175-176; SIQUEIRA; PESSINI, 2012,
p.413).

A equipe de salude ao estar aberta e receptiva a alteridade do paciente e do
seu nucleo familiar, considera crencas e valores que podem ser distintos dos seus,
mas que estdo de acordo com a legislacéo do pais. Vale ressaltar que no Brasil ndo
€ permitida a eutanasia e o suicidio assistido, ou seja, qualquer forma de abreviacao

da vida, mesmo que por piedade ou misericérdia (TORRES, 2011, p. 166-168).
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2.6.3.1 Principios éticos

Os principios éticos em CP garantem que todo paciente tem o direito a ter o
melhor cuidado disponivel, ser respeitado na sua dignidade, ser apoiado e cuidado
nas suas necessidades; tem o direito de ser informado de forma clara e detalhada
sobre a sua doenca, respeitada a sua capacidade de suportar progressivamente a
verdade; tem o direito de ver respeitada a sua autonomia em seu tratamento,
inclusive de abandona-lo, mas sendo cuidado em seus sintomas; tem o direito de
participar das decisbes sobre o seu tratamento, devendo ser adequadamente
esclarecido; o paciente com doenca incuravel tem o direito de recusar tratamento
futil e doloroso com o fim de prolongar seu tempo de vida, mas ele também tem o
direito de reverter essa escolha; todo o tratamento inclui a familia; a equipe
assistencial deve avaliar os beneficios e ponderar os riscos do tratamento ou
procedimento proposto; cada ato ou decisdo deve ser documentado por escrito e
com clareza (FIGUEIREDO; JORGE, 2009, p. 289-290).

Taboada (2000, p. 97-101), ao abordar os principios éticos na atencdo aos
pacientes em fase final de vida refere-se ao principio da veracidade como base da
confianca na relacdo interpessoal e o cuidado no processo de comunicacdo da
verdade. Ao principio da proporcionalidade terapéutica considerando a questdo da
futilidade, as alternativas de acao, os riscos, 0s beneficios, o prognostico, o custo,
ou seja, as consequéncias fisicas, psiquicas e sociais para o paciente, familia e
equipe de suporte. Ao principio do duplo efeito, ou seja, analisar o objetivo e as
consequéncias daquela medida naquela situacdo especifica. Ao principio da
prevencdo, antevendo possiveis complicacbes e sintomas. E, ao principio do néo
abandono e o tratamento da dor.

A Bioética pode auxiliar na qualidade das decisbes tomadas. Essa prética
assistencial com bases éticas deve gerenciar os valores que configuram a vida e 0s
seus ideais, também no processo saude-doenca, para ajudar as pessoas (GRACIA,
2010, p. 363).

2.6.4 A Conferéncia Familiar em Cuidados Paliativos

Ao abordar o paciente de forma sistémica considera-se que a familia compde

o cuidado. Uma pessoa ndo adoece sozinha, todo o seu ndcleo familiar torna-se
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comprometido nesse processo. A unidade de cuidado, ou seja, paciente e familia
sdo uma estrutura Unica e especifica. A familia contribui para a formacédo da
identidade do sujeito através de sua cultura propria. Essa forma de funcionar, os
habitos, valores e crencas podem ser muito diferentes da cultura da equipe
assistencial. Desta forma, os profissionais devem encontrar solugdes, adequar a
comunicacdo com cada unidade para que ocorra uma boa adesdo aos cuidados
propostos (FRANCO, 2008, p. 74). Para Pessini (2004, p. 194), essa relacdo entre
“estranhos” que nao se conhecem o suficiente ou sem valores comuns pode estar
mais baseada em regras, procedimentos e sancbes para que se estabeleca o
controle. Ja uma relagéo entre “proximos”, que se conhecem a ponto de saber quais
valores sao partilhados e quais ndo sao, abre espaco para uma relacdo de confianca
muatua. O autor destaca que a relacdo assistencial no contexto de fim de vida néo
finda ao relativizar a cura, mas abre espaco para uma visdo mais global, ressaltando
a sua esséncia ética (PESSINI, 2004, p. 194).

Uma das praticas em CP é a realizacdo da conferéncia familiar. Esse € um
momento oficial para reunir 0 nucleo de cuidado com a equipe assistencial
multiprofissional com intuito de conhecé-los, saber da historia de vida e o que
compreendem da histéria atual do paciente; informar sobre possibilidades
terapéuticas e progndstico; combinar o cuidado e tomar decisGes. A presenca do
paciente deve ser sempre incentivada, caso o proprio paciente decida ndo participar
deve autorizar a reunido. Porém, a presenca do enfermo nem sempre é possivel
devido ao seu quadro clinico e nivel de consciéncia. Vale ressaltar a importancia da
familia no cuidado e, por isso, precisa ser acolhida, receber apoio emocional e
capacitacdo. Existem familias com conflitos internos, dificuldade de comunicacéo e
em alguns casos guerem poupar seu ente querido de informacGes desagradaveis
devido ao seu estado debilitado. A realizacdo da conferéncia familiar pode ser
importante para esclarecer duvidas e desmistificar alguns conceitos (NETO, 2003,
p.68-74; SILVA et al, 2018, p.222-225).

Existem situa¢des vivenciadas pelas familias que necessitam de intervencao
profissional, normalmente esses problemas referem-se a falta de informacao sobre a
evolucéo da doenca, dificuldade de comunicacao entre os familiares, dificuldade em
tomar algumas decisbes que podem envolver dilemas como nutricdo, hidratacao,
internamento, ressucitacdo e a falta de recursos (NETO, 2003, p. 70). Porém, nédo

serdo todas as familias que apresentardo a necessidade dessa abordagem, mas
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para aquelas que precisarem sera um recurso util. O que torna-se evidente € que a
possibilidade de reunir varios membros da familia pode deixar a comunicacdo mais
clara, facilitar a adesao do paciente ao tratamento proposto, melhorar o controle dos
sintomas e minimizar o sofrimento de todos (NETO, 2003, p. 71). Percebe-se a
necessidade da conferéncia familiar nos cuidados do fim da vida quando as duvidas
e angustias aumentam, principalmente no que se refere as decisdes e conduc¢éo do
plano de cuidados (SILVA et al, 2018, p.224)

A nivel institucional pode ser considerada inicialmente uma intervecao cara,
pois necessita reunir varios profissionais por um longo periodo para discussao de
um unico caso, mas a médio e longo prazo as vantagens sdo percebidas, podendo
evitar internamentos desnecessarios e procuras indevidas dos servicos de urgéncia
(NETO, 2003, p. 70-71). Em paralelo, os profissionais devem estar preparados para
realizar essa abordagem de forma efetiva. E necessario agendar e organizar
antecipadamente a reunido; considerar quais sao os profissionais envolvidos na
assisténcia que poderdo contribuir nesse momento, se 0 paciente podera estar
presente e quais os familiares e/ou amigos séo importantes, garantindo a presenca
do cuidador principal; os profissionais devem entre eles definir quem ira conduzir a
reunido, conhecer os detalhes do quadro clinico e da dindmica familiar; apresentar
todos os participantes, dar voz aos membros da familia permitindo que todos
participem e diminuindo uma possivel tensao inicial;, contextualizar e objetivar os
propésitos da reunido; rever a condicdo clinica, o que sabem e como entendem
esse momento; rever a lista de problemas apresentados e validar como algo natural;
discutir as opgOes para a resolucdo dos problemas guiados pela vontade do
paciente sem julgamentos e focados nos problemas atuais; responder as emocdes
expressas e facilitar o consenso entre os familiares. O nimero de pessoas pode
variar de acordo com as demandas e necessidades de cada caso (NETO, 2003, p.
72-73)

Ao identificar as necessidades dos familiares deve ser elaborado um plano de
cuidados consensual e integrado, bem como, estar disponivel para outros encontros,
principalmente em casos de conflitos evidentes. Nesses casos, podem ser
necessarias outras intervencdes com a familia. A conferéncia familiar € uma forma
estruturada de intervencdo na familia que deve respeitar seus objetivos de promover
adaptacdes emocionais, tanto individual quanto coletivamente, sobre a fase terminal

da doenca; capacitar para realizacdo de cuidados do paciente e autocuidado da
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familia e preparar para a perda prevenindo o luto patologico. Realizada a partir de
um plano previamente organizado pelos profissionais e que para além da partilha de
informacBes e sentimentos deve contribuir para transformar alguns padrbes de
interacdo familiar (NETO, 2003, p. 69-70). Sendo assim, se a familia do paciente
com doenca avancada ndo for considerada ndo serd possivel assisti-lo
adequadamente (KUBLER-ROSS, 2008, p. 163). Cabe ressaltar que as
necessidades da familia irdo variar desde o inicio da doenca até posterior a morte do
paciente. Por isso devem ser alertados e acompanhados para ndo utilizarem todos
0S recursos internos e externos em uma Unica fase e assim, ndo ser possivel a
continuidade ou manutencdo de suporte durante todo o processo (KUBLER-ROSS,
2008, p. 165).

Além da preparacdo e organizacdo estrutural da conferéncia familiar
destacam-se aptiddes profissionais para participacdo e condugdo, como: saber
avaliar sistematicamente o funcionamento da familia; auxiliar a reformular os
problemas apresentados oportunizando uma resolu¢cdo mais acessivel; estruturar a
conferéncia de uma forma que todos possam participar; prestar suporte individual
sem participar de aliancas; auxiliar a familia a concretizar seus esforgos
maximizando suas capacidades; identificar familias disfuncionais e encaminhar para
intervencdes especificas (NETO, 2003, p. 73). Nesse contexto, acompanhar essas
familias expBe também a vulnerabilidade dos profissionais da salde mesmo
mantendo uma perspectiva terapéutica. Esses profissionais devem estar atentos
para prevenir possiveis sindromes ligadas ao desgaste da sua atividade profissional
que esta diretamente relacionada a dor e ao sofrimento humano. Os CP buscam
modificar essa disfuncédo favorecendo o trabaho assistencial em equipe (NETO,
2003, p. 73; KOVACS, 2011, p.71).

Devido a complexidade dessa abordagem, a necessidade de preparacao da
equipe para tratar de assuntos dificeis em casos de agravamento da doenca e
considerando que alguns nucleos familiares podem apresentar dificuldades em
compreender o estagio avancado de doenca e a proximidade da morte, tornando-se
mais demandantes, resistentes e agressivos, com a presenca de conflitos familiares
ou conflitos da familia com a equipe, a indicagcdo da conferéncia familiar acontece de
forma mais especifica nessas situacdes e demanda atencdo. Neto (2003, p.74)
descreve um check-list utilizado como norteador para uma conferéncia familiar

(figura 2).
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Figura 2: Check-list para uma conferéncia familiar

Pré—conferéncia:
. Decidir quais os elementos da equipa e familia a estar presentes
. Clarificar e consensualizar os objectivos
. Dectdir a finalidade da reuntio

[

Introducéio:

1. Apresentacio dos membros da equipa presentes (incluir preferenclialmente o gestor
de caso)

2. Rever objecttvos da reuniio com o doente e a familia

Informacédo Médica/Clinica :

Rever historia da doenca, estado actual e possivel prognostico

Avaliar cautelosamentie expectativas rrealistas

Perguntar ao doente e familiares se tém questdes sobre o assunto abordado

o=

Flano de Actuacéo:

Elaborar conjuntamente lista de problemas e hierarquizi-los

Discutir conjuntamente opcoes de resolucio para cada um deles

Assegurar que os diferentes elementos da equipa dio os seus contributos

Procurar estabelecer consensos de abordagem dos problemas [modelo sganha/ganhas)
Assegurar que o doente e familla tém nocio dos recursos de suporte disponivels
- se necessario, formecer ou disponibilizar-se para contactos

O

* Terminus:

1. Sumarizar consensos, decisoes e planos

2. Se necessario, ideniificar e nomear o represeniante da familia para a comunicacio fu-
tura com a equipa (envolvendo o doente sempre que possivel)

3. Fomecer documentacio escrita («contratoss) se tal for necessdrio

Fonte: NETO, 2003, p.74.

