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RESUMO

As diretivas antecipadas de vontade (DAV) tém por proposta serem instrumentos
gue auxiliem o paciente a exercer sua autonomia frente a um processo de doenca
crbnica avancgada e igualmente ao profissional de saude no processo de tomada de
deciséo, possibilitando ao paciente a recusa de procedimentos aos quais nao deseja
ser submetido assim como para a expressao de desejos e valores do paciente.
Entretanto, fatores como auséncia de regulamentacdo das DAV no codigo civil,
inseguranca sobre a estabilidade das decisGes do paciente, incerteza quanto ao seu
processo de construcdo e sensacdo de terminalidade evocada pelo instrumento,
podem levar a inseguranca de alguns profissionais médicos em acolher as DAV na
tomada de decisdo clinica, além de ser possivel fonte de distresse moral. Este
estudo pretende analisar a percepcdo do profissional médico sobre as DAV,
correlacionando-a a presenca ou auséncia de distresse moral. Trata-se de um
estudo qualitativo, transversal, exploratorio, em que entrevistamos 08 médicos
atuantes em um hospital de nivel terciario na cidade de Curitiba — PR. Utilizou-se
modelo de entrevista semiestruturada, sendo a analise de conteldo realizada pelo
método de categorizacdo proposto por Lawrence Bardin. No processo de analise do
conteldo das entrevistas, a utilizacdo das DAV foi reconhecida como instrumento de
exercicio da autonomia do paciente, constituindo uma das categorias propostas.
Parte dos participantes mencionaram também as DAV como elemento de conflito
moral, constituindo a segunda categoria proposta. Dentre os fatores geradores de
conflito moral, destacaram-se no discurso os valores morais e vivéncias prévias do
paciente na confeccdo do documento, pouco contato prévio com as DAV, incertezas
prognésticas e postura paternalista do médico. Observou-se, ainda,
desconhecimento de alguns dos profissionais sobre a normativa do 1.995/2012 do
CFM, além de conceitos inadequados sobre as DAV, principalmente relacionados a
eutanasia. Tais fatores de conflito podem ser fonte de distresse moral para o
médico. Propomos a andlise destes elementos de conflito sob a perspectiva do
modelo de beneficéncia baseada na confianca de Pellegrino e Thomasma, a fim de
mitigar o potencial distresse moral envolvido na tomada de decisao.

Palavras-chave: Diretivas antecipadas de vontade. Médico. Bioética. Autonomia.
Beneficéncia.



ABSTRACT

The advance directives (AD) have a purpose to be instruments that help the patients
to exercise their autonomy in the face of an advanced chronic disease process and
to the health professional in the decision-making process. This instrument allows the
patients refusal procedures which do not wish to be subjected, as well as the
expression of their wishes and values. However, factors such as the lack of
regulation of AD in Brazilian Civil Code, doubts about the stability of patient
decisions, uncertainty about its construction process and the sense of terminality
evoked by the instrument may lead to the insecurity of medical professionals in
accepting AD at a time of clinical decision making, and possibly a source of moral
distress. This study aims to analyze the physician’s perception about AD, correlating
it with the presence or absence of moral distresse. This is a qualitative, cross-
sectional, exploratory study in which 8 physicians working in a tertiary-level hospital
in the city of Curitiba - PR were interviewed. We used a semi-structured interview
model, and the content analysis was performed using the categorization method
proposed by Lawrence Bardin. The process of content analysis revealed that the use
of AD was recognized as an instrument for the exercise of patient’s autonomy, being
one of the proposed categories. Part of the participants also mentioned the AD as an
element of moral conflict, the second category proposed. Among the factors leading
to a moral conflict, the moral values and previous patient’'s experiences in the
document building were highlighted in the discourse, as little previous contact with
the AD, prognostic uncertainties and the doctor's paternalistic attitude. It was also
noted that some of the professionals were not aware of the Medical Federal Council
regulation, as well as inadequate concepts about AD, like related to euthanasia.
Such conflict factors can be a source of moral distress to physicians. We propose
analyze this elements of conflict from the perspective of beneficence-in-trust model of
Pellegrino and Thomasma, in order to mitigate the potential moral distress involved in
decision making process.

Key-words: Advance Directives. Physician. Bioethics. Autonomy. Beneficence.



LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS

CEP
CFM
DAV
DPOC
EUA
MSD
MSD-R
OoMC
PR
PSDA
PUCPR
SECPAL
TCLE
UTls

Comité de Etica em Pesquisa

Conselho Federal de Medicina

Diretivas Antecipadas de Vontade

Doenca Pulmonar Obstrutiva Cronica
Estados Unidos da América

Moral Distress Scale

Moral Distress Scale — Revised
Organizacion Médica Colegial

Parana

Patient Self-Determination Act

Pontificia Universidade Catdlica do Parana
Sociedade Espanhola de Cuidados Paliativos
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Unidades de Terapia Intensiva



SUMARIO

1 INTRODUGAOD ..ottt sttt st e e ee e 11
2 DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE (DAV) E DISTRESSE
IMIORAL ...ttt ettt ettt ettt e et e et et e et et e et et e st et et e se et e et et et er e et eae st e e eaeee s 15
2.1 DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE .......ccoeviieieeeeeeee e, 15
2.2 DISTRESSE MORAL.......cotitiieteeieeeeeee e ee ettt ets st n e seeee e 20
2.3 VULNERABILIDADES NA RELACAO MEDICO-PACIENTE FRENTE AS
DAV oottt ettt ettt et et et et e et et et ettt e et et e e areees 25
2.4 ETICA DE VIRTUDES VERSUS ETICA DE REGRAS: A BENEFICENCIA
BASEADA NA CONFIANCA ..ottt ettt eaann e 28
3 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS........coo it 33
31  TIPODE PESQUISA......ooiieieee ettt ettt 33
3.2 CENARIO E PARTICIPANTES DA PESQUISA .....cocoovivieeieeeeceeee e 33
3.3  ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA......cceiveeieeeeee et ee e 34
3.4 PROCEDIMENTO DE COLETA E ANALISE DOS DADOS .......ccccoveueaee. 34
4 RESULTADOS ...ttt ettt ettt ettt e en e 37
5 DISCUSSAD ...ttt e eae e 41
5.1 RECONHECIMENTO DAS DAV COMO INSTRUMENTOS DE EXERCICIO
DA AUTONOMIA DO PACIENTE .....oouiiviiee ettt saenn s 41
5.2 DAV COMO ELEMENTOS DE CONFLITO MORAL .....c.covoieveieieeieeeeen, 45
5.3 CONHECIMENTO E COMPREENSAO DAS ATUAIS DIMENSOES
DEONTOLOGICAS E JURIDICAS DAS DAV ......oovieeeeieeeieeeeeeeeeee e eeennns 55
6 CONSIDERAGOES FINAIS ..ot saen e 59
REFERENCIAS ... .ottt ettt ete et ete e aeete e e aveeneestesneesaeanens 62
APENDICE A ROTEIRO DE ENTREVISTA ...ooomiieieieeeeeee e, 67
APENDICE B ANALISE DE CONTEUDO ......cocoiitiiieiieeieceeece e ee e 68
ANEXO A TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO.................. 73

ANEXO B DIRETIVA ANTECIPADA DE VONTADE UTILIZADA PARA A
EN T R EV IS T A et e e e e e e e e e et s 7



11

1 INTRODUCAO

Os avancos tecnoldgico e cientifico na area da saude trazem consigo a
necessidade crescente de discussbes e estudos acerca dos aspectos bioéticos
envolvidos principalmente nas tomadas de deciséo clinica referentes ao fim de vida.
Nesse contexto tecnologico, torna-se imperiosa a discussédo de formas de preservar
a autonomia e a dignidade do paciente em fim de vida frente ao processo de
cuidados em salde (KOVACS, 2014; NORA et al., 2015). No entanto, quando
comparadas ao avango da ciéncia, as discussdes dentro do ambito bioético, no que
se refere ao respeito a autonomia do paciente na tomada de decisdo frente as
medidas intervencionistas, avancam a passos mais lentos.

As diretivas antecipadas de vontade (DAV) tém por proposta serem
instrumentos que auxiliem o paciente a exercer sua autonomia frente a um processo
de doenca crbnica avancada e igualmente ao profissional de salde no processo de
tomada de decisdo. Nesse sentido, as DAV possibilitam ao paciente aceitar ou
recusar procedimentos aos quais ndo deseja ser submetido em situacdo de
terminalidade de doenca como também representam a liberdade do paciente em
expressar seus desejos (DADALTO, 2013). No Brasil, as DAV englobam em sua
definicdo o testamento vital e 0 mandato duradouro. O primeiro refere-se ao conjunto
de instrugdes feitas por um individuo sobre os cuidados médicos que ele desejara
receber caso esteja incapaz de expressar sua vontade na ocasidao. O segundo, a
designacado de um terceiro para a tomada de decisGes sobre cuidados de salde em
caso de incapacidade pelo paciente (CHEHUEN NETO et al.,, 2015; DADALTO,
2013).

No &mbito da prética clinica, o Conselho Federal de Medicina (CFM), ainda na
auséncia de legislacdo do ponto de vista juridico, determinou em sua resolucao
1.995 de agosto de 2012 as regras para normatizacdo das DAV para o profissional
meédico. Nesta resolucéo, qualquer paciente com idade maior ou igual a 18 anos, ou
emancipado juridicamente, licido e responsavel por seus atos do ponto de vista
juridico, esta autorizado a definir junto a seu médico os procedimentos aos quais
deseja ou ndo ser submetido em caso de doenca incuravel avancada. O registro
dessas definicbes pode ser feito em prontuério, em qualquer momento da vida do
paciente, esteja este ‘saudavel’ ou em vigéncia de doenca, podendo ainda ser
revogado ou modificado conforme o desejo do paciente. A resolucdo determina
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ainda que o médico deixara de levar em consideracdo as DAV se esta estiver em
desacordo com os preceitos ditados pelo Codigo de Etica Médica (CONSELHO
FEDERAL DE MEDICINA, 2012).

Entretanto, embora o CFM normatize a questdo e autores defendam sua
legalidade frente a constituicdo brasileira, a auséncia de lei especifica pode refletir
na inseguranca de alguns profissionais médicos em acolher as DAV num momento
de deciséo clinica. Essa inseguranca € pautada na complexidade e incerteza das
mais diversas situacdes clinicas assim como o fato de que as determinacdes do
paciente presentes nas DAV refletem aspectos de crencgas, cultura e valores do
mesmo, pautando-se em uma situagdo que pode ser ainda hipotética ao individuo
(CHEHUEN NETO et al., 2015; NUNES; ANJOS, 2014).

Nesse caso, tem-se um conflito bioético e torna-se necesséria a deliberacéo e
ponderagéo da situagao, a fim de definir de forma prudente o melhor caminho, ou
ainda, a(s) alternativa(s) que cause(m) menor dano ao paciente. A resolucédo de um
problema bioético, portanto, traz consigo o desafio de buscar solu¢cdes concretas e
prudentes através da analise contextualizada e sistematizada do entrave
encontrado, dessa forma, definindo o melhor curso de acao a ser realizado, devendo
este ser continuamente reavaliado (NORA et al., 2015).

Nesse sentido, o conflito ético pode se mostrar presente na relacao entre
profissional de saude, médico ou ndo-médico, e paciente em diversos contextos,
seja do ponto de vista individual ou transdisciplinar. No entanto, reconhecendo-se o
profissional médico em seu papel ativo na tomada de decisdo sobre terapéuticas e
intervencdes biomédicas e estando ele sujeito as consequéncias desta,
compreender as suas percepcdes sobre as DAV é necessario € nos permite
entender como ele as emprega no processo de deliberacao clinica.

Considerando, portanto, as questdes expostas, seria uma DAV previamente
construida pelo paciente a fonte de distresse moral para o médico, por haver
incertezas morais ho momento de tomada de decisdo?

Para responder essa questdo, é necessario compreender quais sao as
percepcdes dos medicos frente as DAV, o que também possibilita fornecer subsidios
gue auxiliem na tomada de decisdo médica, a fim de atenuar o potencial distresse
moral, bem como amenizar os riscos da obstinacdo terapéutica e do desrespeito a

autonomia do individuo. Através do reconhecimento dessas questdes, sera possivel
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o planejamento de estratégias para orientacdo e capacitacao dos profissionais frente
a situacdes que envolvam as DAV e tomada de deciséo clinica.

Como objetivo geral, o presente estudo pretende analisar a percepcdo do
profissional médico sobre as DAV, correlacionando-a a presenca ou auséncia de
distresse moral. Especificamente, propde também identificar o impacto que as DAV
promovem na tomada decisdo médica, descrevendo as motivacdes morais e
deontoldgicas que determinam a conduta do médico frente as DAV.

A fim de alcancar os objetivos acima propostos, adotou-se o método de
pesquisa qualitativo, por entender que a investigacdo a ser empregada nesse
presente estudo é de carater social e envolve o dinamismo da percepcdo do
individuo sobre a realidade que este vivencia, o que dificlmente consegue ser
guantificado.

Minayo (2002) justifica o uso do método qualitativo na pesquisa social:

(...) o objeto das Ciéncias Sociais é essencialmente qualitativo. A realidade
social é o préprio dinamismo da vida individual e coletiva com toda a riqueza
de significados dela transbordante. Essa mesma realidade € mais rica que
qualquer teoria, qualquer pensamento e qualquer discurso que possamos
elaborar sobre ela (p. 15).

Portanto, o método empregado foi transversal e de carater exploratério, sendo
realizadas entrevistas semiestruturadas com médicos de um hospital terciario em
Curitiba, PR. O relato obtido por meio das entrevistas foi submetido ao método de
analise de conteudo por categorizacdo de Bardin (2011). A analise de conteudo é
definida por Bardin (2011) como “um conjunto de técnicas de analise das
comunicacdes que utiliza procedimentos sistematicos e objetivos de descricao do
conteudo das mensagens” (p. 44).