Porém, é importante ressaltar que esse instrumento de trabalho s6 sera Uutil
guando a equipe estiver coesa e capacitada para realiza-lo, através de uma
comunicacao respeitosa, oferecendo seguranca e confianca para a familia expressar
suas emocdes e ao organizar o cuidado de maneira aceitavel e viavel. Em algumas
situacdes é necessario a intervencdo de um nimero maior de integrantes da equipe
para que diversas olhares auxiliem na conduc¢éo do caso (NETO, 2003, p. 70).

ApOs a incorporagcdo da Bioética na pratica clinica, a relacao profissional-
paciente torna-se mais simétrica e horizontal (SIQUEIRA; ZOBOLI, 2008, p.73). Ao
sentar-se lado a lado todos os envolvidos no cuidado do paciente para uma
deliberacdo cordial, ou seja, uma relagdo assistencial baseada na confianca e no
respeito mutuo com abertura para o didlogo franco e acolhedor, permite-se a

elaboracdo e a manutencdo de um plano de cuidado que integre o bem ultimo, o
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bem particular, o bem biomédico e o bem do paciente (PELEGRINO; THOMASMA,
2018, p. 65 e 91; GRACIA, 2010, p. 363).

Pellegrino e Thomasma (2018, p.193), reforcam que é possivel a aplicacéo
desse modelo assistencial hos casos em que o0 paciente tem a sua capacidade de
escolha comprometida ou totalmente perdida. Nessa situacdo, a familia fica mais
vulneravel e o médico deve agir como um “gestor do direito moral do paciente”, a
sua obrigacdo serd de esclarecer, validar e aprimorar a vontade do paciente
conforme for possivel, sem impor seus proprios valores e sem se submeter as
decisdes dos representates do paciente. Os médicos devem dialogar com os
familiares e interpretar qual seria a vontade do paciente, mas podera enfrentar
conflitos entre os proprios membros da familia, as DAV e os outros membros da
equipe multiprofissional. Nesses casos deve-se considerar primeiramente as DAV,
na sua auséncia, as decisbes da familia devem ser acolhidas desde que sejam
moralmente validas e representem a vontade do paciente; posteriormente o poder
de decisdo estd com o0s médico, os comités de Bioética e os tribunais
sucessivamente.Vale ressaltar que a validade ética da decisdo escolhida deve ser o
mais fiel possivel aos valores e crencas do paciente, por isso o didlogo planejado é
fundamental nesse processo (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p. 194).

A conferéncia familiar no contexto dos CP € uma prética essencial, através da
comunicacao efetiva e do gerenciamento de conflitos contribui para uma assisténcia
com mais qualidade e, principalmente, para um processo de morrer mais digno para
0 paciente e um luto normal para os familiares mantendo o foco integral e humano
dessa abordagem (SILVA et al, 2018, p. 225).

2.6.4.1 O vinculo terapéutico

Os pacientes e seus familiares chegam aos profissionais da saude
vulnerabilizados pela doenca e pelo sofrimento (ZOBOLI, 2011, p. 70). A doenca
relembra a pessoa de sua fragilidade e dependéncia. Estar doente representa uma
condicdo de incapacidade e o reconhecimento dessa situagdo pode ser dificil de
definir. Por isso, a relacdo assistencial relembra a existéncia e a necessidade do
vinculo humanitario para o desenvolvimento do ser humano (GALLIAN; REGINATO,
2009, p.117).
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Historicamente, o médico, detentor do conhecimento, ligado inclusive a
divindade, capaz de ajudar aquele que sofre e o doente nessa condicdo ja
comecava a assumir uma posicdo de submissao. Posteriormente, desvinculando o
carater misterioso, a medicina assume o papel de diagnosticar e prognosticar a
evolucdo da doengca. Com a evolugdo do conhecimento cientifico surge a
necessidade das especialidades, o progresso tecnologico acelerado permite um
desenvolvimento incontestavel na pratica assistencial, mas leva a uma formacéao
académica mais técnica e a pessoa deixa de ser vista em sua totalidade. O proprio
paciente ndo consegue se ver de forma integral com uma biografia propria, pois
consulta-se com cada um dos especialistas de forma isolada. Os atendimentos
tornam-se cada vez mais baseados em protocolos, dificultando a individualizacéo.
Apresenta-se entdo, um processo de desumanizacdo que nao pode ser considerado
de forma isolada das mudancas culturais e globais, bem como, das condi¢bes de
trabalho. Porém, cabe ao profissional ter claro qual o objetivo e a finalidade da sua
pratica (GALLIAN; REGINATO, 2009, p.118-125). Ao se colocar em uma posi¢ao
paternalista, o profissional da saude parece assumir que 0s seus valores sdo mais
importantes que os demais (GRACIA, 2002, p. 29; PELLEGRINO; THOMASMA,
2018, p. 28), “sendo ele levado a acreditar que sabe tudo, antes mesmo de ter
falado com o paciente ou de té-lo ouvido” (SGRECCIA, 2002, p.189). Essa postura
gera um distanciamento que traz prejuizos consideraveis na relacdo com o paciente
(PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p. 30)

Em paralelo, uma teoria baseada na liberdade e autonomia do individuo surge
em decorréncia a depreciacdo do valor pessoal, fundamentada em direitos, deveres
e obrigacfes, impondo ao médico a obrigacdo de respeitar o que foi determinado
exclusivamente pelo paciente (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p. 3). O paciente
€ o responsavel por sua vida e por sua saude e o médico é o profissional qualificado
para ajudar a prevenir ou tratar a sua saude. O paciente, ou no caso de
incapacidade a familia, se mantém como agente principal da administracdo da
saude. Nesse sentido, 0 médico ndo atua sobre um objeto, mas colabora com o
sujeito principal ou para um determinado fim. Isso n&o significa que o paciente pode
exigir do meédico qualquer acdo, mas mantém por parte de ambos a obrigacdo de
agir eticamente (SGRECCIA, 2002, p. 197-198).

Diversos modelos pretendem definir a relacdo assistencial, mas nenhum

parece suficiente para abordar a riqueza, a variedade e a complexidade dessa
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relacdo, sem absolutizar o paternalismo ou a autonomia (PELLEGRINO;
THOMASMA, 2018, p. 7). A proposta de um modelo de beneficéncia baseada na
confianca permite que esse relacionamento ocorra de forma mais horizontal e
participativa, agindo um em beneficio do outro. O cumprimento dessa confianca esta
na realizacdo de um plano negociado para a saude do paciente (PELLEGRINO;
THOMASMA, 2018, p. 66; SIQUEIRA; ZOBOLI, 2008, p.73). O resultado desse
processo € a “democratizacdo das relacbes de saude” através da deliberagao
(GRACIA, 2002, p.30). Desta forma, acolher € receber, ouvir e dar respostas aos
problemas de saude, envolve de forma efetiva todos os profissionais da equipe,
descentralizando do papel do médico (SIQUEIRA; ZOBOLI, 2008, p.73). Nesse
modelo beneficente, o profissional e o paciente estdo unidos pelo vinculo da
necessidade do paciente em ser cuidado e pela possivel cura. O paciente fragilizado
pela doenca e diante de incertezas ndo é capaz de decidir com plena autonomia,
tornando-se vulneravel a partir do momento que passa a depender da competéncia
e da empatia do profissional. A veracidade e a probidade séo virtudes consideradas
essenciais, a justica, a tolerancia com os outros e a confianca sdo consideradas
Uteis para a realizacao do préposito assistencial (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018,
p.125-127. O profissional virtuoso também € a pessoa que “estara disposta para
fazer o correto e o bem intrinseco a pratica professada” (PELLEGRINO;
THOMASMA, 2018, p.138)

Para Sgreccia (2008, p. 198) “o encontro terapéutico tem um carater
progressivo”. Inicialmente € objetivo, observa-se a disfungcdo e reduz seu olhar ao
objeto particular; evolui para uma compreensao da doenca na integridade somatica;
segue para uma anamnese sobre o sujeito e nessa historia se encontra a causa e
origem da doenca; o proximo passo refere-se a elaboracdo do caso e a integracao
com o conhecimento cientifico, essa sintese deve ser informada ao paciente pois ele
€ 0 sujeito principal desse processo. Nessa fase o0 olhar deve ser ampliado para a
compreensao de como a doenca € vivenciada, integrando aspectos emocionais,
psicolégicos e espirituais que podem estar inconscientes ou podem ser verbalizados
(SGRECCIA, 2008, p. 198-199).

Doherty (1986 apud Neto, 2003, p.70) descreveu 5 niveis de envolvimento
dos profissionais com as familias. No nivel 1, a interagcdo é exclusivamente
biomédica e os assuntos referentes a familia sdo praticamente ignorados. Conforme

aumenta gradativamente essa interacdo, chega-se ao nivel 3, no qual aléem das
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questdes proprias da doenca, o profissional deve saber lidar de forma empética com
0s sentimentos e as emocgdes apresentadas pela familia. O nivel 4 corresponde a
conferéncia familiar e representa uma forma mais sofisticada de envolvimento. O
nivel 5 refere-se a terapia familiar. Desta forma, a conferéncia familiar quando
realizada de forma adequada pela equipe pode ser uma ferramenta util na
constru¢cdo e manutencdo do vinculo terapéutico. Os profissionais da saude ao
compreender o paciente e seus familiares através de relacbes humanas genuinas

demonstram respeito, apreco, atencéo e cuidado (ZOBOLI, 2011, p. 70).
2.6.4.2 A comunicacéo de noticias dificeis

A comunicagdo possibilita a interacdo entre o0s sujeitos através da
transmissdo de uma mensagem. Apesar de ser algo natural € necessario um
refinamento que acontece através de um complexo processo de vivéncias e
aprendizagens da linguagem verbal e n&o verbal presentes nas relacdes
interpessoais. Na relacdo entre profissionais da saude, paciente e familia, essa é
uma ferramenta essencial na qualidade do cuidado humanizado, na construcdo do
vinculo terapéutico e pode interferir na adesdo e conducdo do caso. Além de
informar diagndstico, possibilidades terapéuticas e progndstico; compreender
aspectos da histéria do paciente, seus principios e valores sao importantes para
individualizar cada caso clinico (BERTACHINI, 2011, p. 103; SILVA e ARAUJO,
2012, p. 75).

No momento em que 0s sintomas encontram-se mais ativos com mudancgas
na histéria clinica do paciente é necessario que o profissional da saude saiba
comunicar uma noticia dificil. A comunicacao de mas noticias tem um impacto direto
na vida do paciente e de seus familiares e, por isso, pode tornar-se uma ardua tarefa
para o profissional da salude. Desta forma, deve ser encarada e desenvolvida como
uma competéncia para a pratica assistencial. Entendido como mé& noticia qualquer
informacéo que altere de forma desfavoravel ou prejudicial a vida de uma pessoa. A
forma como ela é comunicada merece grande atencgdo, pois poderd influenciar em
como o paciente e a familia percebem a doenca, na relacdo com a equipe e na
postura diante das possibilidades terapéuticas (BERTACHINI, 2011, p. 104-108;
COSTA, 2017, p.229-230).
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Sobre a dimensdo do impacto gerado por essa noticia dificil, Silva (2012, p.
50) reflete:

Sera que existe “ma noticia” quando temos consciéncia de que
estamos trilhando o caminho da nossa vida sendo fiel a nossa alma?
Sera que a “ma noticia” ndo é o desafio do aprendizado do
desapego? Desapegar-se do que “se esperava’, para o que a vida
nos apresenta? Com toda sua grandeza de possibilidades e, claro, o
final de seus ciclos? Estar ou ndo estar presente... Conviver ou ndo
com quem nos faz bem... Mas, como profissionais de salde, somos
mensageiros de “mas noticias”. Daquelas noticias que também nao
gostariamos de dar por nos lembrar dos nossos proprios desafios e
finitude.

Dessa forma, a vulnerabilidade ao comunicar e ao receber uma noticia dificil
reforca a importancia de uma reflexdo ética sobre a comunicagdo da verdade
mantendo o foco na comunicacao terapéutica e na escuta atenta, proporcionando
um dialogo franco e acolhedor. “O dialogo é terapéutico [...] quando é escuta e
palavra ao mesmo tempo” (SGRECCIA, 2002, p.199). O profissional deve se
preparar tanto tecnicamente, quanto emocionalmente para a realizacdo dessa
funcdo. A falta de conhecimento acerca da comunicacao terapéutica para qualquer
profissional da salde gera uma postura de afastamento, evitando o contato e a
construcdo de vinculo. O dialogo tem caréater interpessoal, possui a obrigacao da
verdade e a dificil tarefa de informar sobre o agravamento e a irreversibilidade do
qguadro. Para além de informar, na comunicacéo terapéutica deve-se estar atento a
resposta emocional através de um olhar multidimensional, diante do processo de
perda iminente. Esses aspectos sdo eticamente importantes, pois tornam o dialogo
repleto de valores e responsabilidade. Tornando-se ainda mais denso de
significados éticos quando chega nos momentos decisérios (SGRECCIA, 2002,
p.199-200; BERTACHINI, 2011, p. 111).

A verdade é “o critério fundamental para que um ato moral seja objetivamente
positivo”, além de ser um direito do paciente. Quando se tratam de doencas que
ameacam a vida, o didlogo deve ser ampliado, é necessario antes de tudo saber
ouvir de forma solidaria para que as angustias e as necessidades possam ser
partilhadas e acolhidas. Porém, cabe ressaltar que “a verdade a ser comunicada
deve ser proporcional a capacidade do individuo em recebé-la construtivamente”.
Sem esconder a gravidade, pois 0 paciente tem decisbes importantes a serem

tomadas nessa fase final de vida, mas deve ser graduada conforme sua tolerancia



59

naquele momento, sendo acolhidas as emoc¢des, dando o tempo para que as
informacdes sejam compreendidas e retomando o didlogo posteriormente
(SGRECCIA, 2002, p. 625). Aquilo que parece evidente para a equipe pode nao ser
visto com tanta clareza pelo paciente e seus familiares. E preciso sensibilidade,
discernimento e habilidade, para tratar de cada assunto a seu tempo evitando mais
transtornos e prejudicando a relagdo assistencial. A identificacdo do momento
depende da fase da doenca e do preparo do paciente e dos familiares para o seu
enfrentamento (OLIVEIRA, 2012, p. 544).

Existem diversos protocolos que podem auxiliar neste momento de comunicar
uma ma noticia. O protocolo SPIKES proposto por Robert Buckman na década de
90 teve como objetivo oferecer aos profissionais uma abordagem logica e
sistematica de comunicacdo, promovendo uma melhora da qualidade na relacdo
assistencial no contexto de fim da vida. S&o seis etapas que devem ser seguidas de
acordo com o seu acronimo (BERTACHINI, 2011, p. 117-123; SILVA; ARAUJO,
2012, p.81-82):

Setting — O ambiente e a equipe devem estar preparados para acolher o
paciente e/ou a familia.

Perception — Refere-se a percepcao do paciente sobre sua condicdo atual e o
guanto realmente entendeu do que foi informado. O profissional deve estar atento se
0s conteldos emocionais e a mensagem relatada sao coerentes.

Invitation — Momento de abertura para o dialogo e para a troca de
informacdes. Mesmo sendo um direito do paciente a informacdo da verdade, é
preciso saber se ele vai querer ouvi-la ou se a equipe deve se reportar a outra
pessoa de sua confianca.

Knowledge — Conhecimento do assunto com troca de informacgdes clinicas.
Deve iniciar com um resgate do que ja foi conversado em outros momentos,
alinhando a informacédo dada pela equipe com a compreensao do paciente. Deve
instrui-lo através de um processo gradual que respeite 0 momento do paciente, para
gue assuntos mais delicados sejam introduzidos acolhendo as reacbes em cada
novo estagio. A linguagem utilizada deve ser simples, sendo verificado com
frequéncia se foi realmente compreendida. Sugere-se reforcar varias vezes e de
diferentes formas o que foi explicado. Recomenda-se listar as duavidas,

preocupacfes e ansiedades a serem trabalhadas pela equipe. Existem
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preocupacgdes que nao sao facilmente verbalizadas e geralmente sao significativas,
o profissional deve estar atento para retomar o que estava sendo sinalizado.

Explore emotions — As respostas dos profissionais diante das reacfes do
paciente e da familia definem a qualidade da elaboracédo do plano de cuidados. A
equipe deve estar capacitada para acolher e compreender com sensibilidade as
emocdes e necessidades do paciente e da familia.

Strategy and summary — Ao final, o profissional faz uma sintese e elabora um
plano de cuidado. Deve demonstrar que compreendeu as necessidades do paciente,
diferenciando o que tem do que n&o tem solugao, deve explicar passo a passo do
plano de cuidado, auxiliar nas estratégias de enfrentamento e valida-las, identificar
outras fontes de apoio e a elaborar um resumo reflexivo com um compromisso para
o futuro, mantendo a possibilidade de dialogo aberta com o paciente e seus
familiares.

A comunicacdo é extremamente importante na abordagem em Cuidados
Paliativos e pode auxiliar em um desfecho tranquilo para o paciente e para a familia.
Porém, em alguns momentos s6 € necessario estar junto, ouvir, entender e esperar.
Estar presente ja é, por si s6, uma acdo (SAPORETTI et al, 2012, p. 45;49). Kibler-
Ross (2008, p. 282) conclui “aqueles que tiveram a forga e o amor para ficar ao lado
de um paciente moribundo, com o siléncio que vai além das palavras, saberdo que
tal momento ndo € assustador nem doloroso, mas um cessar em paz do
funcionamento do corpo”.

Nesse contexto, entende-se que a boa vontade ndo € condicdo suficiente
para um processo de humanizagédo, ela pode ser inclusive a origem de muitos
problemas se néo for controlada. E necessaria uma certa maturidade psicoldgica e
humana para néo utilizar mecanismos de defesa como a negacao, a agressao e a
imposicdo nesse processo. Ao reconhecer seus erros, estar aberto e disposto a
aprender com os demais, saber escutar, compreender os limites do seu proprio
raciocinio, aceitar e respeitar 0s outros, ndo por pensarem da mesma forma, mas
por serem reconhecidos como outro; essas pessoas realmente podem ajudar os
demais, através do contato humano e pela transmissdo de humanidade (GRACIA,
2010, p. 114-115).

Portanto, estar presente, disponivel, atento aos detalhes e escutar ativamente

sdo competéncias a serem desenvolvidas nos Cuidados Paliativos. Aradjo e Silva
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(2012, p.78) descrevem de que forma o comportamento pode auxiliar nessa
abordagem (figura 3).

Figura 3 — Elementos essenciais do comportamento empatico

Comportamento empatico envolve:

Maunter contato com os olhos durante, aproximadamente, 30% do tempo da interagfio.

Quvir atentamente.

Permanecer em siléncio enquanto o outro fala, utilizando meneios positivos.

Utilizar sorrisos.

Manter tom de voz suave.

Voltar o corpo na diregfio de quem fala e manter membros descruzados.

Utilizar, eventualmente, toques afetivos nos bragos, maos ou ombros.

Fonte: SILVA; ARAUJO, 2012, p. 78

Sendo assim, informagfes importantes podem ser compartilhadas e

favorecem a conducéao do caso.
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3 METODOLOGIA
3.1 TIPO DE PESQUISA

A pesquisa é uma atividade voltada para solucdo de problemas tedricos ou
praticos com o emprego de processos cientificos. Parte de uma duvida ou problema
e, com o uso do método cientifico, busca uma reposta ou solu¢cdo (CERVO;
BERVIAN, 2002, p. 63).

Neste estudo foi escolhida a abordagem qualitativa, do tipo exploratdria, com
método monografico ou estudo de caso, realizada a partir da observagao
participativa de um fendbmeno da vida real.

Para Silva e Menezes (2005, p.20) a abordagem qualitativa:

considera que ha uma relagdo dindmica entre o mundo real e o
sujeito, isto €, um vinculo indissociavel entre o mundo objetivo e a
subjetividade do sujeito que ndo pode ser traduzido em nimeros. A
interpretacdo dos fendbmenos e a atribuicdo de significados séo
basicas no processo de pesquisa qualitativa. Nao requer o uso de
métodos e técnicas estatisticas. O ambiente natural é a fonte direta
para coleta de dados e o pesquisador é o instrumento-chave. E
descritiva. Os pesquisadores tendem a analisar seus dados
indutivamente. O processo e seu significado sdo os focos principais
de abordagem.

A pesquisa do tipo exploratéria aproxima o pesquisador do ambiente, fato ou
fendmeno elucidando conceitos (LAKATOS; MARCONI, 2003).

Sobre a observacéao, Lakatos e Marconi (2003, p. 190) relatam, “¢ uma técnica
de coleta de dados para conseguir informacgdes e utiliza os sentidos na obtencéo de
determinados aspectos da realidade. Nao consiste apenas em ver ou ouvir, mas
também em examinar fatos e fendmenos que deseja estudar”. As autoras destacam,
ainda, que essa técnica “ajuda o pesquisador a identificar e a obter provas a respeito
de objetivos sobre os quais os individuos nao tem consciéncia, mas que orientam
seu comportamento”. Ela é participativa, ja que o pesquisador compde 0 grupo que
investiga e sdo feitas no ambiente real ocorrendo de forma espontanea e sendo
registradas conforme forem acontecendo (LAKATOS; MARCONI, 2003, p. 194-195).

Sobre a pesquisa com método monografico ou estudo de caso, Lakatos (1981,
p.33) ressalta “que qualquer caso que se estude em profundidade pode ser

considerado representativo de muitos outros ou até de todos os casos semelhantes.”



63

A coleta de dados foi realizada em uma conferéncia familiar de Cuidados
Paliativos, composta por membros da equipe muldisciplinar da comissdo de
Cuidados Paliativos e os familiares de um paciente que estavam sob seus cuidados,
em um hospital de alta complexidade da cidade de Curitiba-PR.

Para fundamentar os dados coletados na pesquisa de campo foi realizado um
embasamento tedrico através de pesquisa bibliografica. Para Lakatos e Marconi
(2003, p. 224) a pesquisa cientifica “ndo é apenas um relatério ou descrigdo de fatos
levantados empiricamente, mas o desenvolvimento de um carater interpretativo, no
que se refere aos dados obtidos”.