Considerando, ainda, a estrutura do presente trabalho, adotou-se modelo de
dissertacdo, seguindo, em sequéncia a introducdo, o referencial teodrico,
procedimentos metodoldgicos da pesquisa, resultados e discussao destes a luz do
modelo de beneficéncia baseada na confianca, conceituado por Pellegrino e
Thomasma, que propde auxiliar o profissional médico na busca pelos ‘melhores
interesses do paciente’ durante seu processo de tomada de decisdo (PELLEGRINO;
THOMASMA, 2018). Por fim, encerra-se com as consideracdes finais do trabalho.
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2 DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE (DAV) E DISTRESSE MORAL

Neste capitulo, apresentaremos uma breve revisdo tedrica dos temas
abordados ao longo desta dissertacdo, contextualizando historicamente e
conceitualmente as DAV, o distresse moral, a relagcdo destes com a vulnerabilidade
presente na relacdo médico-paciente e, finalmente, o modelo de beneficéncia

baseada em confianca proposto por Pellegrino e Thomasma.
2.1 DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE

Trata-se de um modelo de instrugBes escritas, nas quais um individuo
determina sua vontade e posicionamento quanto as futuras decisdes de saude, caso
esteja incapaz de expressar sua vontade na ocasido. No Brasil, as DAV se
desdobram em testamento vital e mandato duradouro (CHEHUEN NETO et al.,
2015; DADALTO, 2013; NUNES, ANJOS, 2014).

O testamento vital constitui o documento de cunho juridico redigido por um
individuo capaz e em pleno exercicio de suas capacidades e que retrata as
condicdes e intervencBes as quais 0 paciente desejaria ou ndo se submeter, em
caso de uma doenca ou condicdo clinica ndo reversivel, estando o mesmo incapaz
de expressar suas vontades. Considerando o conceito juridico do termo ‘testamento’
e suas implicagdes, considerando sua definicdo, na condicdo post mortem, a autora
Luciana Dadalto propde o termo “declaragdo de vontade do paciente terminal” para
se referir ao documento (CHEHUEN NETO et al., 2015; DADALTO, 2013;
DADALTO; TUPINAMBAS; GRECO, 2013). O mandato duradouro, por sua vez,
refere-se ao documento em que o individuo, capaz e em pleno exercicio de suas
capacidades, nomeia uma pessoa de sua confianca para que esta tome as decisdes
acerca dos cuidados em saude, quando o individuo estiver incapaz, permanente ou
temporariamente, de fazé-lo (CHEHUEN NETO et al., 2015; DADALTO;
TUPINAMBAS; GRECO, 2013; NUNES; ANJOS, 2014).

O testamento vital teve sua origem nos Estados Unidos da América (EUA),
em 1969, com a proposta de adogéo do living will por Luis Kutner, no formato de
documento que permitiria ao paciente recusar tratamentos cujo Unico objetivo fosse
o prolongamento da vida, em caso de encontrar-se em estado vegetativo

persistente. Somente em 1991 é aprovada pelo congresso norte-americano a lei
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federal Patient Self-Determination Act (PSDA), que trata sobre as diretivas
antecipadas no contexto de incapacidade do paciente resultante de condi¢cdo de
saude irreversivel e fora de possibilidades terapéuticas, seja através do formato de
testamento vital ou de mandato duradouro (DADALTO, 2013). Atualmente, estima-se
que um a cada trés adultos dos EUA tenham preenchido algum tipo de DAV. No
entanto, as formalidades legais requeridas para seu registro — a exemplo da
desqualificacdo de familiares ou do procurador proposto como testemunhas para a
assinatura do documento e da invalidacdo de diretivas oralmente instruidas caso
ndo haja testemunhas — dificultam o acesso a pessoas mais vulneraveis, e também
funcionam como barreira no uso clinico do documento (YADAV et al., 2017).

No Brasil, a primeira mencdo na literatura sobre instrumentos de
manifestacdo de vontade data de 1993, em um trabalho de Joaquim Clotet, em que
este utiliza o termo ‘manifestacdo explicita da prépria vontade’ ao discutir sobre a
implementacdo da PSDA nos EUA (ALVES; FERNANDES; GOLDIM, 2012). No
entanto, a discusséo sobre as DAV ganha de fato maior vulto ap6s a aprovacao da
resolucdo 1.995/2012 do CFM, em que se reconhece o direito do paciente em
manifestar suas vontades dentro dos preceitos das DAV e o dever do médico em
respeita-los (DADALTO; TUPINAMBAS; GRECO, 2013).

Em seu aspecto bioético, o testamento vital traduz o principio de pura
autonomia, defendido por Beauchamp e Childress (2002), pois revela a
manifestacdo expressa de vontade do individuo capaz em fazé-lo. O mandato
duradouro, por sua vez, se utiliza do modelo de julgamento substituto (DADALTO,
2013; DADALTO; TUPINAMBAS; GRECO, 2013).

A legislacdo brasileira ainda ndo dispde de lei especifica para as DAV, no
entanto, conta com a resolucdo do CFM referente ao tema, n° 1.995/2012, que
normatiza em ambito profissional o assunto, respaldando o profissional médico na

tomada de decisao frente a um paciente com diretivas antecipadas (CFM, 2012):

Art. 1° Definir diretivas antecipadas de vontade como o conjunto de desejos,
prévia e expressamente manifestados pelo paciente, sobre cuidados e
tratamentos que quer, ou ndo, receber no momento em que estiver
incapacitado de expressar, livre e autonomamente, sua vontade.

Art. 2° Nas decisdes sobre cuidados e tratamentos de pacientes que se
encontram incapazes de comunicar-se, ou de expressar de maneira livre e
independente suas vontades, o médico levard em consideracdo suas
diretivas antecipadas de vontade.
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Ainda na referente resolugcdo, no paragrafo 2°, o CFM determina que “o
médico deixara de levar em consideracdo as diretivas antecipadas de vontade do
paciente ou representante que, em sua analise, estiverem em desacordo com 0s
preceitos ditados pelo Cédigo de Etica Médica”.

Embora o descumprimento do Cédigo de Etica Médica determine penalidades
no ambito da prética profissional e o cumprimento da DAV esteja respaldado pelo
CFM, alguns fatores relacionados ao instrumento podem ainda ser fonte de
inseguranca ao profissional médico. A incerteza quanto ao processo de construcao
da diretiva e a estabilidade das decisdes tomadas pelo paciente, visto constituirem
normativas construidas tendo como base uma condicdo futura suposta e néo
previamente vivenciada, soma-se a possibilidade de questionar a capacidade do
paciente por talvez ndo dispor das informacdes necessarias sobre as repercussdes
das intervengOes propostas naquele contexto de doenca, ao tomar as decisdes
(CHEHUEN NETO et al., 2015; PEREZ; MACCHI; AGRANATTI, 2013).

Ainda sobre o aspecto juridico das DAV, Coelho e colaboradores (2013)
discutem, em seu estudo, sobre a constitucionalidade da resolucdo 1.995/2012
frente a Carta Magna brasileira. Os autores entendem que, estando a resolucédo do
CFM em consonéncia com a constituicdo federal no que tange aos direitos
fundamentais garantidos por esta, principalmente no respeito a vida, a legalidade da
DAV estaria garantida, ainda que ndo haja lei especifica (BUSSINGER,;
BARCELLOS, 2013).

No panorama internacional, as discussf@es do ponto de vista juridico seguem
em ritmos diversos. Na América Latina, Porto Rico foi a primeira a legislar sobre o
assunto em 2001, seguidas mais recentemente por México em 2008, Uruguai e
Argentina em 2009. A Argentina teve sua lei para regimento das DAV promulgada
em 2009, mas, aspectos importantes de sua regulamentacdo permaneceram em
aberto e fizeram com que revogada e reestruturada em 2012 (CHEHUEN NETO et
al., 2015; COGO; LUNARDI, 2018).

Nos EUA, embora a implementacdo das DAV seja atualmente uma instituicdo
consolidada desde o PSDA, a adesdo ainda esta aquém do necessario, e a
discussédo de novos modelos de manifestacdo de vontade é continua (DADALTO,
2013; PEREZ; MACCHI; AGRANATTI, 2013; WOOSTER et al., 2018).

Na Europa, a implementacdo ainda enfrenta desafios. A Convencdo de

Oviedo, em 2000, propds instituir a legislacédo do tema em alguns paises da Europa,
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como Portugal, Espanha e Suica. A Espanha legislou sobre o assunto inicialmente
em 2002, por meio da Lei 41/2002, deixando claro a responsabilidade dos servigos
de saude em garantir o cumprimento de instrucfes prévias deixadas por escrito pelo
paciente, garantindo assim o respeito a sua autonomia (COUCEIRO VIDAL, 2007).
Em 2007, com a Lei 124/2007, a nacdo espanhola cria o Registro Nacional de
Instrucdes Prévias, que regulamenta a inscricdo das DAV realizadas em um sistema
informatizado e de abrangéncia nacional, permitindo, assim, a consulta das DAV dos
cidadaos espanhois em todo o seu territorio nacional (MINISTERIO DE SANIDAD Y
CONSUMO, 2007).

Inglaterra e Franca assim como diversos paises europeus legislaram sobre o
assunto das DAV no Conselho Europeu primeiramente em 2009, com a criacdo da
recomendacao para legalizacdo do instrumento, e novamente em 2012. No entanto,
desde 2005, a Inglaterra tinha as DAV como parte da lei estatutaria por meio da Lei
de Capacidade Mental, similarmente a Franca, que também legislou sobre o assunto
em 2005, permitindo a recusa de qualquer procedimento médico por parte do
paciente (HORN, 2014).

A Alemanha legislou sobre o assunto em 2009, estabelecendo a lei que
determinou o respeito as DAV na decisdo por tratamentos médicos,
independentemente do estagio da doenca do paciente. No entanto, ainda traz
guestdes importantes em aberto, como em casos de discordancia entre indicacao
médica/familia e auséncia de recomendacao na lei de redacdo do documento junto
ao profissional médico. Na Austria, o individuo realiza obrigatoriamente
aconselhamento médico e testemunho judicial a cada 05 anos a fim de manter
validada sua diretiva antecipada (DADALTO; TUPINAMBAS: GRECO, 2013;
WIESING et al., 2010).

Na Italia, a legislacdo € ainda mais recente, sendo aprovada em 2017, com a
lei 219/217, apdés um longo e intenso processo de debate na sociedade italiana, e
abrange ndo somente a questdo das DAV como também sobre a recusa de
tratamento, e traz consigo a demanda pela decisdo compartilhada (DI PAOLO et al.,
2019).

Na Asia, Cingapura legislou em 1999 sobre as diretivas antecipadas, no
entanto, barreiras culturais e religiosas ainda tornam escasso o conhecimento do
documento (HTUT; SHAHRUL; POI, 2007).
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Apresentam-se ainda questdes culturais que refletem a condicdo de aceitacao
das diretivas antecipadas pela equipe médica. Na Albania, os médicos sao
impedidos de limitar suporte, ainda que o paciente expresse desejo de ndo sofrer
medidas invasivas. Nos EUA, afrodescendentes e hispanicos também apresentam
barreiras culturais, e possuem menos diretivas antecipadas que o restante da
populacdo (PEREZ; MACCHI; AGRANATTI, 2013).

Embora as discussdes sobre as DAV tenham se iniciado ha 50 anos, a
situacdo juridica no panorama mundial ainda é heterogénea, mesmo nos paises em
que ha legislacdo direcionada ao assunto. No Brasil, a auséncia de legislacdo
especifica pode ser fonte de conflito no momento de tomada de decisdo pelo
profissional médico, ainda que haja legalidade da normativa do CFM sobre as DAV
frente a constituicdo brasileira.

No entanto, as dificuldades relacionadas a aplicabilidade das DAV pelo
médico vao além das questdes juridicas. A comunica¢do, nesse contexto, por parte
dos profissionais médicos também é um grande desafio. Falar sobre as DAV com
um paciente pode transmitir a sensacdo de terminalidade, reconhecimento dos
limites da vida, algo que o médico, educado para ‘erradicar doencas’, pode ndo se
sentir confortavel (HORN, 2014).

Ainda considerando a fungcédo do instrumento de expressdo de valores do
paciente, a importancia de se construir diretivas que ndo se apoiem somente em
situacdes de recusa terapéutica, mas incluam também o que de fato € importante
para este, é necessaria para que o profissional médico possa também ponderar com
maior facilidade sobre o que esté escrito no documento. Saber o que o paciente quer
para si é tdo importante quanto o que ele ndo quer, pois nem sempre a situagao sera
apenas sobre refutar algum tratamento: € importante que o médico saiba como este
paciente quer ser tratado em um contexto de doenca.

Todos esses fatores relacionados a construcdo e validagdo de uma DAV na
pratica clinica podem culminar ndo somente com a dificuldade de aceitacdo desta,
mas também com situacdes de conflito moral por parte do profissional. A situacdo de
conflito moral no momento de tomada de decisédo, por sua vez, se mal conduzida,
pode trazer repercussdes negativas ao profissional médico e, consequentemente, ao
cuidado a ser prestado por este, impactando em dultima analise no respeito a

autonomia do paciente. Na proxima sessdo, discute-se o conceito de distresse
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moral, que pode estar relacionado a tais situacdes de conflito moral vivenciadas pelo

profissional médico.

2.2 DISTRESSE MORAL

O conceito de moral distress ou, traduzindo-se de forma literal, distresse
moral, surge inicialmente nos EUA, em 1984, principalmente relacionado a atuacéo
do profissional de enfermagem, quando este se via limitado, por constrangimentos
institucionais, a fazer o que considerava moralmente correto, gerando, assim,
sentimentos de angustia e sofrimento. O criador do conceito, filosofo Andrew
Jameton, propde duas fases do distresse moral: fase inicial e reativa. A primeira se
refere a angustia e ao sofrimento sentidos pelo profissional no momento do
confrontamento de valores morais e limitacbes impostas por outrem. Ja a fase
reativa se da quando o profissional ndo € capaz de lidar com a angustia vivenciada
na fase inicial (JAMETON, 2013; RAMOS et al., 2016).