Foi utilizado como ancora tedrica para essa pesquisa: a Bioética Personalista de
Elio Sgressia; a Etica da Alteridade de Emmanuel Lévinas; o conceito da
beneficéncia baseada na confianca de Edmund D. Pellegrino e David C. Thomasma
e a Bioética Deliberativa de Diego Gracia.

Para Cervo e Bervian (2002, p. 65) a pesquisa bibliografica "busca conhecer e
analisar as contribuicbes culturais ou cientificas do passado existentes sobre
determinado assunto, tema ou problema", a partir de referéncias tedricas publicadas
em documentos, artigos e livros, objetiva conhecer e dominar o estado da arte sobre
o tema pesquisado.

3.2 ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA

Para viabilizar a coleta de dados, os aspectos éticos seguiram a Resolucéo
n°. 466/2012 do Conselho Nacional de Saude, as quais estabelecem diretrizes e
normas éticas da pesquisa que envolve seres humanos. O projeto foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Pontificia Universidade Catdlica do Parana
(CEP/PUCPR) e da Instituicdo onde o estudo foi realizado. O projeto foi aprovado
pelo CEP PUCPR, certificado n°® CAAE 11287819.1.0000.0020, com a dispensa do
TCLE conforme solicitacéo do pesquisador.
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4 DESCRICAO DA OBSERVACAO

Conferéncia familiar realizada em hospital de alta complexidade da cidade de
Curitiba. Estavam presentes inicialmente a equipe médica composta pelo médico
responsavel pela comissdo de Cuidados Paliativos deste hospital e a médica
residente que acompanha o caso; a psicologa, a assistente social e o agente de
pastoral, bem como, trés académicos de medicina. Por se tratar de um hospital
universitario, alguns académicos que estdo em estagio em Cuidados Paliativos
acompanham os pacientes com o médico preceptor, as reunides multidisciplinares e
sao divididos em grupos menores para as conferéncias familiares.

A equipe multidisciplinar se retne anteriormente com o intuito de repassar o
caso e ajustar os objetivos iniciais desta conferéncia. Trata-se de um paciente do
sexo masculino, 80 anos, casado ha 50 anos, pai de quatro filhos, reside na regido
metropolitana da cidade de Curitiba, possui casa prépria, trabalhou como servente
nas obras de rua da sua cidade, foi autodidata (leitura e nimeros). Catélico ndo
praticante, acompanhava a esposa, mas a religido ndo era uma prioridade para ele.
Este é o quarto internamento nesse hospital. O paciente apresenta um quadro de
acidente vascular cerebral (AVC) ha 7 anos. N&o contactua, acamado, PPS* 10%,
internou com episddios de crise convulsiva, secrecdo pulmonar espessa em
tragueostomia, contratura em membro inferior direito (MID), face de dor a
mobilizacdo, caquexia, diarreia e lesdes por pressdo (LPP). Desde o internamento
0os sintomas clinicos foram manejados pela equipe multidisciplinar, realizando os
cuidados e o ajuste das medicacdes. Neste momento, segundo a equipe, o paciente
apresenta condi¢cdes de alta médica, mas possivelmente sem critério de alta social.
Sendo este um dos objetivos da conferéncia com a familia.

A assistente social havia ficado responsavel em convidar a familia para a
reunido e avaliar o nucleo de cuidado. A esposa do paciente também é idosa e faz
acompanhamento de saude em outro hospital (cancer de pele, problemas auditivos

e cardioldgicos), mas é independente nas atividades de vida diaria (AVD). A esposa

4 PPS - Palliative Performance Scale - é uma escala utilizada para avaliacdo e
acompanhamento da funcionalidade dos pacientes em Cuidados Paliativos. Tem contribuido para
tomada de decisdes, com valor prognéstico, quando associado a outros sintomas como edema,
delirium, dispneia e baixa ingesta alimentar e para o diagnoéstico da terminalidade (MACIEL, 2012,
p.33).
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ndo recebe nenhum beneficio financeiro, a renda é proveniente da aposentadoria do
paciente. Uma das filhas do paciente possui quadro de esquizofrenia, estavel e hoje
mora com o0 companheiro, visita 0s pais, mas nao consegue ficar responsavel pelos
cuidados. O filho mais velho do paciente possuia a curatela dos pais e dessa irma,
ou seja, era o responsavel legal, porém comecou a fazer uso indevido do beneficio e
foi afastado pelo Ministério Publico. A filha do meio, mora proximo da casa dos pais,
mas negou essa responsabilidade por questdes particulares. A filha mais nova, 36
anos, assumiu os cuidados e foi com a sua familia (o marido e os dois filhos de 14 e
3 anos) morar na casa dos pais. Durante o dia a filha se divide entre os cuidados do
seu pai e dos filhos. O marido dela participa efetivamente, inclusive € quem fica no
hospital como acompanhante, para que sua esposa possa cuidar dos filhos, da casa
e ajudar a mae quando necesséario. O marido auxilia também sua sogra nas
consultas. A filha e o genro do paciente sdo autbnomos e durante a noite ainda
produzem insumos (churros e pastel) para venda no dia seguinte.

Foi aplicada a escala Zarit® para avaliar o estresse do cuidador. A filha do
paciente, cuidadora principal, apresentou um score de 32 que indica (acima de 22
pontos) um estagio grave. A familia apresenta-se bem sensibilizada e chorosa neste
internamento, sendo necessario realizar pausas durante as conversas para
acolhimento e tempo de compreensao, relembra a assistente social. A profissional
relata também que a filha refere-se ao cuidado do pai ndo como fardo, e sim, como
bencédo e que esta tendo muitos aprendizados. Sua maior preocupa¢cdo no momento
€ o cuidado com as lesBes na pele do paciente, pois o custo da pomada ¢é alto, estdo
usando um tubo por dia e ndo sabem se estdo fazendo da forma correta, pois as
orientacdes sdo do ultimo internamento no hospital em marco deste ano e relatam
dificuldade com o posto de saude. O genro havia comentado que acredita que o

paciente estaria aguardando uma harmonia entre a familia. A psicéloga ressalta a

5 A Escala de Zarit é utilizada nos CP para avaliar a sobrecarga do cuidador principal. Apresenta sete
perguntas relacionando aspectos fisicos e emocionais do cuidador, associados a sua rotina diaria
com o paciente; classifica a sobrecarga do cuidador em leve (até 14 pontos), moderada (15 — 21
pontos) e grave (acima de 22 pontos). Pode ser aplicada pelo assistente social e/ou psicélogo, é
considerada util, facil, rapida e confiavel, apresentando sensibilidade e especificidade elevadas para
medir a claudicacdo familiar. Entende-se claudicacdo familiar como “a situagdo de incapacidade dos
elementos de uma familia em oferecer uma resposta adequada as multiplas necessidades e
solicitagcdes do doente” (FRIPP, 2012, p. 385).
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questado dos filhos com vinculos rompidos e a Unica op¢ao para o cuidado ser a filha
cacula.

O médico pergunta para a equipe, para concluir este momento, quais sao as
dificuldades apresentadas no caso. A equipe relata o pouco suporte familiar e que
seria importante ouvir os outros familiares e sensibiliza-los; a exaustédo da filha que
desempenha o papel de cuidadora principal; a questao financeira; os cuidados com
as lesdes da pele e a compreenséo da real situacdo do paciente. Para isso, pensou-
se em otimizar o suporte, tentar melhorar a rede de apoio, reduzir custos e oferecer
apoio psicologico para a filha, em local externo ao ambiente hospitalar, pois ela
pouco esta presente devido os cuidados com os filhos, a casa e a mée.

Apos o fechamento dessa primeira etapa, a equipe se dirige para a sala que
acontecera a conversa com a familia. O médico pede para que todos sentem e
deixem cadeiras intercaladas para a familia, evitando que se posicione de um lado a
equipe e do outro os familiares, evitando assim, um possivel constrangimento, ou
seja, que coloque todos em posicao de igualdade. O médico reforca a importancia
da equivaléncia entre o numero de participantes da equipe e familiares, porém nesse
caso s6 haviam 2 familiares (filha e genro) e pelo carater universitario deste hospital
oportuniza-se a participacdo de académicos. A equipe se levanta para receber e
acolher a familia e todos se sentam nas cadeiras dispostas em circulo e conforme as
orientacdes.

O médico pede para que todos se apresentem. Apds as apresentacdes, inicia
dizendo que essa é uma reunido de costume para conhecer e rever a historia do
paciente, para conhecer mais ainda o paciente e a familia e para tirar davidas. Com
um olhar sempre atendo, o médico com tom de voz tranquilo e pausado menciona o
altimo internamento no més de marco, no qual foi realizado uma reunido como
aquela, pede para que a familia relembre como foi, o que foi conversado e falem
sobre o periodo que ele esteve em casa.

A filha com voz trémula, visivelmente emocionada, diz que ela e a mae que
cuidam do paciente, mas reforca que a mée também precisa de auxilio e que o
marido cuida dos filhos, um com 14 anos e o outro com 3 anos, que ele corre com a
mae nas consultas e no posto de saude para ver as coisas que o pai precisa. Neste
momento a filha pergunta sobre as convulsdes, diz que alguns médicos falam que é
convulsdo, outros dizem que é dor e eles ndo sabem. Angustiada a filha diz “estou

perdendo o controle das feridas, ndo sei se estou fazendo certo. Fago como me
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ensinaram, mudo a posi¢cédo. Foi em novembro que comecou as feridas depois do
internamento na UTI. Ele é tranquilo, o que € ruim € a ferida”.

Ela prossegue com um tom de voz mais tranquilo dizendo que em marco
haviam conversado na reunido sobre a idade avancada do pai e diz: “ele caminha
assim [pausa] agora tem que cuidar, cuidar para ndo sofrer, é paliativo. Também
lembramos quem ele era, a pessoa que ele era”. Comenta que a familia est4 igual, e
gue ninguem aparece. Refere-se a irma@ com problemas psiquiatricos, dizendo que
ela agora mora com o companheiro e vem visita-los, mas que ndao podem contar
com ela para os cuidados. Reforca que € apenas ela e a mae e que seu filho mais
velho também ajuda fazendo companhia. Mas, lembra que n&o tem harmonia na
familia, nem os outros netos aparecem. Comenta que com 0 posto de saude
também esta bem dificil e que a enfermeira de 14 ndo conseguiu nada na central de
feridas, fala que ndo adianta mostrar como est4, mas que ela tirou fotos e mostrou
para um enfermeiro do posto e ele disse que estd necrosado. Disse que este
enfermeiro ndo faz esse acompanhamento domiciliar de feridas, s6 pagando
particular. Informa que sugeriram o Ministério Publico, ela deu entrada e a assistente
social até foi avaliar, mas que agora com a correria e o0 internamento do pai, ela ndo
conseguiu dar continuidade, porém reforca que o fara. Ela faz uma breve pausa e
diz emocionada: “Entéo, no cuidado o que é mais angustiante é a ferida. Eu sei que
ele sente dor e eu ndo vejo melhora.” Relembra que o posto fornece apenas gaze e
seringa.

A equipe mantém o olhar atento a todo instante. Ela faz uma pausa e mantém
o seu olhar para o médico. O médico nesse momento informa que irdo falar com a
enfermeira do hospital que é especialista em feridas, que as medicacdes foram
ajustadas para o paciente ndo sentir dor e a importancia do cuidado para que as
feridas ndo apresentem um odor forte. Aborda com seriedade e tranquilidade a
situacdo de fim de vida e que nesse momento ndo € esperado que as feridas
cicatrizem, mas que serao feitas orientacdes e cuidados para evitar cheiro forte e
dor. A filha do paciente com uma expressdo mais tensa relata que apareceram
muitas e que acontecem da noite para o dia. O médico refor¢ca o quadro do paciente
dizendo que ele estd muito emagrecido, debilitado, salienta que o corpo do paciente
estd dando sinais que esta parando de funcionar e relembra os cuidados que podem

ser feitos quanto a protecdo das proeminéncias ésseas, o uso de colchdes
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especificos. A filha diz que tudo isso eles fazem e o médico concorda e diz que a
equipe percebe que eles cuidam com amor.

Agora a filha se ajeita na cadeira em uma posi¢cdo mais ereta e pergunta
sobre os efeitos da pomada que esta sendo usada e diz ndo ver diferenca nenhuma.
Questiona se n&o existe mais nenhum procedimento que possa ser feito no hospital.
O médico diz que irdo avaliar novamente e verificar as necessidades, mas reforca
gue o objetivo é o conforto do paciente, que a ferida ndo tenha cheiro, que esteja
sempre limpa e que os analgésicos irdo ajudar bastante. A filha pergunta, entéo,
sobre os espasmos. A médica residente diz que foi feito o ajuste das medicacdes e
que ele apresenta melhora. O médico comenta que eles também néo tem certeza se
€ convulséo ou se € do AVC. A filha diz que estavam muito frequentes, mas que se
nem os médicos que sao especialistas sabem, como é que ela vai saber. Em tom de
desabafo ela diz que é muito dificil.

Em um momento de introspeccao, a filha olha para baixo e volta-se ao médico
novamente: “eu nao sei se esta na algada de vocés, mas por que ele esta sofrendo
tanto?” O médico calmamente pergunta: “o que é sofrimento para vocé?” E ela
responde que € esse jeito que ele estd, com tanta ferida. Ela comenta que uma
enfermeira do setor disse que nunca tinha visto um paciente com tantas feridas
daquele jeito. O médico explica que a pessoa que estd acamada, fragil, desidratada,
desnutrida pode desenvolver mais facilmente. A filha diz que essa enfermeira
comentou de uma pomada natural, mas disse que o hospital ndo orienta e ela queria
saber se pode usar. O médico explica que existem outras pomadas, mas que sao
indicadas para outros momentos e que nao séo indicadas agora. A filha disse que
sabe que tudo isso é caro, mas se ajudasse mesmo ela iria atras do dinheiro. O
médico reforca que nao indicariam, pois nesse momento a familia s6 gastaria e nao
teriam o beneficio esperado. O médico relembra o estado geral do paciente, fala que
pelo fato de estar acamado esta mais suscetivel a infec¢cdes de repeticdo e que o
paciente pode vir a falecer decorrente de uma dessas infec¢des, como por exemplo
uma pneumonia ou uma infeccdo urinaria. Relembra que neste momento irdo cuidar
da dor e do cheiro da ferida e que se a enfermeira especializada nesta area indicar
alguma outra coisa irdo avaliar em conjunto. A filha comenta que de novembro até
agora so piorou, e desabafa: “eu ndo me conformo”.

O médico pergunta calmamente o que poderia ajuda-la agora nos cuidados

com o pai? Ela responde com outra perguta: “o que eu posso te dizer?”. O genro
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responde que hoje eles ndo tem ninguém por eles, que vao ver no que isso vai dar e
que estdo fazendo o que esta ao alcance. O médico pergunta para filha o que ela
sente e ela fala que ndo pode dizer que nao esta conseguindo porque esta fazendo
tudo. Sabe que ele caminha para o fim e que esta fazendo o que pode para cuidar
dele e lembra da primeira conversa que teve com a equipe, na qual conversaram
sobre a idade avancada do pai e o fato dele estar acamado. Neste momento, ela diz
chorosa: “nao sei se consigo lidar com a morte, mas nao quero ver ele sofrer”.
Lembra que seu filho mais velho perguntou recentemente se ela estava preparada
para a morte do pai e ela disse que ndo estava, mas que estava muito triste de ver
ele sofrer.

O médico relata perceber o sofrimento de todos, paciente e familiares, mas
gue também enxerga a forca que possuem. Complementa que talvez ndo consigam
responder porque estdo sofrendo, mas que estdo ali para ajuda-los como equipe de
suporte. E proposto a ideia de viabilizar o aumento do suporte fora do ambiente
hospitalar e otimizar os cuidados com as feridas. A filha do paciente relembra
novamente a dificuldade de apoio fora do hospital, sente parecer até descaso da
unidade de saude e relata que queriam encaminh&-lo para outro hospital, pois ndo
havia registro no sistema que ele ja era paciente deste hospital. Relembra que foram
eles que informaram e insistiram para que ele viesse para este hospital, ela diz que
ali comecaram as feridas no ultimo internamento da UT]I, reforca ndo estar culpando,
mas sabia que ali a equipe ja conhecia o histérico de seu pai. O médico concorda e
confirma que ele é paciente deste servico.

A filha e o genro falam que a esposa do paciente esta gripada e por isso ndo
veio a reunido, mas que eles queriam muito que ela tivesse ido e ela também queria
conhecer a equipe pessoalmente. A filha do paciente relata que a sua mae faz
acompanhamento oncoldgico em outro hospital, mas que ela ajuda na higiene e nos
cuidados do paciente e cuida da casa. Neste momento, ela pergunta se a bactéria
nao oferece perigo para ninguém da familia. A médica residente explica que o ultimo
exame de cultura estava negativo, ou seja, sem bactéria e que ele ndo estava mais
em precaucdo de contato. A filha relata que falaram na unidade de saude que ele
estava sim. O médico sugeriu que possivelmente avaliaram pelo quadro dele, mas
gue l4 ndo fazem esse exame e que ela poderia ficar tranquila pois a bactéria nao
oferecia risco para eles. Ela reforga que estdo seguindo as orientagoes realizadas no

altimo internamento quanto a higienizagcdo e o uso de luvas e mascara para



70

realizagdo dos procedimentos. Ela fala sobre o inchagco no brago esquerdo do pai,
diz que em casa deixava elevado e que na unidade de salde antes de vir para o
hospital ficou daquele jeito. Agora ao se referir ao quadro clinico do pai, ela pensa
em seu possivel sofrimento e a proximidade da morte, diz que ndo sabe como ele
realmente se sente porque ele ndo pode se manifestar. O médico diz que sabe da
angustia deles e reforca que essa angustia é normal. Sugere que 0 mais importante
agora é o tempo que a familia tem com ele e ndo quando ele vai morrer. Pergunta se
estdo dispostos a aceitar a morte natural e ela responde que sim por mais dificil que
seja. O médico pergunta, relembrando a fala da propria filha, se cuidar do pai era um
desafio ou uma bencdo. Ela responde que é uma benc¢do, pois tem aprendido muito
nesses ultimos dois anos. Ela relembra que nem ela e nem o marido tem cuidado da
prépria saude, que esta pesado, mas que a prioridade neste momento € o pai e que
ndo deixam faltar nada para ele. O médico pergunta se o pai ensinou muitas coisas
para ela e ela diz que sim. O médico completa perguntando se ela percebe o quanto
ele ainda ensina mesmo sem poder se comunicar e ela diz que sim, que ele ensina a
todos eles. O médico conclui de forma incentivadora, “aproveite”.

O genro recorda de uma conversa que teve com outro paciente do hospital,
se perguntando o porqué do sofrimento. Ele dizia que alguém tem que aprender,
amadurecer e que 0 meu sogro ainda estava ensinando algo para nés. Neste
momento, a filha chorando diz que os outros filhos ndo se preocupam e gue eles
acham estranho, mas acreditam que cada um tem a sua consciéncia, que eles
fizeram o que puderam. O genro emocionado completa que passaram pelo mais
dificil e que ndo queriam ajuda fisica agora, que pensam na presenca desses outros
familiares junto ao pai, pois eles ndo sabem sequer se o pai esta vivo ou morto.
Durante esse momento de emocao, a assistente social gentiimente leva agua e
lenco para os familiares. A filha se recorda do irm&o mais velho que cuidava e
morava no mesmo terreno, mas que pela bebida foi afastado pelo Ministério Publico.
Ela acha que o irmé&o tem raiva, que ele deve pensar que foi ela quem o denunciou,
diz que ele recebia até pelos filhos e nunca repassou nada e agora a justica esta
atras dele. Afirma que eles ndo tem nada a ver com isso e acredita que o irmao se
afasta por esse motivo. Ela diz que também tem a sua familia, mas que foi cuidar do
seu pai por amor, ndo por obrigacdo. Fala que a casa dos pais € pequena, mas
mesmo assim foi morar 4. Lembra que a outra irma culpa a mae e acha que eles s6

queriam se aproveitar. Ela e o marido dizem que o foco é o pai, falam para os outros
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filhos irem visitar, mas ninguém aparece. A irma com acompanhamento psiquiatrico
vai visitar, as vezes fala algumas coisas que eles ndo gostam, mas eles entendem o
quadro dela e relevam.

A assistente social fala que vao tentar aumentar o suporte e falar com o
restante da familia. Pergunta se ela concorda, lembrando que o foco desse
movimento é o paciente e oferece também o apoio da psicologia. Completa dizendo
gue eles precisam estar bem e que toda a equipe esta a disposicao. A filha diz que
isso é o0 que os conforta e que o ruim é que la fora eles ndo tem a mesma coisa.
Percebe que a equipe realmente se preocupa com o pai, assim como eles. Gostaria
que fora do hospital tivessem pelo menos a metade do suporte que tem ali: “1a é
basico, ndo é avancado igual aqui. A gente fica tranquilo com vocés oferecendo o
suporte”. Em um momento de pausa e reflexao, inicialmente olhando para baixo, ela
diz: “Também aprendi isso. Eu ndo era assim, eu era bem fechada, mas nao é
assim, estamos aqui para ajudar. Se chegar um baleado vocés atendem igual. Eu
nao aprendi, eu estou aprendendo muito. Estou cansada, mas bastante mudada, ele
esta me ensinando muito”. A residente acolhe dizendo que eles nao estdo sozinhos
e relembra os ajustes feitos nas medicagdes para maior conforto do paciente.

A filha lembra da fisioterapia, diz que é dificil conseguir ambulancia, que eles
ja faltaram até consultas de retorno no ambulatério por esse motivo. Ela falou que
movimentava ele em casa, mas que devido a fisionomia de dor ela ndo conseguia
continuar e ele acabou ficando assim como estd. Ela lembra também de uma
enfermeira que iria mexer nas feridas e disse que mexeria até ele sentir dor, mas
como ele ndo tem como se manifestar, como ela saberia, diz que é leiga e esta
aprendendo, mas que dessa forma nédo deixaria fazer o procedimento.

Neste momento, um siléncio, porém os olhares continuam atentos. Apés uma
breve pausa o médico pergunta se querem falar mais alguma coisa. A filha e o genro
dizem que ndo. O médico diz que irdo organizar e programar a alta para
continuidade do cuidado em casa. A filha lembra de perguntar da urina e se haviam
feito algum exame, a médica residente diz que melhorou apdés a hidratacdo. O
meédico passa a palavra para cada membro da equipe que quisesse acrescentar
algo.