Jameton, portanto, define o distresse moral correlacionando-o com dois
aspectos principais e mutuamente excludentes: a presenca de restricdo por outrem
(colega de trabalho ou instituicdo) e a auséncia de conflito moral, ou seja, o
profissional ja saberia qual a decisdo moralmente correta, mas estaria impedido de
toma-la de alguma forma (CAMPBELL; ULRICH; GRADY, 2016; FOURIE, 2015;
JAMETON, 2017).

Fourie (2015), entretanto, propde uma revisdo do conceito e advoga sobre a
necessidade de néo restringir o mesmo sob o aspecto apenas da presenca de
limitacdo por outrem na tomada de acdo pelo profissional de salde. Fourie entende
que, se quisermos uma avaliagdo adequada das experiéncias de distresse — ou seja,
a resposta psicologica que o profissional apresenta — temos de reconhecer que ha
formas de distresse relacionadas a conflitos e incertezas morais, e estas podem ou
nao estar associadas a situacdes de limitacdo na tomada de acdo. Mesmo porque, a
restricdo do profissional em seguir o curso de acao que considera mais correto por
determinacdo da acdo de outrem reduz o conflito a uma relacdo maniqueista, e nao
leva em consideracéo os valores morais que ambos possam apresentar para aquela
determinada situacdo, o que poderia traduzir um conflito moral (FOURIE, 2015).

Portanto, Fourie argumenta que o distresse moral deve ser entendido como a

resposta psicologica do profissional de saude a situacdes desafiadoras do ponto de
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vista moral, a exemplo da limitacdo de ag¢édo e/ou do conflito moral, devendo-se
diferenciar do distresse psicologico per se, em que a origem do distresse nao teria
uma causa moral (FOURIE, 2015). Adotando, dessa forma, uma visdo mais
ampliada do conceito, Fourie coloca o distresse moral subdivido em duas categorias:
moral-constraint-distress, ou seja, aquele relacionado a restricdo do profissional por
outrem (instituicdo ou outro profissional) em relacdo a uma acdo que aquele
considera moralmente correta; e moral-uncertainty-distress, este relacionado a
incerteza ou conflito moral do profissional sobre qual o curso de acdo a ser seguido
(FOURIE, 2018).

Outras definicbes mais ampliadas do conceito de distresse moral também
foram descritas na literatura. Campbell e colaboradores (2016) propdem o conceito
de distresse moral como “‘um ou mais sentimentos ou atitudes negativos
autodirigidos que surgem em resposta ao envolvimento da pessoa em uma situagao
percebida como moralmente indesejada por esta” (p.6). Os proprios autores
defendem o uso de termos mais abrangentes nessa definicdo, como o0 uso da
palavra ‘envolvimento’, a fim de que a definicAo possa englobar as diversas
situacdes potencialmente causadoras de distresse moral e ndo restringir apenas as
propostas inicialmente por Jameton. De forma similar & Fourie, os autores também
consideram o conflito moral, ou seja, situacdes em que o curso de acao ndo esta
claro por conflito entre aspectos morais, como uma das facetas do distresse moral e,
portanto, deve estar incluido nesse conceito (CAMPBELL; ULRICH; GRADY, 2016).

Embora o conceito de distresse moral tenha surgido relacionado a atuacéo da
enfermagem, qualquer profissional de salde esta suscetivel a sofré-lo, incluindo o
profissional médico, visto que a preocupacao quanto ao bem-estar do paciente e aos
cuidados ofertados pode afetar também o bem-estar do profissional de saude,
acarretando, por exemplo, sentimento de culpa. Da mesma forma, o impacto do
processo de tomada de decisdo moral e/ou clinica em situa¢cdes complexas pode e
deve ser pesquisado também de forma multidisciplinar, e ndo apenas no profissional
da enfermagem (CAMPBELL; ULRICH; GRADY, 2016; FOURIE, 2018; MCCARTHY;
DEADY, 2008).

Considerando-se a importancia de se avaliar a presenca do distresse moral e
suas caracteristicas, Corley e colegas, em estudo publicado em 2001, propdem a
criacdo de uma escala com a finalidade de mensurar o distresse moral nos

profissionais de enfermagem alocados em Unidades de Terapia Intensiva,
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inicialmente composta de 32 questdes, a Moral Distress Scale (MSD) (CORLEY et
al., 2001). Em 2010, a escala foi revisada por Hamric e colegas, com a criagao de
uma versdo adaptada, Moral Distress Scale - Revised (MSD-R), contendo 21
questbes e composta de 6 versdes, que propunham uma aplicagdo mais
abrangente, incluindo médicos, enfermeiros e outros profissionais, estes em
ambiente hospitalar de cuidados pediatricos e n&o-pediatricos, posteriormente
validado em diversos paises, incluindo o Brasil (EPSTEIN et al.,, 2019; HAMRIC;
BORCHERS; EPSTEIN, 2012; LAMIANI et al., 2017; RAMOS et al., 2017a; SAVEL,;
MUNRO, 2015).

No Brasil, a validacdo da escala de Corley, MSD, se deu em 2009 e foi
revisada e adaptada pelos autores novamente em 2012 (BARLEM et al., 2012,
2014). Em 2017, propbe-se a adaptacao transcultural da MSD-R, contendo também
21 questdes, aplicadas em profissionais da enfermagem alocados em ambiente
hospitalar (RAMOS et al., 2017a). No mesmo ano, um estudo multicéntrico que
envolveu trés estados brasileiros (Minas Gerais, Santa Catarina e Rio Grande do
Sul) propbés a construgcdo de uma escala brasileira, composta de 57 questdes,
denominada Escala Brasileira de Distresse Moral para Enfermeiros, abrangendo o
profissional da enfermagem nos mais diversos contextos de trabalho, e ndo somente
no hospitalar (RAMOS et al., 2017b).

Entretanto, as escalas citadas, internacionais e nacionais, trazem como marco
tedrico em sua construcdo o conceito de distresse moral defendido por Jameton, ou
seja, o distresse relacionado a restricdo do curso de acao por imposi¢ao de outrem,
sem que se aborde a visdo mais ampliada do conceito. Tém também, por
caracteristica, a sua aplicacdo em profissionais majoritariamente da enfermagem,
nao abrangendo, dessa forma, os demais profissionais da area da saude.

Ser agente moral nao é tarefa simples e nem sempre o profissional esta certo
sobre qual o melhor curso de agdo em contextos complexos do ponto de vista moral.
A importancia da andlise do distresse moral, portanto, reside no impacto que este
pode causar no profissional de salde, seja do ponto de vista negativo - com piora na
qualidade do atendimento, distanciamento emocional do paciente e culminando com
burnout ou mesmo comprometimento da integridade moral do profissional; ou do
ponto de vista positivo, podendo ser oportunidade de autorreflexdo e construcao de
postura de resiliéncia (CAMPBELL; ULRICH; GRADY, 2016; MCCARTHY; DEADY,
2008).
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No presente estudo, sera trabalhado o conceito ampliado de distresse moral
apresentado, priorizando a categoria proposta por Fourie de distresse moral
relacionado a incerteza moral — ou conflito moral, como proposto por Campbell e
colegas - para avaliar a presenca ou auséncia deste em situacdo de tomada de
deciséo frente a DAV por profissionais médicos.

E do que decorre o conflito moral?

Beauchamp e Childress (2002) classificaram o conflito moral em pelo menos
dois aspectos: o primeiro, em situacdo onde ha presenca de evidéncias conflitantes
sobre a moralidade ou ndo moralidade de determinada agéo — os autores citaram o
exemplo do aborto; o segundo, casos em que houve dois ou mais cursos de acao
possiveis, mutuamente excludentes, ambos com justificativas morais fortes e, no
entanto, ndo dominantes entre si. Neste ultimo, os autores citam o exemplo do
dilema envolvendo a interrupcdo de terapias de suporte de vida em casos de
pacientes em estado vegetativo persistente.

Para os autores, o conflito se daria entdo em um contexto em que principios,
normas ou direitos, se confrontam sem necessariamente um predominio de
importancia entre ambos. Nessas situacdes, a ponderacdo dos fatores envolvidos
seria um caminho para a possivel resolucdo dos conflitos, principalmente aqueles
que envolvam analise de casos. Resta entdo, ao profissional, deliberar sobre o
principio® de maior importancia, encontrando uma justificativa moral adequada que o
corrobore na decisdo (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002).

Engelhardt, por sua vez, traz a definicdo do conflito apoiada no conceito de
‘estranhos morais’: pessoas nao compartilham de uma visdo comum sobre regras
morais ou ainda as compartilham, mas valoram estas de forma diferente entre si e,
portanto, apresentam dificuldade na resolucdo de conflitos morais, podendo até
mesmo necessitar da ajuda de terceiros neste processo. Em outra faceta, estariam

0s ‘amigos morais’, que compartilhariam uma ‘moralidade essencial’, ou seja, uma

' O modelo principialista de Beauchamp e Childress, publicado pela primeira vez em 1977, segue um
estilo de abordagem dos conflitos éticos por meio da andlise da questéo a luz dos quatro principios
prima facie propostos pelos autores: autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica. Este
modelo ampliava a discussdo dos principios do Relatério de Belmont (1978), do qual T. L.
Beauchamp contribuiu para a construgdo. Neste, abordava-se as questfes éticas das pesquisas em
seres humanos considerando trés principios: respeito as pessoas, beneficéncia e justica
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002).
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orientacdo comum sobre conceitos de certo e errado, ou mesmo uma Visdo
compartilhada de valores, o que minimizaria conflitos (ENGELHARDT, 1998).

A existéncia de ‘amigos’ e ‘estranhos’ morais se deve, na visdo do autor, a
pluralidade moral da sociedade pés-moderna e esta se refletiria também na bioética,
afinal “existem muitas e profundas interpretacées morais diferentes: a bioética esta
no plural” (ENGELHARDT, 1998, p. 36). Nesse contexto, portanto, a existéncia de
uma baliza Unica e infalivel para os conflitos é utopica. Engelhardt entende que
apenas por meio do respeito as escolhas do individuo, por mais divergentes que
sejam, seria possivel atingir uma sociedade pacifica e sem conflitos (ENGELHARDT,
1998).

Pellegrino e Thomasma (2018)?, por sua vez, propdem uma Vvisdo em que a
ética profissional se baseie na situacdo existencial do paciente como um guia para
resolucdo de conflitos e ndo apenas a confrontacdo de principios propostos por
Beauchamp e Childress (2002). Pellegrino e Thomasma (2018) consideram que as
decisGes baseadas apenas na priorizacdo da autonomia como principio tendem a
deixar o paciente solitario no momento da doenca, visto ndo considerarem o impacto
desta na capacidade do paciente. Entendem, ainda, que a defesa da liberdade de
acdo do individuo na sociedade pluralmente moral de Engelhardt também tem suas
limitagBes, visto que, dessa forma, retrocederiamos a uma moralidade privada, onde
cada individuo seria seu proprio arbitro sobre o que € correto ou bom
(PELLEGRINO; THOMASMA, 2018).

Dessa forma, os autores propdem a busca pelo equilibrio entre a autonomia e
a beneficéncia ao considerar esta como “uma abreviagao para ‘melhores interesses’,
0 que inclui tanto o respeito pela autonomia, quanto o calculo de dano-beneficio
acerca da qualidade da vida de uma pessoa” (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018,
p.24). Nesse contexto, a beneficéncia de Pellegrino e Thomasma, portanto,

contempla ndo apenas o ‘bem biomédico’ em seu conceito como também a moral e

% A proposicédo, por Pellegrino e Thomasma, de um novo modelo para tomada de decisdo que vai
além do confrontamento de principios se da de forma estruturada em 1988, na publica¢céo do livro
For the patient’s good. Neste, os autores defendem o modelo de relacdo médico-paciente com base
no conceito de ‘beneficéncia baseada na confianga’, redefinindo e refinando o conceito de
beneficéncia e considerando este o principio moral central da ética médica (PELLEGRINO;
THOMASMA, 2018).

3 Pellegrino e Thomasma (2018) definem o bem biomédico como aquele que “abrange os efeitos de
intervencdes médicas sobre a histéria natural da doenca a ser tratada. E o bem que pode ser
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os valores do paciente, a fim de definir a nogdo de ‘bem para o paciente’ como um
principio ético norteador na tomada de decisdo (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018).

Pellegrino e Thomasma propdem a beneficéncia como principio central na
ética médica, defendendo um modelo de relagdo médico-paciente baseada em
confianga. Para os autores, tal modelo deve primar pelo tratamento do paciente
considerando sua totalidade assim como permitir o dialogo de forma a,
continuamente e progressivamente, possibilitar a negociacao, visando sempre atingir
o melhor interesse de ambos. Dessa forma, os valores do médico e do paciente
seriam também continuamente reexaminados durante a relacdo (PELLEGRINO;
THOMASMA, 2018).

Portanto, a presenca de conflito moral na tomada de decisdo se apresenta
também quando a moral e/ou valores de médico e paciente-familia ndo se
convergem no melhor curso de agdo em um determinado contexto. Considerando-se
a tomada de decisdo como uma transacao interpessoal entre individuos, a relacdo
meédico-paciente exerce influéncia direta nesse processo, e traz consigo todas as

nuances e vulnerabilidades inerentes a uma relacao entre humanos.
2.3 VULNERABILIDADES NA RELACAO MEDICO-PACIENTE FRENTE AS DAV

Pellegrino e Thomasma (2018) entendem o processo de tomada de decisao
como uma transacao interpessoal entre humanos, de modo que médico e paciente
estdo interligados ndo somente na relacdo como também do ponto de vista
existencial (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018). Portanto, dificlmente uma relacdo
médico-paciente se sustenta apenas considerando um modelo contratual® e
impessoal.

Nesse sentido, Torralba (2009) traduz essa relacdo interpessoal como
fundamentalmente assimétrica, visto que cada individuo € Unico e distinto dos seus.
Dessa forma, também a relacdo médico-paciente € assimétrica, ndo por

caracteristicas sociodemograficas apenas, mas pela vulnerabilidade daquele que

conseguido pela aplicagdo de conhecimento técnico — cura médica, contencdo da doenca,
prevencgdo, melhora dos sintomas ou prolongamento da vida” (p. 93).