A psicologa reforca o suporte e o cuidado com a familia, fala da sobrecarga
emocional e que o corpo também sente essa sobrecarga. Relembra que eles fizeram

o melhor e se coloca a disposi¢cdo. O agente de pastoral relembra dos ensinamentos
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do pai e da bencéo dessa oportunidade. Fala sobre a comunidade religiosa a qual a
mae e eles participam que podem também ajudar como rede de apoio. A filha diz
gue a méde é catllica e que eles sdo evangélicos, mas lembra que Deus €é Unico,
comenta que levam a eucaristia e que o pastor dela também faz visitas no domicilio.
A filha diz que nunca culpou Deus, mas que questiona porqué ele tem que sofrer ja
que tem tanta gente ruim por ai. Ela diz que incomoda falar do fim da vida, mas que
tem que olhar com outros olhos, pois é a Unica certeza que temos, que é dificil, mas
gue enquanto tem vida, tem esperanca, porém ninguem esta preparado. Diz que
eles sdo apenas um caso, mas que a equipe acompanha milhares de casos e que
mesmo assim ndo devem estar acostumados. Fala que a familia pode ndo estar
presente, mas que eles tém muitos amigos e isso foi um aprendizado.

ApOs um breve siléncio, o médico pergunta se alguém tem mais alguma
pergunta e a familia diz que ndo. Neste momento, a familia agradece tudo que a
equipe esta fazendo. Ela pergunta como serd quando ele voltar para casa, se caso
acontecer alguma coisa como devem proceder com as feridas. O médico diz que
gostaria muito de trazer noticias melhores, mas que infelizmente ndo consegue, que
estdo organizando o cuidado. Relembra que irdo falar com a enfermeira
especializada em feridas e com a equipe da cirurgia geral, irdo avaliar novamente,
mas que o foco estd no cuidado e que irdo tratar o sofrimento dele. Finalizando a
conversa e em gesto de consentimento de todos a reunido € encerrada. Ficam todos
em pé, a equipe gentilmente cumprimenta a filha e o genro que se retiram da sala.

A equipe permanece na sala para o fechamento interno. A psicéloga reforca
que continuarA o acompanhamento no hospital, mas que irA providenciar o
encaminhamento externo, pensando no quadro de estresse do cuidador e pelo fato
da filha relatar ndo estar preparada para a perda do pai, ira verificar a necessidade
também dos outros membros da familia que moram com ele. O médico diz que
conversarao novamente sobre a questéo das lesdes da pele para orientar e otimizar
o cuidado. Reforca a importancia de conversar com a equipe de apoio para que
“todos falem a mesma lingua”, ou seja, que nao existam orientagdes equivocadas. O
agente de pastoral lembra da importancia da educacdo continuada e da propria
comisséo de Cuidados Paliativos disseminar o conhecimento sobre o assunto. Neste
momento, uma das académicas de medicina diz que nao foi capaz de segurar a
emocado durante a conferéncia, devido a conversa que havia escutado no posto de

enfermagem, tinha vindo para a reuni&o com uma imagem de negligéncia da familia
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nos cuidados e quando chegou ali viu que era outra coisa. A equipe fala sobre a
importancia de ndo fazer julgamentos e mais uma vez reforca a importancia da
educacao para o cuidado. Apods encerrada e acolhida as questdes da propria equipe,

todos se despedem e seguem para as suas atividades.
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5 DISCUSSAO

A partir da andlise reflexiva do cenario apresentado definiram-se as questdes

a serem discutidas em conjunto com os objetivos especificos dessa pesquisa.

5.1 O SOFRIMENTO HUMANO DIANTE DA FINITUDE DA VIDA

Foi possivel constatar na pratica questdes que inquietam a humanidade frente
as adversidades da vida. Para além do manejo dos sintomas fisicos, no caso
acompanhado, a indagacao sobre o porqué do sofrimento, as dificuldades de lidar
com essas situacbes, assim como o sentido e significado atribuidos ficaram
evidenciados, através dos questionamentos realizados pelos familiares, da
conscientizacdo da dificuldade de compreender e aceitar as limitacdes e a morte de
quem se ama, mas também dos aprendizados e do processo de ressignificar. Um
trabalho que ndo é estanque, demanda tempo, atencdo aos detalhes e as
subjetividades, deve ser realizado de forma continua e progressiva. Sendo assim,
fica claro que é da competéncia de todos os profissionais da equipe de CP saber
acolher a unidade de cuidado em suas angustias, bem como, preocupar-se com 0s
familiares ap6s a perda do ente querido. Isso ndo precisa acontecer
necessariamente através de respostas resolutivas no que se refere a construcao do
sentido, mas sim de escuta ativa, afeto e reflexdo. Estando aberto ao didlogo, a
compreensao do outro e particularmente, ao outro que sofre e possui necessidades
tdo especificas, por vezes impossiveis de imaginar, mas sendo possivel conhecé-las
a partir da presenca realizada face a face e assim, exercer a sua praxis coerente
com a filosofia dos CP na interface com a Bioética.

Neste contexto, a ética clinica ndo se refere a aplicacdo direta de alguns
principios, ndo existem juizos absolutos ou principios de primeira ordem; trata-se de
um “trabalho original”, um “exercicio continuo de responsabilidade” e as decisbes em
CP, como em toda a assisténcia, devem ser “reflexivas, equilibradas e prudentes”
(GRACIA, 2010, p. 536-537). Sendo assim, a pessoa humana s6 exerce sua
“liberdade-responsabilidade” em situagcées que dependem de uma escolha pessoal
feita com consciéncia através do exercicio da reflexdo (SGRECCIA, 2002, p. 160;

Silva; Gomes; Ramos, 2009, p. 62). Uma abordagem responsavel é realizada para o
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outro e reconhecendo a sua individualidade, sem transforma-lo em objeto (LEVINAS,
2000, p.30-31).

O diagnéstico de uma doenca grave e incuravel é fonte de angustias e
incertezas; muitas vezes ultrapassam o0s recursos internos do individuo para lidar
com a situacdo. Esse momento acaba sendo um grande causador de sofrimento,
pois refere-se ao significado que o paciente e seus familiares atribuem a essa
vivéncia associado com experiéncias anteriores. A complexidade em abordar o
paciente de forma multidimensional e as demandas apresentadas por pacientes e
familiares diante da finitude da vida, demonstra a importancia do diagndstico do
sofrimento e suas causas. A equipe assistencial deve ter como objetivo aliviar ou
prevenir o sofrimento, mas outro aspecto a ser considerado é que nem sempre o
sofrimento € do paciente, pode haver uma projecdo do sofrimento da familia ou da
propria equipe em idealizar uma situagdo ou o cuidado. Essa compreensdo é
importante, pois pode levar a equipe a tomar decisdes que ndo sdo produtivas e
podem ser fonte de mais sofrimento. E necessario individualizar cada caso,
considerar as necessidades e os desejos do paciente e da familia antes de discutir o
processo para alcancar os objetivos terapéuticos. Conflitos familiares e auséncia de
cuidador sdo pontos criticos, pois interferem no tratamento e no bem-estar do
paciente. As abordagens individuais e as conferéncias familiares sao eficazes para
uniformizar informacfes, criar espaco para o dialogo e propiciar consenso
(SAPORETTI et al, 2012, p.42-52).

Considerando a intensidade do sofrimento do paciente em fase final de vida, a
multiplicidade de sintomas que apresenta e as mudancas frequentes do quadro
clinico, o paciente necessita de atencdo permanente. Além da capacidade técnica
para a realizacdo de procedimentos; demanda atencdo, carinho, compaixao,
empatia, respeito, equilibrio, escuta ativa e comunicacao eficaz (CHINO, 2012,
p.392). Ao pensar no plano de cuidado, ou seja, na qualidade e continuidade do
cuidado proposto deve-se considerar o papel significativo do cuidador principal, o
seu desgaste nesse processo, bem como, suas consequéncias (MACIEL, 2012, p.
38; NASSER; OISHI; CORRADI-PERINI, 2018, p.31-32). A claudicagdo familiar em
Cuidados Paliativos € definida como a situacao de incapacidade dos elementos de
uma familia em oferecer uma resposta adequada as multiplas necessidades e
solicitagdes do paciente (FRIPP, 2012, p. 385).
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A Bioética reconhece os conflitos éticos que podem surgir no exercicio do
cuidado. Tratam-se de pessoas com motivacOes diversas que se dedicam
voluntariamente a cuidar do outro, necessitam de arranjos em sua vida para
desempenhar essa funcdo e permanecem na caréncia de autocuidado. Neste
momento, podem encontrar sentido atraves da satisfacdo em cuidar transformando o
seu oficio em um ato de amor e solidariedade. Porém, esse cuidar e a proximidade
com alguém em sofrimento pode fazé-lo adoecer. Uma sindrome que fere sua
integridade e sua humanidade; caracterizada por sintomas somaticos, psiquicos e
comportamentais resultantes do estresse do cuidador. O cuidador necessita de
apoio e compreensdo. E imprescindivel abrir espaco para a expressdo e a
elaboracdo de seus sentimentos (NASSER; OISHI; CORRADI-PERINI, 2018, p. 34-
35; PY; OLIVEIRA, 2011, p.94-97).

O sofrimento humano situa-se na esfera ética e deve ser considerado em
suas diversas interfaces, ou seja, na sua totalidade (SGRECCIA, 2002, p. 163-164).
Para além da inquietante e possivelmente falta de resposta do “porqué”, exige um
cuidado digno que une competéncia técnica, cientifica e valores humanos. Os CP
envolvem todas essas dimensfes e sdo a grande esperanca nesse processo de
humanizagdo (PESSINI, 2004, p. 11-28). Sendo assim, espera-se que todo o
sofrimento testemunhado a beira do leito possa ter um sentido de superacédo e
transcendéncia, tanto para o paciente, quanto para o cuidador (PY; OLIVEIRA, 2011,
p. 97).

5.2 A IMPORTANCIA DO VINCULO TERAPEUTICO NO CUIDADO HUMANIZADO

No caso acompanhado foi possivel observar o vinculo estabelecido na
confianca que os familiares depositavam na equipe de CP que realizava
continuamente o acolhimento das suas inquietacfes através do acompanhamento
interdisciplinar realizado beira leito e nas conferéncias familiares. A compreenséo
genuina da alteridade na liberdade de expressar fragilidades, sentimentos, emocdes
e espiritualidade. Um dialogo franco que ocorreu com a preocupagdo da equipe em
nao amedrontar e nem fragilizar ainda mais os familiares, ao pensar na forma que
todos se sentariam e como seriam acolhidos no momento oficial da reunido,
conhecendo e discutindo previamente os dados e informagdes relevantes para

aquele momento, dando voz a todos os envolvidos, sempre com olhar atento,
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validando as preocupacdes como algo natural, dando tempo para que novas
realidades fossem assimiladas e organizando um plano de cuidados adequado para
aguela unidade especifica.

Cuidar refere-se a preocupacao, responsabilidade, sensibilidade, vinculo e
reconhecimento do outro e sua dignidade. Os profissionais da saude desenvolvem
suas func¢des através do trabalho, com a aplicagdo da técnica e através do cuidado
pela convivéncia respeitosa. O cuidado nao € “prémio de consolagao” é o referencial
ético para a saude, ou seja, a sua razdo de ser. Mesmo quando ndo € mais possivel
curar, sdo mantidos os cuidados de afetividade, alivio da dor e do sofrimento,
higiene, espiritualidade e presenca solidaria (ZOBOLI, 2011, p. 57-62;
PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p.12).