* O modelo contratual de relagdo médico-paciente surge como resposta ao paternalismo, valorizando
a teoria autonomista de tomada de decisdo, em que ao médico cabe a objetividade nos assuntos
técnicos e ao paciente o poder sobre as decisdes conforme seus valores pessoais (PELLEGRINO;
THOMASMA, 2018, p.61-62).
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esta para ser cuidado assim como pela assimetria da informacdo sobre a doenca
(TORRALBA, 2009).

De fato, a morte, o sofrimento e a doenca despertam no individuo a questao
do desconforto ante a vulnerabilidade. E no que toca a essa vulnerabilidade, aqui de
um contexto existencial®, Torralba afirma ser esta frequentemente negada pelo
homem moderno. Para o autor, o humano é vulneravel como um todo, ndo somente
na dimenséo fisica como também na sentimental e espiritual, no entanto, consciente
de sua vulnerabilidade, busca formas de enfrenta-la (TORRALBA, 2009).

Considerando as DAV em sua fungéo de trazer valores e desejos em contexto
de doenca e terminalidade, falar sobre algo que remete de certa forma a doencga, ao
sofrimento e a morte, pode também aflorar a questdo da vulnerabilidade de ambos,
meédico e paciente. Nesse contexto, Torralba (2009) afirma: “o ser humano, quando
exerce sua faculdade de pensar, da-se conta que seu ser ndo é absoluto, mas sim
finito e limitado” (p.60).

Assim, a vulnerabilidade do paciente é real e presente no contexto de doenca,
engquanto a vulnerabilidade do médico € apenas sentida do ponto de vista potencial
—néo é ele quem padece naquele momento (TORRALBA, 2009). No entanto Kovacs
(2014) entende que, embora seja o paciente a sofrer a doenca, ao médico, a
vivéncia dessa vulnerabilidade, principalmente no que se refere a inabilidade de
adiar a morte ou aliviar o sofrimento, traz consigo a sensacdo de impoténcia e
finitude. Portanto, ainda que o médico ndo padeca da enfermidade, a vulnerabilidade
que se desperta frente a esse contexto € suficiente para levar a potenciais
desconfortos do profissional quanto a sua atuacéo.

No entanto, Torralba (2009) conclui que “cuidar de um sujeito que sofre so é
possivel para aquele que é consciente do carater vulneravel de seu proprio ser” (p.
132). Portanto, ser consciente de sua propria vulnerabilidade ao se relacionar com o
outro permite também o desenvolvimento empatico do profissional, fundamental no
processo do ‘cuidar’.

E sobre esse processo do ‘cuidar’, Torralba (2009) o traz numa perspectiva
ética, a ‘ética do cuidar’, cujo fim seria “regular eticamente a agao de cuidar, ou seja,

analisar sob uma perspectiva racional e critica o que significa cuidar de um modo

® Vulnerabilidade existencial é compreendida como uma condicdo que € inerente a existéncia de
todos os seres vivos, sendo marcada, na existéncia humana, pelo sofrimento, doenca e morte
(SANCHES; MANNES; CUNHA, 2018).
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virtuoso” (p. 161). Nesse sentido, Torralba traz ainda o dever da responsabilidade do
profissional junto ao cuidado, no entanto, uma responsabilidade que € compartilhada
e ndo paternalista. Dessa forma, o ‘cuidar de um sujeito em situacdo de
vulnerabilidade pela doenca requer responsabilidade ética, e supera os limites da
técnica.

Torralba também considera que cuidar é também uma interacéo interpessoal,
de transmissédo de valores, que vai além da racionalidade técnica e perpassa por
uma sensibilidade ética. Portanto, essa relacdo envolve virtudes por parte do
profissional, a fim de abrandar essa vulnerabilidade assimétrica, incluindo a
transmissdo de valores como a esperanca, além de liberdade e empatia
(TORRALBA, 2009).

No entanto, para transmitirmos algo ao outro, necessitamos de uma
comunicacdo eficaz. Para a autora Maria Julia Paes da Silva (2006, p.22), “a
comunicacgdo interpessoal ocorre no contexto da interagdo face a face. Entre os
aspectos envolvidos no processo, estdo as tentativas de compreender o outro
comunicador e de se fazer compreendido”. Nesse sentido, a comunicagéo nao é um
processo objetivo e inclui a percepcédo da pessoa assim como da possibilidade de
conflitos ou de persuasdo, sendo essa percepcdo uma espécie de filtro para a
mensagem recebida: ela sera percebida pelo outro conforme o subjetivismo deste.

Dessa forma, a comunicacdo € um processo que ndo se faz apenas da
mensagem: constitui-se das facetas verbal e nao-verbal, e da percepcdo destas
pelos envolvidos no processo. A comunicacdo adequada é entendida por Silva
(2006) como “aquela apropriada a uma determinada situagao, pessoa, tempo e que
atinge um objetivo definido. Envolve uma preparacao especial, levando em conta a
mensagem a ser transmitida, o emissor, o0 receptor e a técnica de comunicagao
necessaria” (p. 28-29). Portanto, a comunicagédo também pode e deve, na medida do
possivel, ser um processo programado, e a eficacia do processo se relaciona a
habilidade do interlocutor em escolher a técnica adequada para cada circunstancia,
visto ndo haver uma técnica multivalente (SILVA, 2012).

O processo de comunicagcao no relacionamento interpessoal, sob a forma de
técnica ou estratégia, € alicerce na construcéo do cuidado ao paciente e familia, pois
permitem a transmissdo de atenco, conforto e compaixdo (ARAUJO; SILVA, 2012).

Nesse sentido, Silva (2009) também afirma:
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A compreensdo que 0s pacientes precisam ter do profissional da area da
salde passa, principalmente, pela compreensdao de que quando nos
comunicamos com as pessoas hdo temos apenas o compromisso de passar
um conteddo, uma informacdo, pois toda comunicacdo envolve um
sentimento, ou seja, 0 que é que sentimos quando ficamos diante do outro;
0 que é que sentimos quando ficamos diante daquela pessoa e diante da
informacao que temos a transmitir (p. 74).

Portanto, considerando-se a relacdo meédico-paciente uma relacdo entre
humanos e, por sua vez, de profunda complexidade visto ser permeada por
vulnerabilidades, a percepcdo do processo de doenca-sofrimento-morte, atual ou
potencial, despertada durante a construgdo de uma DAV pode ser fonte de
sofrimento aos agentes dessa relacdo, principalmente em situacfes em que nao ha
uma comunicacdo eficaz. Nesse sentido, a construcdo de uma DAV requer
reconhecimento e comunicagdo, por parte de médico e paciente, dos valores e
sentimentos envolvidos na construcdo e na aplicacdo do documento, a fim de que
ambos possam seguir juntos em direcdo aos melhores interesses do paciente.

No entanto, como definir o que seriam de fato os melhores interesses do
paciente? Como promové-los de forma a abarcar valores de médico e paciente
durante a tomada de deciséao, considerando a importancia de ambos nessa relagao?

A proposta de Pellegrino e Thomasma de um modelo que valorize a
beneficéncia, uma ‘beneficéncia baseada na confianca’, tem por objetivo clarear os
caminhos em direcdo a esse objetivo: o bem do paciente. Na proxima sesséo,
explicitaremos os conceitos desse modelo, que redefine a beneficéncia na relagao

médico-paciente.

2.4 ETICA DE VIRTUDES VERSUS ETICA DE REGRAS: A BENEFICENCIA
BASEADA NA CONFIANCA

Ao considerar os potenciais conflitos morais que surgem em uma relacao
médico-paciente, Pellegrino e Thomasma entendem que, como j& previamente
exposto, a beneficéncia deveria ser o principio central da pratica médica. No
entanto, a beneficéncia defendida pelos autores difere dos moldes hipocraticos: ela
busca restaurar a autonomia do paciente em seu conceito de cura, e se ocupa em
atingir os melhores interesses do paciente nesta relacdo (PELLEGRINO,;
THOMASMA, 2018). A beneficéncia de Pellegrino e Thomasma (2018), entéo, teria

uma base na confianga entre médico e paciente pois, “médico e paciente mantém na
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‘confianga’ o objetivo de agir visando aos melhores interesses um do outro nesse
relacionamento” (p. 66), sendo entdo “uma descoberta da ética de virtudes mais do
que em uma ética de regras” (p. 63). Nesse sentido, a justificativa dos autores para
um modelo ético que considere as virtudes sobre as regras se baseia na auséncia
de garantias de que o individuo responsavel ird cumprir as regras vigentes caso nao
tenha um carater que o predisponha a fazé-lo.

Seguindo a discussao sobre a ética de ‘regras’, Pellegrino e Thomasma
discutem sobre os riscos da enfatizacdo de uma teoria de direitos individuais na
ética médica. Os autores entendem que, tendo em vista a inser¢do do individuo em
uma comunidade, a saude apresenta a caracteristica de um ‘bem relacional’, ou
seja, a saude seria um bem que surge e se molda a partir da relacdo com o outro,
nesse caso, entre médico e paciente. Embora a defesa de ‘direitos’ tenha por
objetivo a protecdo da autonomia do individuo, absolutizi-los seria dar aos ‘bens’
também uma caracteristica de “entidades objetivas, que esperam para ser colocadas
na balanca” (p. 84). Portanto, para os autores, o equilibrio se daria por meio da
beneficéncia, em que a relacdo entre direitos e bens se constréi a partir do
relacionamento entre médico e paciente (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018).

No entanto, os autores compreendem a necessidade de orientagdes para a
aplicacdo do modelo de beneficéncia baseada na confianga. Definem, portanto, os
axiomas éticos de seu modelo de beneficéncia como: | — “tanto médico quanto
paciente devem ser livres para tomar decisdes informadas e agir plenamente como
agentes morais”; Il — “Médicos tém a maior responsabilidade na relagdo por causa
da desigualdade de informacdo e capacidade inerente entre eles e quem esta
doente”; lll — “Os médicos devem ser pessoas com integridade moral pessoal”; IV —
“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).

Nesse sentido, o médico virtuoso apresenta certas disposi¢cdes ao longo de
sua pratica, que incluem o conhecimento técnico, mas ndo se encerram neste:
apresentam também compaix&do, empatia, benevoléncia, honestidade, fidelidade e
coragem. Sao virtudes que excederiam a pratica profissional, extrapolando-se para a
vida do individuo. E ainda que este nado se utilize de todas as virtudes em todas as
situagdes, o medico virtuoso busca o bem do paciente acima do seu proprio, salvo

em situacdes no qual este determine injustica ou violacdo de sua propria
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consciéncia. Portanto, nas palavras de Pellegrino e Thomasma (2018), “no médico
virtuoso, o cumprimento explicito de direitos e deveres é uma expressao externa de
uma disposicao interior para fazer o que é correto e bom” (p. 140). Portanto, o
estimulo a uma ética de virtudes se sobrepde no sentido de que as regras éticas
serdo cumpridas ndo por serem regras, mas porque o profissional sente que é
necessario e bom fazé-lo.

E como chegar até o que seria o ‘bem do paciente’? Para os autores, a
concretizacdo da beneficéncia na relacdo médico-paciente leva em consideracao a
andlise do ‘bem do paciente’ em seus diversos niveis e que dispdem de hierarquia
entre si. O ‘bem do paciente’ seria, entdo, composto de quatro niveis, em ordem
decrescente de importancia: ‘bem ultimo ou final’, ‘bem do paciente como pessoa
humana’, ‘melhores interesses do paciente’ e ‘bem médico, biomédico ou clinico’. Ao
iniciar uma relacdo médico-paciente, portanto, o0 médico estaria obrigado a prover o
‘bem do paciente’ considerando todos os respectivos niveis de bem na medida do
possivel, ainda que exista a possibilidade de o paciente ter uma nocéo pouco firme
do que considera como bem para si (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018).

Seguindo a ordem de importancia apresentada pelos autores, o ‘bem Ultimo ou
final’ € entendido como “o telos da vida humana como percebido pelo paciente, sua
visdo do significado e do destino da existéncia humana, as posi¢coes tomadas com
referéncia as relagcbes com outros homens e mulheres, o mundo e Deus”
(PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p. 96). Portanto, indo além da discussao
metafisica que a nocdo de ‘bem’ propbe nesse caso, Pellegrino e Thomasma
entendem que a importancia da concepcao pessoal do ‘bem ultimo’ reside no fato de
esta ser a mais sutil e a menos negociavel no processo de tomada de decisao.

O ‘bem do paciente como pessoa humana’, envolve, por sua vez, um conceito
menos individualizado, referindo-se a capacidade humana de utilizar a razdo para
fazer escolhas, ou seja, a valorizacéo da liberdade humana de raciocinar, escolher e
expressar suas escolhas. Ainda que o paciente, por alguma deficiéncia,
incapacidade ou por questdes fisioldgicas inerentes ao desenvolvimento cerebral,
nao seja capaz de fazer escolhas, sua humanidade impde a necessidade de ser
respeitado e honrado como individuo, devendo-se optar por meios alternativos de
decisdo (representante, procuracdo, DAV). O respeito as escolhas do paciente,

sejam boas ou mas — desde que néo violem seu bem como ser humano, é primordial
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e se insere nesse aspecto da beneficéncia proposto (PELLEGRINO; THOMASMA,
2018).

Os ‘melhores interesses do paciente’ envolvem, por sua vez, a visdo do
paciente sobre o que é ‘bem’ para si considerando a interferéncia da doenca e dos
tratamentos propostos pelo profissional em sua qualidade de vida. O paciente leva
em conta ndo somente suas metas e objetivos de vida como também sua
espiritualidade ao realizar suas escolhas, as quais nem sempre vém ao encontro do
‘bem biomédico’. Os autores ressaltam a importancia da comunicacao eficaz na
relacdo, a fim de que realmente possamos compreender os valores do paciente
nesse contexto (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018).