Sob a luz da ética da alteridade, os profissionais buscam encontrar meios
para efetivar um cuidado possivel que considera, nessa relacdo de ajuda, a sua
responsabilidade, e que esteja aberto para compreender e acolher o outro e a sua
realidade (LEVINAS, 2000, p. 29; 1993, p. 56; ZOBOLI, 2011, p. 62). Para Lévinas
(1997, p. 31) o “vinculo com outrem que n&o se reduz a representacdo de outrem,
mas a sua invocagao”. Sendo assim, na sensibilidade do face a face se expde a
totalidade, tornando possivel a compreensdo do outro para assisti-lo com
generosidade, dessa maneira humaniza a atuacdo do profissional da saude
(LEVINAS, 2000, p. 37-38; SGRECCIA, 2002, p. 114; ALMEIDA; JUNIOR, 2014, p.
457). Para que isso ocorra, “é urgente, entdo, assumir o cuidado como proposta
ética, como atitude de solicitude e responsabilidade muatua nas acdes” (ZOBOLI,
2011, p. 68). A presenca percebida através do toque, da escuta, do acolhimento, de
orientacdes claras e do dialogo permite uma aproximacdo e o paciente ao se sentir
cuidado desperta para sentimentos e emocdes positivas (ZOBOLI, 2011, p.66).

O paciente e seus familiares devem ser tratados com responsabilidade e
compaixao pelos profissionais da salde e estes, devem levar em consideracao
crencas e valores respeitando a subjetividade e a dignidade do sujeito para que 0s
principio dos CP e a sua préatica estejam em consonancia. Contribuir para o
enfrentamento de doencas cronicas, degenerativas e sem possibilidade de cura,
aliviando o sofrimento e proporcionando melhor qualidade de vida exige que o
profissional va além do conhecimento cientifico e compreenda paciente e familiar

como uma unidade de cuidado do ponto de vista fisico, psicossocial e espiritual,
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sendo possivel apenas através do vinculo terapéutico e a partir da comunicagédo na

relacao interpessoal.

5.3 O PROCESSO DE TOMADA DE DECISOES A PARTIR DA COMUNICACAO
DE NOTICIAS DIFICEIS

Falar sobre o fim da vida, sobre a impossibilidade de reversao de um quadro
clinico e sobre os limites da ciéncia e da tecnologia, coloca o profissional da saude
em uma posi¢cdo mais humana e real. Ao ter a oportunidade de se humanizar nesse
processo, pode exercer uma pratica mais sensivel, sem retirar-lhe a
responsabilidade, mas o aproximando daquele que é a razdo primeira da sua
escolha profissional, o paciente e consequentemente sua familia. Foi possivel
acompanhar na pratica a aplicacdo de um protocolo de comunicacdo de mas
noticias, como o protocolo SPIKES, realizado com sensibilidade. Ao observar a
preparacdo do ambiente e da equipe interdisciplinar; a percepcdo sobre o que a
familia sabia sobre o caso e o estado atual do paciente, sempre atentos as
respostas emocionais; a abertura para o dialogo; o resgate do que ja havia sido
conversado em outros momentos e repeitando o tempo de compreensédo; a atengao
ao relato recorrente a respeito das lesdes por presséo; o olhar muldimensional para
o sofrimento do paciente, mas também dos cuidadores; a validacdo dos sentimentos
e das estratégias de enfrentamento, ao relembrar que o cuidado realizado era
percebido como uma bencao, os aprendizados e a forca da familia mesmo diante de
tantos desafios.

Percebe-se que a conferéncia familiar € uma oportunidade de reunir o nucleo
de cuidado para comunicar de forma mais adequada uma noticia dificil. Ao se
disponibilizar com tempo de qualidade através da escuta presente e ativa, acolhendo
emocdes e necessidades, foi possivel observar que os objetivos da conferéncia e a
teoria descrita sobre a comunicag¢do de mas noticias tornam-se viaveis e eficazes. A
sistematizacdo das etapas descritas no check-list para uma conferencia familiar
também foram evidenciadas, desde a preparagéo para a conferéncia; a introdugéo
da reunido com apresentacdes e revisdo de objetivos; o momento de informacgdes
clinicas realizado com acolhimento, sensibilidade e esclarecimentos; a elaboracéo
do plano de cuidados sempre considerando todos os envolvidos, a viabilidade das

acOes e o fechamento da reunido revendo o plano de cuidados, abertos a novas
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conversas, assim como, a documentacdo daquilo que foi deliberado e decidido no
momento. Vale ressaltar a importancia do registro da conferéncia familiar e do plano
de acéo no prontuario do paciente.

O fim da vida é um dos desafios éticos do mundo contemporaneo,
especialmente quando se refere aos pacientes com doencas graves e incuraveis,
pois deixa de ser considerado um fendbmeno subito e passa a ser percebido como
um processo de terminalidade da vida (OLIVEIRA, 2008, p. 245-251). Para Sgreccia
(2002, p. 168 e p. 620), “a experiéncia moral tem de lidar com situagées histoéricas e
com subjetividades”, sendo assim, “ndo pode ignorar o problema e o compromisso
de tornar a morte digna”.

Os CP abrem a discussédo sobre ética e sobre os cuidados no fim da vida
diante da diversidade moral questionando uma assisténcia paternalista e propondo a
escuta e o protagonismo da pessoa. Torna-se prioridade desenvolver a habilidade
de comunicacdo na busca da dignidade durante todo o processo de cuidados
(KOVACS, 2004, p.287).

Os avangos técnico-cientificos geraram, em paralelo, uma progressiva
despersonalizacdo na relacdo assistencial. O corpo é visto como uma maquina que
precisa de reparos e o uso indiscriminado das tecnologias dificultou a definicdo do
limite entre a vida e a morte. A equipe ao se deparar com essas situacdes-limite é
convocada a um processo de tomada de decisdes (FIGUEIREDO; JORGE, 2009, p.
292). Porém, a tomada de decisbes € uma “transacao interpessoal’, no qual, os
profissionais da saude e a unidade de cuidado estao “existencialmente interligados”
(PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p. 17)

Na prética foi possivel acompanhar o processo de tomada de decisdo quando
a equipe considerou que o paciente teria condi¢cdes de alta clinica, porém parecia
nao apresentar condi¢cdes de alta hospitalar por questdes sociais e familiares. Entéo,
nesse momento se reuniu com o nucleo de cuidado para avaliar e compreender
melhor a situacdo. Ao acolher as necessidades da familia, perceberam a
preocupacgao recorrente com as “feridas” do paciente, sendo fonte de grande
sofrimento também para os cuidadores. Mesmo a equipe tendo consciéncia que era
um quadro decorrente do estado debilitado do paciente ao se aproximar do fim da
vida, procuraram diversas formas de explicar essa situacao em diferentes momentos
da conferéncia. Optaram por aguardar e reavaliar, ndo com intuito de realizar uma

terapia modificadora, mas para que a familia se sentisse mais segura em relacéo



80

aos cuidados, reforcando a adequacdo das medidas terapéuticas com foco no
conforto do paciente. Neste contexto, foi possivel observar os conceitos de bem
descrito anteriormente, sendo efetivado na pratica essa interrelacdo entre o bem
meédico, os melhores interesses do paciente, o bem do paciente e o bem ultimo.

Os membros da equipe ficaram disponiveis para futuras conversas e
possiveis esclarecimentos, demonstrando a continuidade e progressao do cuidado,
caracterizando a tomada de decisdo como processo. A familia, ao ser escutada e
acolhida, se sente respeitada e cuidada. Mesmo diante da exaustédo e do sofrimento
inerente a proximidade da perda de um ente querido, a familia relata que s6 tem a
agradecer tudo o que foi feito por eles e pelo seu pai. Isso demonstra o sucesso de
uma pratica deliberativa, baseada na confianca e no respeito, aberta a compreensao
do outro em sua totalidade.

Os CP como uma abordagem indicada para pacientes com doencas
incuraveis resgata que o foco é a pessoa e ndo a doenca. Sendo o seu objetivo
principal o controle dos sintomas, evitando o sofrimento e proporcionando melhor
qualidade para a vida que esta se findando (BURLA, 2011, p.42-43). Portanto, n&o
se trata apenas de avaliar o uso das tecnologias, mas uma reflexdo sobre o que se
entende por qualidade de vida (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p. 111,
FIGUEIREDO; JORGE, 2009, p. 292). Alguns profissionais utilizam a qualidade de
vida como critério para uma “avaliacdo da desesperanga da condi¢cao”. Nesse
contexto, os profissionais ndo devem apenas avaliar o estado de saude do paciente,
mas precisam considerar os valores dele na tomada de decisdes sobre os cuidados
ofertados (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p. 114).

Determinar se uma intervencdo pode criar ou prolongar um sofrimento néo é
uma tarefa simples. Inicialmente, as indicacBes devem ser avaliadas na perpectiva
da totalidade da pessoa e ndo apenas como uma disfuncdo orgéanica. Deve-se
considerar a condi¢do clinica, os valores do paciente e o melhor desfecho da
intervencdo em relacdo ao prognostico. A equipe ndo é obrigada a prolongar um
tratamento agressivo e desproporcional, somente para satisfazer um pedido de
“fazer tudo” ou dando a falsa impressao de eficiéncia. Se ndo existe a possibilidade
de algum beneficio considera-se cruel continuar um tratamento somente por
indicacdo meédica. Outro ponto é a escacez de recursos versus beneficios
insignificantes de determinada intervencdo. Refere-se ao principio da justica em que

“as pessoas séo tratadas da mesma forma, a menos que haja alguma diferenca
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moralmente relevante entre elas”, nesse caso a diferenca seria que a utilizagao
desse recurso escasso nao traria beneficios para esse paciente como um todo.
Observa-se que “a relacédo entre o tratamento e o beneficio diminui a medida que
alguém atinge a velhice e enfrenta uma doenca cronica” (PELLEGRINO;
THOMASMA, 2018, p. 115-116; SGRECCIA, 2002, p.163).

Quando um paciente se torna incapaz para decidir, 0s desejos expressos
anteriormente sdo de grande valia. Uma analise adequada do bem do paciente
contribui para um relacionamento assistencial mais aceitavel eticamente, pois
geralmente os conflitos no ambiente clinico estdo entre 0 bem do paciente e o bem
biomédico (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p. 108-114). Nos “cursos extremos”
ao optar por um valor, o outro € totalmente anulado. A obrigacdo moral ndo é salvar
o valor considerado mais importante, mas verificar se € possivel salvar todos os
valores em questdo. Podendo ser efetivado através dos “cursos intermediarios” que
sdo também, moralmente mais aceitaveis (GRACIA, 2016, p.755-756).

O valor ao qual a pessoa recorre como primeiro e ultimo recurso € o mais alto
sentido de bem do paciente. A capacidade de expressar e agir em sua propria
percepcédo de bem, ou se o paciente for considerado incapaz, o seu representante
deve defender a escolha que ele teria feito. A liberdade de escolha sé € limitada
qguando oferece algum dano para outra pessoa ou quando viola a consciéncia do
profissional, pois ele também é um agente moral e ndo seria possivel esperar que
colabore com algo que considera errado. A concepcdo do seu préprio bem é
considerada logo apés o seu bem como pessoa humana. O bem biomédico por mais
benéfico que possa ser “ndo justificam a violagdo do mais alto bem do paciente
como ser humano, de expressar suas proprias escolhas e determinar a natureza
especifica do que esta em seus melhores interesses” (PELLEGRINO; THOMASMA,
2018, p. 157). Desta forma, ao reconhecer e respeitar a dignidade da pessoa
humana, promovendo seu bem integral, identificando o melhor curso de acdo torna
possivel decidir sobre a utilizacdo de determinado recurso (FIGUEIREDO; JORGE,
2009, p. 292). O beneficio esperado com uma intervencao deve ser informado de
forma clara e com sensibilidade e o profissional tem a obrigacdo de ajuda-lo a fazer
essas escolhas sem coercdo ou engano. Ao relativizar modelos extremos, percebe-
se gue as melhores decisdes clinicas integram o bem biomédico, os interesses do
paciente e a liberdade de escolha (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p. 158). No

contexto do fim da vida, o pano de fundo da esperanca presente em todas as
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decisdes clinicas esta perdido, por isso, é essencial um alto grau de compaixdo e
compreensao do paciente (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p. 169).
Zoboli (2011, p. 69) destaca:

€ preciso coragem para aceitar que sentimentos, emogdes e
outras circuntancias da realidade, enquanto inerentes aos
relacionamentos humanos, podem ser incluidos na tomada de
decisdo ética sem prejuizo a clareza e a racionalidade do
juizo moral.

Seria esse 0 chamado da Bioética nos CP? Gracia (2010, p. 363) reforca que
“a bioética ndo tem outro objetivo que promover o melhor manejo dos valores no
mundo da saude, incrementando desse modo a correcdo e a qualidade das decisdes
de profissionais da saude e usuarios”.

Os profissionais da saude e o nucleo de cuidado que cultivam uma relacéo
interpessoal harmoniosa, mesmo que possuam valores morais distintos, encontram
na pratica do didlogo respeitoso realizado por meio de processo deliberativo,
solucdes terapéuticas razoaveis e prudentes (SIQUEIRA, 2014, p. 346). A qualidade
da relacdo assistencial serda, muitas vezes, o fator decisivo (PELLEGRINO;
THOMASMA, 2018, p. 158).

A deliberacdo tem como objetivo principal a tomada de decisOes,
considerando a circunstancia e as consequéncias previsiveis. Sao decisbes
razoaveis e prudentes, pois ndo € possivel esgotar todas as nuances da realidade e
nao englobam somente questdes racionais, envolvem sentimentos, valores e
crencas. Se delibera expressando suas razdes e ouvindo as razdes dos outros, ndo
sendo possivel possuir a verdade total e absoluta, mas se aproxima dela a partir dos
multiplos olhares e percepcbes. Diferentes decisées podem ser consideradas
razoaveis e prudentes, jA que ndo se trata de consenso ou unanimidade. Desta
forma, quanto mais as diferentes perspectivas de analise estiverem integradas, mais
qualificada sera a decisdo. Para que isso aconteca de forma efetiva € necessario
respeitar o outro e as diferencas, além de saber argumentar e fundamentar,
prestando atencdo aos motivos alheios (GRACIA, 2002, p.36-37).

Neste contexto, a alteridade apresenta-se como manifestacédo da diversidade
e da responsabilidade perante o outro acolhido como absolutamente outro

(LEVINAS, 2000, p.26). Portanto, ndo existe técnica absoluta que dé conta dessa



83

infinitude, assim, “esta impossibilidade de abordar outrem, sem lhe falar, significa
que o pensamento aqui & inseparavel da expressdo” (LEVINAS, 1997, p. 31). O
profissional ao ser afetado pela expressdo do outro e estando sensivel a ele,
responde com compaixao nos cuidados prestados. Porém, € necessario estar aberto
a este outro, pois nao se trata de “um conteudo conhecido, qualificado, captavel a
partir de uma ideia geral qualquer e submetido a esta ideia”, mas a contrugdo da
significagdo na relacado interpessoal se faz “na palavra entre seres singulares”
através do cuidado realizado para o outro e com o outro (LEVINAS, 1997, p.52).

Os CP possibilitam essa abordagem ao “integrar o respeito aos principios
éticos com a ponderacdo das circunstancias concretas de cada caso e as
consequéncias previsiveis” (GRACIA, 2010, p. 506), sendo assim, “a bioética é, em
esséncia, deliberagdo e, nesse sentido pode ser guia dessa transformacao”
(GRACIA, 2002, p.27). Aliando cientificidade e valores humanos em um cuidado
humano e integral para as pessoas vulnerabilizadas pela doenca e pelo sofrimento
permite uma paliacdo adequada dos sintomas sendo possivel viver com mais

qualidade e dignidade até o fim.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

O desenvolvimento de uma doenca avancada, coloca a pessoa frente a
terminalidade da vida. Ao pensar na perspectiva do viver e do morrer nos
deparamos com questdes que inquietam a mente humana ha séculos. D’Assumpcéao
(2010) aborda alguns desses questionamento em seu livro Sobre o Viver e o Morrer,
dentre eles: de onde viemos? Por que adoecemos? Por que sofremos? O que vem
depois da morte? O préprio autor relata que ao ver a vida, pela 6tica da morte, nos
permite auxiliar pessoas a ter melhor qualidade de vida sempre que se encontrarem
diante de alguma perda significante (D’ASSUMPCAO, 2010, p. 8).

O individuo passa constantemente por perdas em sua vida, € possivel
relacionar essas perdas com pequenas mortes, com transformagdes que permitem
encerrar um ciclo e iniciar um novo. Ao olhar para o desenvolvimento humano,
guando essas mudancas ndo sdo permitidas e/ou vivenciadas, o sujeito adoece
(ESCORSIN; OISHI, 2017, p.66-73). Com isso, percebe-se que o medo de sofrer
pode gerar outros sofrimentos. Muitas vezes este momento poderd vir carregado de
apego, medo, culpa, raiva, entre tantos outros sentimentos que demonstram a
fragilidade humana frente ao desconhecido.

Nesse contexto, é possivel compreender que o sofrimento faz parte da vida
humana e perceber essa dindmica pode auxiliar na reducdo do mesmo. Ao passar
por uma situacao ruim, uma pergunta frequente é: por qué? O sujeito se questiona
sobre os motivos que o levaram para tal situacdo e banhado por este sentimento
tenta buscar sentido para o que esta passando. Refletir sobre o sofrimento e a dor é
refletir sobre questdes inerentes a vida humana.

Porém, para que isso ocorra é imprescindivel que os sintomas decorrentes de
um quadro patolégico ou de um trauma sejam manejados de forma adequada, bem
como, caracteristicas especificas do fim da vida sejam reconhecidas e
acompanhadas. O tratamento e as intervencfes devem ocorrer dentro de um
principio de proporcionalidade em cada caso clinico apresentado, levando em conta
0s principios e valores da pessoa humana para definicdo de condutas terapéuticas.

A ciéncia avanca diariamente, estudos demonstram caminhos e formas para
gue a vida possa ser salva, permitindo que a técnica seja realizada com maior
destreza e precisdo. Mas, e o individuo? Sera que os valores humanos e a reflexédo

ética acompanham tais avangos?
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Os Cuidados Paliativos com a premissa de melhorar a qualidade de vida de
pacientes com diagnostico de uma doenca fora de possibilidade de cura, prioriza o
cuidado multiprofissional com intuito de proporcionar alivio do sofrimento garantindo
0 respeito e preservando a sua dignidade. Desta forma, principios bioéticos ao
serem incorporados, favorecem a boa prética clinica.

O autor Leo Pessini (2007), em seu livro, Bioética: um grito por dignidade de
viver, interpela os leitores ao refletir sobre a distanasia, “até quando investir sem
agredir?”. Da mesma forma, o juiz de direito, José Henrique Rodrigues Torres
(2012), no Manual de CP da ANCP questiona: “quando deixar morrer ndo € matar?”.
A introducdo e a manutencao de tratamentos considerados fateis e inutéis, prolonga
0 processo de morrer e aumenta o sofrimento. Infelizmente, ainda € possivel
observar essas praticas nos hospitais e acompanhar a manutencao da vida a todo
custo, sendo que a maior preocupacao deveria ser em ndo prolongar um estado de
agonia e sofrimento. Com a disseminacdo dos conceitos e a pratica dos CP é
possivel vislumbrar uma mudanca de paradigma.

E quem ouve o grito daqueles que sofrem em siléncio? (PY; OLIVEIRA, 2011,
p. 94). Em alguns paises é possivel inclusive a abreviagdo da vida, a eutanasia e
existem clinicas especializadas em suicidio assistido. Eliminar um problema, uma
situacdo, arrancar da alma um sofrimento. Para muitos somente eliminando a
prépria vida, porém com um desejo intrinseco de viver sem dor. Paradoxal, mas real,
‘0 que a pessoa realmente necessita € de melhor assisténcia, sedativos eficazes,
tratamento personalizado, espiritualidade e mais ternura humana” (PESSINI, 2007,
p. 137).

A pratica dos Cuidados Paliativos depende de um modelo assistencial que
integre os diferentes saberes com competéncia técnica e compaixao nas relacdes. A
comunicacdo torna-se uma ferramenta essencial e com ela a escuta presente e
ativa.

A demanda é crescente nessa area, porém para atendé-la € necessario uma
equipe capacitada. Se faz urgente uma formacdo adequada dos profissionais da
saude em geral, ndo apenas com formacgdes especificas, mas transversalmente em
toda grade curricular. Como foi possivel observar nos relatos da familia sobre
orientacdes e comentarios equivocadas de alguns profissionais. A educagédo sobre
Bioética, Humanizacdo e Cuidados Paliativos deve ser continuada também nos

ambientes assistenciais favorecendo um atendimento de qualidade e integrado.
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A tomada de decisdo pode ser complexa na area clinica, principalmente
quando se aproxima do fim da vida, mas € possivel coletar o maior numero de
informacBes nas diferentes areas de conhecimento e debate-las chegando ao
melhor desfecho possivel para aquela situacdo, naquele momento, com base nos
principios bioéticos e na legislagéo local. Neste contexto, “os profissionais da saude
devem ser capazes de promover as melhores técnicas para fazer dessa parte final
da vida a mais confortavel possivel” (GRACIA, 2010, p. 466).

Para além da possivel fragilidade dessa pesquisa, no que se refere ao estudo
de caso, foi possivel observar a aplicagcdo de conceitos e principios tedricos que
demonstram a viabilidade de uma pratica assistencial mais humanizada e integral.
Observou-se a preparacdo da equipe, a avaliacdo e a abordagem multiprofissional e
multidimensional do sofrimento humano, o acolhimento e a escuta presente e ativa,
a integracdo da familia no cuidado, a busca pela compreensdo de conflitos, a
elaboracdo de um plano de cuidado coerente com a realidade apresentada, uma
relacdo construida com respeito e confianca entre a equipe e a unidade de cuidado,
a possibilidade de deliberacédo para a tomada de decisGes prudenciais considerando
as particularidades do caso apresentado. Desta forma, os objetivos propostos ao
inicio dessa pesquisa foram evidenciados ao observar e analisar a manifestacdo do
viculo terapéutico e do cuidado humanizado em uma conferéncia familiar de CP.
Sugere-se que novas pesquisas sejam realizadas, acompanhando um maior nimero
de familias, bem como, o acompanhamento em diferentes servicos de CP para que
outras andlises e contribuicdes possam ser demonstradas.

Cabe ressaltar, que o individuo antes de se tornar profissional precisa se
perceber como ser humano, conhecer suas habilidades e suas fragilidades para
entdo poder olhar o outro como um ser sisttmico e integral. A integracéo
competente entre os diferentes saberes proporciona um melhor acolhimento e
escuta, possibilitando uma pratica mais completa e eficaz (LELOUP, 2014, p.17).
Ser consciente de si e de suas fun¢gdes na vida para desenvolver essa competéncia
humana e relacional de forma mais integrada e ética corrobora com a pratica dos

Cuidados Paliativos.
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