Finalmente, em ultimo na hierarquia de bens, porém ainda de relevancia para a
tomada de decisao, esta o ‘bem biomédico’. Na definicdo de Pellegrino e Thomasma
(2018, p. 93):

O bem biomédico abrange os efeitos de interven¢cdes médicas sobre a
histéria natural da doenca a ser tratada. E o bem que pode ser conseguido
pela aplicagdo de conhecimento técnico — cura médica, contengdo da
doenca, prevencdo, melhoria dos sintomas ou prolongamento da vida.

Portanto, os autores defendem o modelo em que a beneficéncia busca na
restauracdo da autonomia promover o ‘bem do paciente’, no entanto sem deixa-lo
solitirio em seu préprio poder de decisdo, conceitos que serdo novamente
abordados e discutidos na sessdo 5.1 deste trabalho. E ainda que os autores
defendam a necessidade de uma ‘ética de virtudes’ como parte do modelo,
enaltecendo a importdncia do médico virtuoso na relacdo, sdo propiciadas
orientacdes, ou axiomas, para a aplicacdo do modelo. Dessa forma, ainda que nao
seja encarada pelos autores como uma ética de regras, € necessario que o
profissional siga a estratégia de consideracéo dos niveis de bem propostos, a fim de
gue o resultado possa ser atingido: o bem do paciente.

Sobre a aplicagdo do modelo, considerando a constru¢cdo ou no emprego do
conteudo de uma DAV, o mesmo molde se propde: € necessario que médico e
paciente reconhecam seus préprios valores, para que o profissional auxilie na
expressao destes em um contexto presente ou futuro de vulnerabilidade, de forma
gue estejam sempre enviesados a favor do paciente, algo que s6 é possivel

construindo-se uma relagéo de confianga. Esta, por sua vez, necessita que a relagao
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seja permeada pela comunicacdo eficaz entre todas as partes, médico, paciente e
familia, a fim de que as decisdes tomadas sigam o caminho de resolugdo dos

potenciais conflitos, minimizando o distresse moral.
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3 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

3.1 TIPO DE PESQUISA

Trata-se de um estudo transversal, exploratério, de abordagem qualitativa.
Para a andlise dos dados obtidos por meio de entrevista semiestruturada, optou-se
pelo método de andlise de conteudo de Bardin (2011).

Para a discussdo dos resultados, propde-se uma analise a luz do modelo de

beneficéncia baseada na confianca de Pellegrino e Thomasma (2018).
3.2 CENARIO E PARTICIPANTES DA PESQUISA

A pesquisa foi realizada em um hospital de nivel terciario, filantrépico, na
cidade de Curitiba — PR, cujos atendimentos se mesclam entre SUS e salde
suplementar. Foi obtida, para confeccdo do estudo, autorizacdo por escrito da
Instituicao.

Os critérios de inclusdo compreenderam: atuar como médico na instituicdo
hospitalar do estudo, exercendo assisténcia direta a pacientes internados em
enfermaria e/ou unidade de emergéncia, realizando seguimento continuo destes, ou
seja, sendo responsaveis pelo gerenciamento do cuidado do paciente durante o
internamento hospitalar. A op¢do por incluir médicos cuja assisténcia se dava em
unidade de emergéncia se deu por esta funcionar, no hospital que sediou a
pesquisa, também respondendo intercorréncias clinicas dos pacientes internados, e
contar com atuacéo de profissional médico horizontal, ou seja, 0 mesmo profissional
atuando no setor de forma uniforme ao longo da semana. Como critério de exclusao
do estudo foi considerado profissionais médicos que ndo tinham a lingua portuguesa
como lingua materna.

Foram convidados a participar da pesquisa, através de contato telefonico, 11
profissionais médicos que se encaixavam nos critérios de inclusdo e exclusao ja
descritos. Destes, 8 profissionais medicos aceitaram, formando, portanto, o grupo de

participantes do presente estudo.
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3.3 ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA

Para viabilizacdo do estudo, seguiu-se os preceitos legais das Resolucdes n°
466/12 e 510/16 do Conselho Nacional de Saude, sendo submetido a avaliacdo do
Comité de Etica em Pesquisa da Pontificia Universidade Catélica do Parana — CEP
PUCPR. A aprovacao pela mesma se deu em parecer de n° 3.198.147, CAAE de n°
03223318.5.0000.0020.

A fim de minimizar os riscos aos sujeitos de pesquisa, inerentes ao processo
desta, algumas precauc¢des foram tomadas no recrutamento e na coleta dos dados.

Os profissionais meédicos foram abordados pessoalmente e individualmente,
sendo fornecidas as informacfes sobre os objetivos e método do estudo no
momento do recrutamento e novamente momentos antes da realizacdo da
entrevista. As entrevistas foram agendadas conforme disponibilidade do participante,
sendo este alocado em espaco reservado para realizacdo da entrevista, a fim de
preservar a privacidade. Em todas as etapas, desde o recrutamento até a finalizacao
da coleta de dados, o participante foi informado sobre a possibilidade de declinar
sobre a sua participagdo no estudo, sem qualquer O0nus a ser acarretado. A
confirmacédo do aceite em participar da pesquisa foi obtido por meio de assinatura do
TCLE (ANEXO A). Os participantes da pesquisa foram, também, comunicados em
relacdo a gravacdo em audio do contetdo da entrevista, sendo suas identificacfes
codificadas ao longo desta, de forma que suas identidades néo foram reveladas ao

longo do estudo.
3.4 PROCEDIMENTO DE COLETA E ANALISE DOS DADOS

A coleta de dados se iniciou ap0s a autorizacdo do hospital mediante
assinatura de Carta de Anuéncia, sendo esta documentacao anexada para avaliagao
do CEP PUCPR.

O convite aos profissionais para participacao na pesquisa foi feito por meio de
contato telefénico, seguido de agendamento para realizacdo da entrevista conforme
aceite e disponibilidade deste.

No momento precedente a entrevista, o participante recebeu novamente as

informacdes sobre a pesquisa, sendo apresentado o TCLE na sequéncia para
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assinatura. Apds o aceite e assinatura deste, foi dado inicio a entrevista, cujo roteiro
semiestruturado se encontra em anexo (APENDICE A).

As entrevistas foram gravadas em audio, utilizando o roteiro semiestruturado
composto de duas etapas: a primeira, composta de dados para caracterizacdo dos
participantes, como sexo, ano de formacédo, especialidade e setor de atuagcéo no
hospital; a segunda, formada por perguntas sobre o tema das DAV, incluindo
vivéncias prévias, conhecimento sobre aspectos legais e deontolégicos destas, e
simulacdo de uma situacéo clinica de tomada de decisdo. Nessa segunda etapa, foi
apresentada ao participante uma copia de uma DAV veridica de um paciente
previamente atendido no hospital (ANEXO B). Nesse momento, o participante foi
guestionado sobre como se sente frente a expressdo de vontade do paciente; em
relacdo a (in)seguranca diante da legislacédo brasileira nesta situacao; e percepcoes
em relacao ao contetdo da DAV.

Importante ressaltar que a utilizacdo da cépia da referida DAV para o
momento da entrevista se deu apenas apds autorizacdo do responsavel legal pelo
paciente, conforme documentacdo também anexada para analise pelo CEP. Teve-se
o cuidado de eliminar, na apresentacdo da cépia da DAV ao entrevistado, qualquer
possibilidade de identificacdo do paciente em questdo, a fim de preservar a
privacidade deste.

Os relatos de cada participante foram identificados com um cdédigo
alfanumérico (M1 a M8), sendo “M” referente a médico e os numeros sequenciais de
acordo com a ordem cronoldgica das entrevistas.

ApoGs a realizagdo das entrevistas, os relatos gravados foram transcritos,
sendo, na sequéncia, analisados pelo método de analise de conteddo de Lawrence
Bardin (BARDIN, 2011).

A analise de conteudo é definida por Bardin (2011, p. 44) como “um conjunto
de técnicas de andlise das comunicacdes que utiliza procedimentos sistematicos e
objetivos de descrigao do conteudo das mensagens.”

Bardin segmenta o processo de analise do conteiddo em trés etapas: pré-
analise, exploracdo do material obtido e tratamento dos resultados, a fim de realizar
inferéncia e interpretacdo dos mesmos (BARDIN, 2011).

Na etapa de pré-analise, o material de andlise foi organizado, sendo as
entrevistas transcritas integralmente. Foi realizada correcdo ortogréfica simples, a

fim de facilitar a leitura e analise, tomando-se a precaucédo de ndo mudar o conteudo
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transmitido na fala ao se fazé-lo. Na sequéncia, fez-se a leitura geral, ou “leitura
flutuante”, das mesmas, 0 que permitiu uma andlise cada vez mais precisa a medida
em que as hipdteses se apresentavam.

Em sequéncia, realizou-se a andlise minuciosa das transcricbes, processo
que compreende a selecdo dos trechos dos discursos que atendessem as
categorias propostas e seus respectivos nucleos de registro.

Na terceira etapa, o tratamento dos dados, procedeu-se a explanacdo dos
assuntos identificados na fase de analise, apds as categorizacfes, tendo por base,

portanto, as respostas gravadas dos participantes.
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4 RESULTADOS

Entendendo a importancia de se conhecer o contexto sociodemografico dos
participantes da pesquisa, estes foram caracterizados no estudo conforme variaveis
de sexo, idade, anos de atuacdo profissional, 4rea de atuacdo (especialidade) e
setor de atuacdo no hospital.

Participaram do estudo um total de 8 médicos, entre médicos hospitalistas
(n=7), e médicos com atuacdo em setor de urgéncia e emergéncia e UTI (n=2) —
dentre estes ultimos, um deles atuava em ambos o0s cenarios. As areas de
especializacdo dos participantes incluiam clinica médica (n=2), cardiologia (n=1),
acupunturiatria (n=1), nefrologia (n=1), medicina de urgéncia e emergéncia (n=1) e
pneumologia (n=1); havendo ainda profissionais generalistas (n=2). Embora
tivessem diferentes areas de formacao em especialidade, os participantes atuavam
em contexto de medicina hospitalista no referido hospital.

Dos entrevistados, duas eram do sexo feminino e seis do sexo masculino. A
mediana de idade dos entrevistados foi de 43 anos, com intervalo de 36 a 48 entre
primeiro e terceiro quartis. A média e mediana do ano de formatura foi de 2002
(intervalo interquartil 1995-2010).

Os profissionais entrevistados estavam alocados em diferentes setores do
hospital: atuacdo em enfermaria (n=7); atuacdo em Unidade de Terapia Intensiva
(n=1); atuacdo em sala de urgéncia, que consiste em assisténcia a pacientes em
monitorizacdo semi-intensiva e time de resposta rapida de pacientes em enfermaria
(n=1). O tempo médio das entrevistas foi de 06'41”, com desvio padrao de 01’30”.

A analise do conteudo das entrevistas por meio do processo de categorizacao
proposto por Bardin encontra-se descrito no quadro 1. O conteudo integral das
transcricdes distribuidas em suas diferentes categorias esta apresentado no
Apéndice B.
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Quadro 1. Categorizacao do contelido das entrevistas segundo método de Bardin®

Categorias

Nulcleos de sentido

Unidades de Registro

Reconhecimento
das DAV como
instrumento de
exercicio da
autonomia do
paciente

Autonomia solidaria,
considerando
decisdo
compartilhada

M2: “(...) acho que o mais importante foi a participagédo da familia junto da decisdo, porque ndo acho que é uma
decisdo minha nem deles, € uma decisdo em conjunto, vocé ndo pode jogar essa reponsabilidade s6 para a
familia, vocé nao pode decidir isso sozinho.”

M3: “(...) acho que ele tem que participar da decisdo em conjunto com o que esta acontecendo ali no momento.”;
“(...) respeitaria totalmente a deciséo dele e chamaria ele para participar do que fosse instituido ali de plano
diagndstico e terapéutico.”

M4: “(...) a minha primeira conduta seria respeitar a vontade dele, eu acho que eu ia fazer medidas menos
invasivas, se fosse cabivel, sabe, evitar ao maximo de fazer o que ele expressamente colocou tanto no papel
quanto me verbalizou, entdo ndo intubaria, ndo colocaria em ambiente de UTI, pelo menos em um primeiro
momento, salvo se fosse uma decisdo compartilhada com ele e seguiria com cuidado conforme a vontade dele.”

M7: “(...) uma certa tranquilidade de que o paciente ndo quer que sejam feitas medidas de suporte avangado, com
risco de se sobreviver ficar com sequelas maiores, entdo isso de certa forma até facilita.”

Autonomia como
principio prima facie

M8: “Se ele entrasse em insuficiéncia respiratoria, eu ndo intubaria e, que mais que ele fala aqui [lendo a diretiva]
‘prolongado através de aparelhos’, e ndo intubaria, mas essa questédo aqui, ‘quero partir consciente’ talvez néo
faria alguma coisa ai pra fazer uma sedacéo pra ele, sabe, ndo sei, entenderia assim. Como ele fala ‘quero partir
consciente para o outro lado da vida’, eu acho que fazer alguma coisa pra rebaixar o nivel de consciéncia, provocar
isso, talvez eu ndo faria, mas ndo intubaria também.”; “A gente tem que se colocar no lugar da pessoa.”

DAV como
elementos de
conflito moral

Incerteza sobre a
validade das DAV
considerando os
valores e as
motivagdes do
paciente na
elaboracéo do
documento

M1: “Isso faz pensar que esta pessoa tem alguma coisa no passado dela que motivou a fazer isso, eu gostaria de
saber o que que &€.”; “E obvio que se eu pegasse um paciente nessa situa¢do aqui, numa enfermaria, numa

situacdo ndo de emergéncia, em que eu pudesse conversar com o paciente, e entender os motivos (...)”

M5: “(...) eu acho que depende de quem € esse paciente, de que funcionalidade ele tem, de qual € a historia dele
de saude, histéria de vida antes daquele momento de emergéncia.”

M6: “(...) talvez até na mente dele ndo esteja esclarecido ou até esteja enviesado por questdes que ele vivenciou,
da experiéncia dele de vida, de pessoas que faleceram do corac¢do ou que tiveram sequelas de intervencdes e que
ele presenciou e conviveu com essas situacdes, e isso impactou talvez negativamente nele, na experiéncia dele,
mudando a visao que ele tem inclusive no beneficio de determinados recursos que ele poderia fazer uso, e ser
beneficiado.”; “(...) talvez seja muito reducionista tentar entender o que passa na cabeca do paciente, seu conjunto
de valores, e tudo mais, num texto tdo pequeno e tdo direto.”

M7: “(...) talvez na época [1994] a percepgdo que se tivesse desse tipo de intervengao fosse outra.”

M8: “Ele assinou em 94, a gente t4 em qual ano, agora? 2019?”; “E que eu acho que as pessoas ao longo da vida
elas podem mudar de ideia. Entdo, as vezes...me faz pensar que talvez, ao longo do tempo, ele tivesse mudado de
ideia, tivesse mudado de percepcéo (...)”

Continua.

® O conteldo das entrevistas descritos foi submetido a corre¢cdes gramaticais minimas, cuidando-se para que o sentido contido na fala nao fosse alterada.
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Quadro 2. (Continuagdo) Categorizacdo do conteddo das entrevistas segundo método de Bardin’

Categorias

Nulcleos de sentido

Unidades de Registro

DAV como
elementos de
conflito moral

O pouco contato
prévio com as DAV
trazendo desconforto
para o profissional
médico

M1: “Eu ndo me sinto a vontade com isso, porque nao é um documento comum de vocé ver no dia-a-dia, alias, &
um documento extremamente incomum, em 28 anos de profisséo e eu nunca tinha visto um documento desse,
essa é a primeira vez que eu vejo (...)"

M2: “(...) ndo é o habitual a gente ver esse tipo de coisa, entdo as vezes a gente até ndo esta acostumado, pode
ser até que assuste um pouco, ou que voceé se sinta um pouco encabulado em relagdo a isso(...)"

Postura paternalista
na tomada de
decisao

M5: “(...) desperta o sentimento de inseguranca, assim, acho interessante partir do paciente de iniciativa, mas
desperta uma certa inseguranca, porque é uma pessoa leiga falando de coisas técnicas (...)"; “O paciente tinha
feito a diretiva antecipada ha muito tempo, muito tempo antes daquele internamento, muitos anos antes daquele
internamento, mas que ndo teve conflitos, casou com a situacgdo ali, porque coincidentemente era um paciente que
naquela época realmente néo tinha indicag6es, néo tinha indicagdo de medidas invasivas, mas se fosse um

internamento anos antes, préximo daquela diretiva, eu néo sei como eu agiria (...)"

M6: “talvez durante a sua permanéncia de internamento eu vou tentar conversar com ele mais sobre essa diretiva,
me aprofundar mais, tentar ver se realmente é uma diretiva que, se o paciente entrou licido, conversando,
mostrando a diretiva, talvez a gente precise, digamos, entrar mais nessa diretiva, ou trazer a equipe da psicologia,
ou trazer a equipe multidisciplinar pra conversar com ele, para tentar reabordar o que é a funcéo desse documento
de fato (...)"; “Me deixa instigado a entrar nessa diretiva e trabalhar a percep¢éo do paciente do que ela vai
representar pra ele e no que ela poderia inclusive ser mudada, conforme ele entenda outros conceitos (...)"; “ (...)
muitas familias querem uma coisa e a gente como profissional talvez tenha uma visao mais apurada do que aquela
coisa vai trazer”; (...) Muitas dessas decis6es, num momento de compartilhar, muitas vezes vocé tem que entregar
algo até que vocé fique um pouco desconfortavel mas as vezes vocé tem que entregar algo, e muitas vezes vocé
também consegue trazer o paciente e a familia pra aguela visdo e vocé acaba trazendo eles pro que é justo (...)”

Inseguranca na
aplicacdo das DAV
em prognosticos
incertos

M5: “(...) o documento por si s6 me influenciaria na hora da emergéncia, se essa seria a Unica coisa que ia contar.
E que teria que ver o contexto da situacao ali, se ele tem uma condi¢cdo de emergéncia reversivel, o que ha de ser
tratado nagquele momento (...)"

M7: “(...) o grande problema é que nem sempre a gente tem certeza da reversibilidade do quadro do paciente.
Entédo as vezes uma condi¢do que poderia ser revertida eu vou deixar de tentar reverter por causa de uma diretiva
que muitas vezes ela pode induzir a gente a um erro.”; “Mas sempre uma coisa que me incomoda é essa duvida, o
gquanto aquilo que esta escrito la € o que esta acontecendo na pratica com o paciente na tua frente, e as vezes
vocé pode deixar de fazer alguma coisa que deveria ter feito. E um dilema ético que ndo tem solug&o.”; “Quando
ndo ha um conflito entre o que esta escrito e as condi¢gdes do paciente, facilita, mas quando eventualmente houver
um conflito entre o que esté escrito e a perspectiva do prognéstico eu acho que eu teria dificuldade de lidar com a

situacao (...)"

Continua.

" O conteldo das entrevistas descritos foi submetido a correcdes gramaticais minimas, cuidando-se para que o sentido contido na fala nao fosse alterada.
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Quadro 3. (Continuagédo) Categorizagao do conteudo das entrevistas segundo método de Bardin®

Categorias Nucleos de sentido | Unidades de Registro

Conhecimento e | Desconhecimento de | M1: “(...) muito pouco, na verdade nada. (...)”

compreenséo ambas as dimensdes | M2: “N&o sei te dizer muita coisa néo. E, isso aqui, do ponto de vista legal, ndo tenha muita forca legal se

das atuais eventualmente a familia quiser posteriormente entrar com processo porque a gente limitou suporte, mas isso teria
dimensdes gue ser registrado em prontuério, com consenso da familia; legalmente te dizer se eu estaria fazendo alguma pena
deontoldgicas e em relacdo a isso, ou sujeito a processo, ndo sei te dizer.”

juridicas das M4: “(...) mesmo que isso esteja no papel, a validade legal ndo é bem estabelecida por um documento, isso é uma
DAV coisa que tem que ser conversada principalmente com o doente e com os familiares, para ver se eles concordam

com essa abordagem.”

M5: “(...) realmente ndo, nao tenho conhecimento sobre os aspectos legais, eu creio que eles sejam assim, que
tenham valor legal as diretivas antecipadas, creio que tenha valor legal, mas néo sei (...)"

M6: “(...) pelo meu entendimento, no Brasil o CFM tem provocado os médicos a comecgarem a instigar os doentes,
isso tem sido um movimento nos Ultimos anos, até tem um site do CFM (...)”

M8: “(...) atualmente, n&o sei muita coisa.”

Conhecimento da
normativa do CFM

M3: “(...)o CRM tem uma normativa, uma resolu¢éo, que coloca a deciséo por cuidados paliativos e da familia
sempre pra levar em consideracdo mesmo a vontade do paciente, e tem até determinacdo de instancias
superiores, da justica também, que a gente tem que seguir de acordo com o que for planejado ja antecipadamente
pelo doente, ele tem todo o direito de decidir sobre o tratamento que vai ser seguido.”

M7: “(...) eu sei que existe uma normativa do CFM que valida isso, e se o paciente fizer isso, estando plenamente
consciente dos seus atos, deve ser respeitado.”

Entendimento  das
DAV como facilitador
para eutanasia

M2: “(...) as vezes vocé fica meio receoso em relacdo a isso, em relagdo ao documento que ele te entregou ja
pedindo limitacdo de suporte e pedindo pra facilitar a passagem dele ou alguma coisa assim.”

M6: “(...), mas a gente deve sempre estar preocupado em néo oferecer para o paciente muitas vezes um suicidio
velado, assistido, que pode estar por trds de um documento desse (...)"

Fim.

® O conteldo das entrevistas descritos foi submetido a correcdes gramaticais minimas, cuidando-se para que o sentido contido na fala nao fosse alterada.
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5 DISCUSSAO

5.1 RECONHECIMENTO DAS DAV COMO INSTRUMENTOS DE EXERCICIO DA
AUTONOMIA DO PACIENTE

Analisando o contetdo das entrevistas, a primeira categoria encontrada foi o
reconhecimento das DAV como instrumentos de exercicio da autonomia do
paciente, estando presente na fala da maioria dos entrevistados. Entretanto, o
conceito de autonomia adotado pelos entrevistados divergiu, sendo, portanto,
dividida em dois ndcleos de sentido: autonomia compartilhada e autonomia como
principio prima facie®.

Considerando a expressao dos desejos do paciente como fungéo prevista do
instrumento, entende-se que esta percepcado do profissional médico é inteiramente
justificavel e desejada. No entanto, o conceito de autonomia € amplo, e abarca em si
dimensdes que vao além do senso comum de liberdade de acgéo.

A autonomia, ou respeito a autonomia, como principio prima facie € um
conceito que deriva da bioética principialista de Beauchamp e Childress (2002).
Embora seja um termo ainda amplo no que se refere as suas defini¢cdes filosoficas,
pressupde-se que um individuo autbnomo seja aquele capaz de agir livremente
conforme suas decisdes, incluindo, portanto, duas caracteristicas principais: a
liberdade frente a influéncias controladoras e a capacidade de agir de forma
intencional (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002). No entanto, para esses autores, ser
autbnomo ndo é sinbnimo de ser um agente autbnomo, visto que, para este, é
necessario o respeito a autonomia: “respeitar um agente autbnomo €, no minimo,
reconhecer o direito dessa pessoa de ter suas opinides, fazer suas escolhas e agir
com base em valores e crencas pessoais” (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002,
p.142).

Porém, a autonomia n&o é solitaria’® em um contexto de vida em sociedade,

visto que as decisbes de uns podem ser restringidas pelo direito de outros, quando

° Prima facie: nesse contexto, indica uma obrigacéo ou principio que deve ser cumprido, a menos que
entre em conflito, em ocasido especifica, com outro de maior ou igual importancia (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2002, p. 50).

10 Henrique Prata, em sua fala no X Congresso Brasileiro de Bioética e Il Congresso Brasileiro de
Bioética Clinica, definiu a autonomia solitaria como “quando a decisdo é repassada ao paciente
sem qualquer apoio do profissional”, considerando-a maleficente (“X Congresso Brasileiro de
Bioética e Il Congresso Brasileiro de Bioética Clinica”, 2013).
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agueles, por algum motivo, ameacam o bem da sociedade. E ainda que seja um
principio prima facie, os autores defendem que na presenca de conflitos com outros
principios como a beneficéncia, a autonomia ndo deve ser considerada de forma
isolada ou absoluta. Nesse caso, “o principio do respeito a autonomia deve ser
entendido enquanto estabelecendo um firme direito de autoridade para o controle do
préprio destino pessoal, mas ndo como unica fonte de obrigagdes e direitos morais”
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p. 144).

Embora essa otica de avaliacdo da autonomia seja util na tomada de decisao
pelo profissional médico, ela considera mais restritamente os valores do paciente e
gue ndo necessariamente se convergem com os valores do profissional. Nesse
sentido, Pellegrino e Thomasma (2018) fazem uma reflexdo sobre as limitacdes da
autonomia do paciente em contexto de doenca, justificando sua objecdo a
autonomia como principio absoluto na tomada de decisdo. Os autores propdem trés
tipos de limitacdo da autonomia em contexto de doenca: contextual, existencial e
conceitual (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018).

Do ponto de vista da limitacdo contextual, os autores colocam a situacao em
gue a autonomia do paciente fica prejudicada em decorréncia da doenca atual —
situacbes de confusdo mental, depressdo - ou de comorbidades prévias, como
sindromes demenciais assim como em situacdes de incapacidade — a exemplo das
criancas — e de emergéncia, em que existe progndstico incerto e uma recusa
expressa para reanimacdo cardiopulmonar pode ser precoce. Portanto, a
“variabilidade de contexto”, conforme colocam, requer uma analise minuciosa de
cada caso para a tomada de decisdo, e algum grau de paternalismo pode ser
necessario para que sejam atingidos os interesses ultimos do paciente, sejam estes
a cura ou a restauracao de sua autonomia.

Outro limitante da autonomia seria a existencial, ou seja, aquela relacionada a
propria doenca. No contexto de doenca, o individuo estd sujeito ndo somente as
limitacBes fisicas como também a efeitos psicolégicos de dor, medo, inseguranca,
percepc¢éao da finitude, e estes podem interferir na deliberagdo por parte do paciente.
Portanto, se a doenca pode interferir na autonomia do paciente, 0s autores
entendem que a busca pela restauracdo desta deve estar incluida nos objetivos do
tratamento.

Ja a limitacdo conceitual passa pelo entendimento de que a autonomia

significada como um modelo em oposicao dialética ao paternalismo ndo consegue
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abarcar em si toda a complexidade de normas éticas presentes na relacdo médico-
paciente, visto que os diversos conceitos de autonomia entre autores tém, atribuidos
a si, ‘tons morais’ diferentes (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018).

Portanto, levando em consideracdo os aspectos potencialmente limitantes da
autonomia em estado de doenca, e sabendo que o conhecimento técnico em saude
do profissional médico pode indicar beneficios em determinadas escolhas,
considerar a autonomia do paciente como valor isolado na tomada de decisdo pode
culminar em danos reais a saude. Nesse contexto, a busca por uma decisao
compartilhada entre médico e paciente também € de grande valia, a fim de se obter
o melhor curso de agéao.

O conceito de autonomia compartilhada, defendido por Bergsma e Thomasma
(2000), firma-se na condicdo mutua que existe entre a doenca e a busca pela cura
para paciente e médico. Nesse contexto, ambos discutiiam prioridades e
alternativas a fim de curar e restaurar a autonomia fragilizada pela doenca, em uma
base de respeito mutuo a liberdade — do paciente e da atuacdo do profissional — e
reduzindo, portanto, a assimetria desta relagcdo. Dessa forma, quando as decisdes
sdo discutidas a fim de serem devidamente negociadas entre médico e paciente, a
divisdo de responsabilidades € compartihada entre ambos (BERGSMA,;
THOMASMA, 2000). A autonomia compartilhada leva, entdo, a decisdo
compartilhada.

Na decisdo compartilhada, busca-se a ponderacdo entre o médico que
obedece de forma absoluta as vontades do paciente e aquele que impde sua no¢ao
de bem paternalista. Na visdo moderna desse modelo, o profissional médico expde
as guestdes médicas e as possibilidades de intervencdo, enquanto o paciente
expressa seus valores, e ambos se unem na tomada de decisdo pelo curso de agéo
a ser seguido (BEERS; LEE NILSEN; JOHNSON, 2017).

Entretanto, a implementacdo de um real modelo de decisdo compartilhada
também enfrenta desafios, principalmente ao se desvencilhar de modelo apenas
voltado para o consentimento informado™*, conceito do qual evoluiu. A crenca de que

ao profissional médico cabe informar os fatos de forma acurada imparcialmente, e

1 Beuchamp e Childress definem, em sua obra, o consentimento informado em dois sentidos
principais: o primeiro, a autorizacdo pelo paciente, de forma autbnoma, de se submeter a uma
intervencdo médica ou a um envolvimento em pesquisa; o segundo, a obtencdo de um
consentimento legalmente valido considerando as regras institucionais e legais vigentes
(Beauchamp e Childress, 2002, p. 163-164).
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ao paciente, interpretar os tais fatos de acordo com seus proprios valores,
desconsidera aspectos importantes: a relevancia dos valores do profissional no
planejamento do cuidado, e que dificilmente o médico conseguira expor os fatos de
forma imparcial a ponto de néo ser influenciado por aqueles (BEERS; LEE NILSEN;
JOHNSON, 2017; TONELLI; SULLIVAN, 2019).

Considerando as diversas propostas de estruturacdo do processo de decisao
compartilhada criadas ao longo dos ultimos anos, os autores Tonelli e Sullivan
(2019) entendem que dois elementos sdo fundamentais para tornar 0 processo
verdadeiramente ‘compartilhado’: o envolvimento de dois - ou mais - agentes na
tomada de decisdo, incluidos médico e paciente; o consenso entre todos 0s
envolvidos quanto a decisao final. Portanto, ndo se configura decisdo compartilhada
se 0 médico ou o paciente tomam a decisdo de forma isolada, ou se apenas um
destes esta de acordo com a decisdo final, o que diferencia o0 modelo de decisédo
compartilhada dos modelos informativo e paternalista (TONELLI; SULLIVAN, 2019).

O respeito a autonomia do paciente, seus valores e suas crencas, € um
importante principio ético, moralmente desejavel, e um alvo a ser perseguido ao
longo ndo somente da relacdo meédico-paciente, como do tratamento per se,
considerando como componente do conceito de ‘cura’ a restauracao da autonomia
do paciente.

No entanto, a consideracdo da autonomia como direito isolado apresenta
limitacdes, e estas decorrem de uma amalgama dos impactos causados pela doenca
no individuo assim como dos potenciais bens decorrentes do conhecimento técnico
do profissional médico e, finalmente, do conflito com o ‘bem’ social. Considerando o
conceito de saude defendido por Pellegrino e Thomasma (2018, p. 51) — “a saude é
simultaneamente um bem social e individual” — reafirma-se a nocdo de que a
autonomia como principio isolado para a tomada de deciséo € insuficiente.

Da mesma forma, a decisdo compartilhada requer uma execucgdo que inclua
verdadeiramente paciente-familia e médico, a fim de que ambos acordem sobre a
decisdo final, considerando que o médico trard os fatos agregando neles seus
valores e percepcoes, e a tomada de decisao por parte do paciente também estara
influenciada pelos diversos fatores limitantes da autonomia, visto que nem sempre a
compreensdo da dimensdo da doenca pelo paciente é atingida (BEERS; LEE
NILSEN; JOHNSON, 2017; PELLEGRINO; THOMASMA, 2018).
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Entdo, como o médico conseguiria tomar decisdes considerando as limitagbes
da autonomia do paciente sem incorrer no paternalismo forte, autoritario, igualmente
limitado e rejeitado nos atuais modelos de relacdo-médico paciente? Como
promover decisdes compartilhadas de forma eficaz, considerando também as
limitacGes deste modelo?

Para auxiliar a elucidar essas inquietacdes, Pellegrino e Thomasma (2018)
propdem a adocdo do modelo de beneficéncia para tomada de deciséo,
considerando o conceito de ‘beneficéncia baseada na confianca’, ja exposto
previamente neste trabalho. Por meio da aplicagdo do modelo da beneficéncia
baseada na confianca, seria possivel, portanto, uma tomada de decisdo que
buscaria os melhores interesses do paciente levando em consideracdo sua
autonomia, porém sem deixa-lo solitario nesta decisdo. Discutiremos esse modelo e
sua distincdo do conceito de beneficéncia presente no modelo paternalista na

proxima sessao.

5.2 DAV COMO ELEMENTOS DE CONFLITO MORAL

Observamos que a expressa maioria dos participantes do estudo trouxeram em
seu discurso as DAV como elementos causadores de conflito moral na tomada de
deciséo, constituindo essa a segunda categoria encontrada. As razfes para tal
percepcdo sao diversas, e se subdividiram em: incerteza sobre a validade das DAV
considerando os valores e as motiva¢des do paciente na confeccdo do documento,
pouco contato prévio com as DAV trazendo desconforto para o profissional médico,
postura paternalista na tomada de decisdo, inseguranca na aplicacdo das DAV em
prognasticos incertos.

A postura paternalista encontrada no discurso de dois participantes do estudo
denota a nocao — ultrapassada em conceito, mas infelizmente ainda ndo em pratica
— de que o ‘bem biomédico’ deve se sobrepor na tomada de decisdo, pois 0 medico
detém o conhecimento técnico e sabe ‘0 que é o melhor’ para o paciente.

Pellegrino e Thomasma (2018) dimensionam o paternalismo em duas formas
principais: o paternalismo forte e o fraco. O paternalismo forte remete ao modelo
hipocratico, em que o meédico acredita tomar uma acdo a fim de beneficiar o

paciente, porém sem seu consentimento para fazé-lo. Sua falha reside na ideia de
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que os valores - ou bens - médicos devem se sobrepor aos do paciente, o que
suprime o direito deste a participar da tomada de decisdo. Para os autores, no

paternalismo forte

O médico tende a aplicar o curso de acdo que é medicamente indicado,
como se 0 paciente fosse de fato um corpo com o qual alguém pratica o
oficio médico. Uma ‘cura’ pode se seguir disso. Mas os valores mais
estimados pelo paciente, seu plano de vida, o tipo de vida que ele ou ela
pode querer ter, sua relacdo com os outros podem ser tdo violados que
anulam o bem médico. O dano supera a cura em tais circunstancias (p.30).

Assim sendo, uma medida puramente paternalista pode, ainda que revestida
de ‘bem’, violar a dignidade do paciente, e o potencial benéfico pode se anular
diante da supressao dos valores do paciente (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018).

O paternalismo fraco, por sua vez, se aplica em condi¢cdes em que o médico
toma a decisdo em um contexto onde o paciente € incapaz de tomé-la por si, como
nas limitacbes de idade (criancas) e de incapacidade mental/cognitiva. A acédo é
tomada visando os melhores interesses do paciente, sendo que este ndo pode ou
ndo é capaz de consentir livremente, e € a mais comum na pratica médica. No
entanto, Pellegrino e Thomasma (2018) afirmam que “ninguém pode, sob doutrina
alguma de paternalismo — fraco ou forte — pressupor ou impor altruismo a outra
pessoa” (p.19).

De forma similar ao modelo de autonomia, Pellegrino e Thomasma (2018)
também propdem ao paternalismo limitacbes do ponto de vista contextual,
existencial e conceitual. Do ponto de vista contextual, o paternalismo se encaixa
apenas em contextos muito limitados, como em casos de menores de idade, no
entanto ainda ndo consegue ser um principio universal, visto que encerra em si um
conceito errado em seu fundamento: os médicos ndo sabem o que € melhor para
todos os pacientes. Correm o risco, portanto, de se sobrepor aos desejos destes. Os
autores utilizam o exemplo em que o conceito de “melhor viver com uma deficiéncia
que morrer sem nenhuma” (p. 29) pode servir para alguns, porém ndo € unanime e
nem universal.

O limite existencial do paternalismo reside na dificuldade de se definir
prognosticos e céalculos de dano versus beneficio visto a complexidade e a incerteza
da medicina. Portanto, se um médico ndo consegue entregar com exatiddo o que é
de fato o melhor para o paciente, ele necessita deste para auxiliar na definicdo de

um real bem. Dessa forma, o ‘beneficio’ ao paciente estaria relacionado nao
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somente a questdo médica como também aos valores do paciente, da instituicdo em
gue este se encontra, da sociedade e do contexto cultural vigente (PELLEGRINO;
THOMASMA, 2018).

Em seu limite conceitual, os autores entendem que o modelo fracassa porque o
processo do ‘cuidar’ ndo consegue ser auténtico quando ignora os valores de quem
€ cuidado. Compreendem que nem sempre um tratamento eficaz é também
benéfico, principalmente se for de encontro as no¢cdes do paciente sobre o que este
considera como vida digna (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018).

Portanto, o paternalismo apresenta inumeras fragilidades, seja forte ou fraco,
pois rejeita, em diversos niveis, o papel do paciente e de seus valores na tomada de
decisdo. No entanto, a autonomia, em seu contraponto ao paternalismo, também
apresenta limitac6es, conforme discutimos anteriormente. A beneficéncia, por sua
vez, remete-se ao ‘bem’ promovido ao paciente. No entanto, como entender a
beneficéncia na busca pelos melhores interesses do paciente de forma que esta nao
encontre conflito entre o paternalismo e a autonomia?

De acordo com Pellegrino e Thomasma (2018), a reinterpretacdo do conceito
de beneficéncia pode ser a chave para esse dilema. Diferentemente da percepgao
de Beauchamp e Childress (2002), que entendem como um conflito entre a
beneficéncia e a autonomia as “recusas paternalistas em aquiescer com os desejos
ou as escolhas de um paciente” (p. 281), portanto uma beneficéncia em moldes mais
hipocréticos, Pellegrino e Thomasma (2018) tem uma visdo menos paternalista
deste principio. Os autores defendem a beneficéncia como o principio priméario da
medicina e da ‘cura’, podendo ser definida como uma unido entre a busca pelos
melhores interesses do paciente e pela preservacédo da autonomia deste. Entendem,
ainda, que a beneficéncia na relacédo entre paciente e médico envolve a “supressao
do interesse proprio do médico em favor dos interesses do seu ou da sua paciente”
(PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p.49), o que a diferencia, portanto, da atitude
paternalista de imposi¢cdo do ‘bem’ médico. Na concepcao dos autores, a relacao
médico-paciente envolve agentes morais e estes sdo, portanto, responsaveis por
suas proprias concepcoes de ‘bem’, devendo ambos respeita-las.

Seguindo essa definicdo de beneficéncia, cujos axiomas éticos apresentamos
anteriormente neste trabalho, seria possivel mitigar as armadilhas presentes nos
modelos de autonomia e paternalismo, visto que paciente e médico séo livres para

serem autdbnomos, no entanto, a este ainda cabe a maior responsabilidade na
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relacdo, considerando a assimetria de saberes. Dessa forma, a beneficéncia
necessita de um profissional médico moralmente comprometido com os melhores
interesses do paciente, e que também deve ter sua préopria autonomia levada em
consideracao no processo de tomada de deciséo.

O conceito de ‘bem’ proposto nessa Otica é relacional, ou seja, nasce a partir
do relacionamento entre médico e paciente. Caso esse relacionamento ndo seja
possivel, como em situacbes de incapacidade do paciente, o bem relacional
envolvera o representante — ou procurador — para a tomada de deciséo, incluindo as
DAV nesse contexto (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018).

Retomando o que os autores consideram a composi¢cdo do que chamam de
‘bem do paciente’ — ‘bem dltimo’, ‘bem do paciente como pessoa’, ‘melhores
interesses do paciente’ e ‘bem biomédico’ — € importante ressaltar que o ‘bem
biomédico’ € o que esta mais abaixo dessa hierarquia durante a tomada de deciséo.
Entretanto, o ‘bem biomédico’ é, por diversas vezes, compreendido pelo profissional
como representativo de todo o bem para o paciente, desconsiderando-se as outras 3
dimensdes de bem. Na visdo dos autores, existem dois prejuizos principais
consequentes desta atitude por parte do profissional: o primeiro, a postura de
‘imperativo médico’, em que a ética fica pautada apenas na execucdo correta da
técnica; o segundo, o risco de se delegar ao julgamento do médico se a qualidade
de vida resultante do tratamento proposto ou da condi¢do atual de doenca é ou nao
digna, se a vida ‘vale a pena’ ser vivida daquela forma (PELLEGRINO; THOMASMA,

2018). Sobre este ultimo, os autores alertam:

Em nenhum momento, é claro, o médico deveria julgar que a vida de um
paciente ndo vale a pena ser vivida, ou que um paciente ndo tem valor na
sociedade. E tanto moralmente quanto juridicamente inadequado medir o
valor de uma pessoa na sociedade e usar isso como base em decisdes de
tratamento (p.115).

Portanto, numa resolucdo de conflitos entre os niveis de bem, os autores
defendem o uso da hierarquizacédo de ‘bens’ do paciente como forma de auxiliar a
tomada de decisdo, seja seguindo um esquema procedural — construcdo de um
processo para a tomada de decisdo que analise proximidades ou distancias dos
desejos do paciente, quando ndo ha consenso sobre a importancia de bens e
valores — ou em um esquema metaético, em que as prioridades sédo estabelecidas

com base em critérios filosoficos de ‘bem’, de forma que preferencialmente
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confiemos na visdo do paciente sobre o que € o bem para si (PELLEGRINO;
THOMASMA, 2018).

Dessa forma, considerar os melhores interesses para paciente na tomada de
decisdo ndo necessita passar impreterivelmente pelo paternalismo ou por uma
autonomia isolada e diametralmente oposta, como bem mostram Pellegrino e
Thomasma em seu modelo de beneficéncia. E possivel e factivel ao médico adotar
condutas levando em consideracdo os valores do paciente, os seus préprios e o
contexto biomédico. No entanto, para isso, € necessario comunicacdo eficaz e,
principalmente, confianca entre os agentes dessa relagdo (PELLEGRINO;
THOMASMA, 2018).

No gue tange a questdo da visdo do paciente do que é o ‘bem’ para si, as
motivacfes do paciente na construcdo de sua DAV também foram questionadas por
alguns dos participantes do estudo, como um elemento de desconforto para sua
aplicacdo na tomada de decisdo. O questionamento quanto a influéncia de
experiéncias prévias do paciente na construcdo dos desejos e valores expressos no
documento trouxe o conflito sobre a validade deste.

De fato, a construgdo conjunta do documento nem sempre € possivel junto a
todos os médicos que assistem um determinado paciente. Ao conhecer o paciente é
que se inicia, entdo, o desafio da relacdo: o encontro de individuos com vivéncias e
valores distintos em busca de um bem comum.

Portanto, vivéncia do individuo € uUnica, sendo suas motivacdes, valores e
decisdes de vida fortemente relacionadas a sua biografia pessoal. No entanto, se
consideramos a esséncia fundamental mutavel da vivéncia do individuo, é de fato
complexo determinar se tais motivacbes permanecem as mesmas ao longo do
tempo. Vivéncias de hoje podem ser diametralmente distintas de vivéncias futuras.

Nesse contexto, afirma Torralba (2009, p. 179):

O sentido que o ser humano constréi para ilustrar seu itinerario pessoal,
para justificar seus atos e enché-los de significacdo ndo é estatico, mas
dindmico como a prépria vida. Com efeito, a pessoa é uma estrutura
pluridimensional e plurirrelacional, tremendamente vulnerdvel e mutante,
isso significa que sua identidade histérica — ndo metafisica — e seu modo de
compreender a vida ndo estd preestabelecido a priori, mas que se
desenvolve a posteriori, isto €, ao longo de seu itinerario vital.
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Dessa forma, o paciente dificilmente colocard em uma DAV desejos e valores
que nao tenham sido influenciados por uma vivéncia prévia, seja ela positiva ou
negativa. Compreender a complexidade biografica do individuo como necessaria
para a construcdo de sua visdo de mundo e de ‘bem para si’, permite ao médico
entender que as DAV ndo devem ser invalidadas pela suspeita de um ‘trauma’
psicoldgico prévio motivando a construgcdo do documento. Se o paciente sofreu uma
experiéncia negativa com os cuidados de algum ente proximo e expressa nao querer
passar por situacdo simular no futuro, isso deve ser interpretado dentro da sua
escala de valores, e ndo como algo que invalida sua decisao.

Para Pellegrino e Thomasma (2018, p. 20): “qualquer modo de decisao
clinica, pelo fato de ser clinica, deve levar em conta as particularidades e a
singularidade da experiéncia da doenca em cada ser humano”. Entretanto, é
também fundamental que essas decisdes ndo sejam encaradas como imutaveis. Se
novas vivéncias se somam ao longo da relacdo que se constréi entre médico e
paciente, decisfes por parte de ambos também podem ser influenciadas.

Assim, 0 consenso deve ser dindmico e monitorado, a fim de assegurar sua
validade. O dialogo na relacéo entre médico e paciente deve ser constante, visto que
uma decisdo previamente acordada no inicio de um determinado tratamento pode
ser modificada frente a novos fatos (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018).

Uma dificuldade que pode se apresentar nesse contexto se da justamente no
aspecto da comunicacdo por parte do médico junto ao paciente, como foi
evidenciado no estudo qualitativo de Cogo e colaboradores (2016), realizado no Rio
Grande do Sul. Neste, médicos ressaltaram questdes como ‘tempo’ para se
comunicar junto ao paciente-familia assim como a importancia de um método
adequado de apresentacdo das informacBes sobre o0s diagnosticos e
guestionamento as DAV, a fim de ndo gerar repercussdes negativas no paciente-
familia (COGO et al., 2016).

A comunicacao eficaz, portanto, pode ser a chave para a compreensdo da
escala de valores do paciente como também para trazer novos elementos que
possam modificar decisdes previamente estabelecidas por este, sem que se invalide
a participacao do paciente na tomada de deciséao.

Indo além das questdes referentes a consideracdo dos valores do paciente
para a tomada de decisdo como fontes de desconforto — ou distresse moral — para o

profissional médico, foi observado na fala de dois participantes do estudo o
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incémodo do profissional em relagdo as DAV por desconhecimento ou pouco contato
prévio com o instrumento.

Chehuen e colaboradores (2015), em seu estudo brasileiro realizado em Juiz
de Fora — MG com profissionais de saude (médicos e ndo-médicos), evidenciou que
apenas 37,89% tinham conhecimento prévio sobre o documento. Esse resultado foi
similar ao de um estudo anterior, de 2011, realizado com profissionais médicos em
Santa Catarina (PICCINI et al., 2011).

Fora do Brasil, em paises onde as DAV ja dispdem de uma regulamentacao
legal, a implementacgdo do instrumento também encontra desafios. Um estudo suigo
qualitativo publicado em 2015, com médicos, sobre uso das DAV no contexto de
cirurgia cardiaca eletiva, evidenciou que, embora os médicos considerassem o
instrumento (til para exercicio da autonomia do paciente, muitos apresentavam
dificuldade em estimular ou participar da construgdo do documento. Dentre 0s
motivos observados estavam o medo e a falta de conhecimento sobre as DAV
(GIGON; MERLANI; RICOU, 2015).

O conhecimento e familiaridade com o instrumento, por parte do profissional
médico, implica ndo somente na sua aplicabilidade para tomada de decisdo como
também pode refletir na baixa adesdo ao documento por parte dos pacientes. Como
o médico poderia ofertar algo que desconhece? Portanto, a necessidade de educar
os atuais e futuros profissionais de saude sobre as DAV, suas funcbes como
instrumento e aplicabilidades no contexto de tomada de deciséo clinica urge frente
as potenciais consequéncias do desconhecimento para o cuidado junto ao paciente.

Dentre o rol de dificuldades expressadas pelos participantes do estudo, a
situacdo de incerteza progndéstica também se mostrou um desafio na aceitacdo das
DAYV pelo profissional médico. Para Pellegrino e Thomasma (2018, p. 23), “existem
poucas coisas absolutas a beira do leito”. Portanto, a medicina € uma arte incerta e
o célculo de dano versus beneficio frequentemente ndo € algo simples para o
profissional. Os autores colocam a indicacdo médica sendo construida a partir de um
misto de fatores, que incluem: os dados objetivos do caso, as praticas médicas
vigentes e a ponderacdo do profissional médico sobre a intervencdo proposta e a
situacao do paciente.

Dessa forma, podemos dizer que a tomada de decisdo ndo é
necessariamente um processo feito apenas a partir de dados objetivos, e a situagao

de inseguranca quanto ao progndéstico do paciente na aplicacdo de uma DAV,
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ressaltada por dois participantes do estudo, é pertinente e real fonte de conflito
moral para o profissional. Nesse contexto, a aplicacdo da beneficéncia de Pellegrino
e Thomasma também traz desafios consigo. A presenca de novas tecnologias
meédicas permite ndo somente prolongar a vida humana como também induz o
médico a acreditar na mais recente técnica disponivel como aquela que respondera
aos melhores interesses do paciente e, portanto, o curso de acao indicado. Embora
essa heuristica seja interessante e algumas vezes valida no contexto médico, sua
aplicacdo na tomada de decisdo nos pacientes em situacdo de doenca incuravel
avancada, em que os melhores interesses n&do envolvem a preservacao da vida,
fragiliza-se. Surge, entdo, o desafio de caminhar entre a preservacdo da vida e
permitir o morrer, visto que, nesses casos, este pode estar de acordo com 0s
melhores interesses do paciente-familia (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018).

Um exemplo claro, demonstrado pelos autores, da dificuldade prognéstica sao
as doencas que envolvem faléncias organicas, como a insuficiéncia cardiaca ou a
Doenca Pulmonar Obstrutiva Crénica (DPOC), em que a evolucdo pode ser
imprevisivel nos momentos de descompensacdo clinica, podendo culminar tanto
com uma estabilizacdo do quadro quanto com o ébito, o que dificultaria uma decisédo
isolada do médico sobre se uma medida é restauradora ou apenas prolongadora de
sofrimento. Situacdo similar ocorre também em paciente que sofre um processo
iatrogénico decorrente de intervencdes diagnosticas, a exemplo de uma bidpsia que
leva a um quadro infeccioso, e cuja recusa de suporte terapéutico invasivo prevista
em DAV pode limitar a recuperacdo do paciente (PELLEGRINO; THOMASMA,
2018). Nesse contexto, o médico entenderia que seguir os desejos do paciente
poderia o privar da possibilidade de reagir frente & uma nova terapéutica.

Ao construir uma DAV, o individuo formula suas preferéncias baseado em
seus valores e desejos, considerando sua qualidade de vida nas atuais condi¢cfes de
saude e/ou numa situacdo futura potencial, como em doencas terminais
(PEARLMAN et al., 2005). Para conseguir fazé-lo de forma adequada, consideramos
a assertiva de Pellegrino e Thomasma (2018, p. 17): “o médico deve deixar clara as
incertezas com as quais 0 paciente precisa lutar. Isso preserva a autonomia, entao
nao é paternalista, mas beneficente”.

Otte e colaboradores (2016), em um estudo Suico qualitativo realizado em
2016 — cerca de 03 anos apos a instituicdo de legislacdo para assegurar a validade

das DAV — com 23 médicos generalistas, demonstraram que, apesar da existéncia
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do documento, este teria menos peso para decisdo do que conhecer os valores e
desejos do paciente por meio da relagcado entre ambos. Dentre as razfes para este
achado estiveram questdes relacionadas as decisdes em situacdes ainda hipotéticas
para o paciente, risco de ma interpretacdo do documento ou mesmo erros no
tratamento por parte do médico — tratando ‘para mais’ ou ‘para menos’. Para o0s
participantes, a conversa com o0 paciente sobre seus valores e desejos se mostrou
mais importante do que o préprio documento (OTTE et al., 2016).

Resultado similar foi obtido no estudo de Leder e colaboradores, na
Alemanha, em que a validade das DAV em pacientes internados em Unidades de
Terapia Intensiva (UTIs), foi questionada pelos médicos, dentre outras razdes,
devido a incerteza progndstica enfrentada nesse ambiente. Novamente, a utilizacéao
das DAV como guias sobre valores e desejos do paciente e ndo sua interpretacao
literal foi um marco do estudo (LEDER et al., 2015).

Portanto, todo individuo possui o direito de fazer parte do processo de
deliberacdo das decisGes que afetam sua vida, e para isso deve possuir informacao
adequada, ndo sO apenas sobre a natureza da doenca e seus tratamentos como
também discorrer sobre as circunstancias ndo previstas, visto que a imprevisibilidade
é inerente no cuidado assistencial (NUNES; ANJOS, 2014). Assim, uma boa relacao
médico-paciente também discorre sobre o fator ‘imprevisibilidade’, e considera a
possibilidade de mudanca de rumo, sempre que necessario.

De acordo com Nunes e Anjos (2014), uma medida que pode ser tomada
diante desta trajetéria seria rever o documento frequentemente com o paciente, a
cada intercorréncia, e ressaltar que o mesmo pode ser redigido novamente, sempre
gue se achar necessario. A atualizacdo do documento, frente a novos fatos médicos,
junto ao paciente pode ser de fato uma ferramenta para atenuar as questdes
referentes a adequacdo dos desejos do paciente frente a situacfes de incerteza
prognostica. No entanto, mesmo reconhecidamente necesséria, € uma pratica ainda
pouco realizada (OTTE et al., 2016).

A incerteza é parte da medicina, e o que é ‘bem biomédico’ hoje para um
determinado individuo pode ndo o ser amanha para si assim como dois individuos
podem ter respostas completamente distintas ao mesmo tratamento, ainda que
sofram da mesma condi¢do. Diante dessas questfes, € compreensivel a incerteza
enfrentada pelo médico quanto a adocdo do conteudo das DAV de forma literal em

situacbes de prognosticos incertos: as decisbes do paciente elencadas no
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documento sdo hipotéticas, redigidas por alguém possivelmente sem conhecimento
técnico prévio e podem facilmente ndo refletir a complexidade do quadro clinico
atual do individuo.

Em situacdes de risco na tomada de decisdo, Pellegrino e Thomasma
afirmam que a necessidade da aplicagdo da beneficéncia é proporcional a incerteza
apresentada (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018). Os autores afirmam:

Em primeiro lugar, é claro que as pessoas ndo podem processar muita
informacdo de uma sé vez. Em certo momento a sobrecarga é alcancada,
especialmente se valores importantes estdo em jogo. Nesse ponto, elas
precisam de ajuda para classificar seus préprios valores, a fim de tomar
uma decisédo satisfatoria (p.164).

No entanto, os autores reforcam que esse ‘auxilio’ ndo deve ser enviesado a
favor dos valores do médico, mas sim do paciente. Os valores do profissional
meédico, no entanto, continuam tendo importancia, visto que a forma como o médico
coloca questdes de risco-beneficio para o paciente é influenciada diretamente por
estes. Portanto, € necesséario também ao médico que reconheca seus valores e 0s
inclua junto aos do paciente na tomada de decisédo, garantindo assim uma decisao
de fato compartilhada (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018).

A comunicacdo eficaz na relagdo médico-paciente novamente se mostra
como fator chave para mitigar o distresse relacionado a tais situacfes de incerteza,
por permitir ndo somente o compartilhamento desta com o paciente como também a
atualizacdo de desejos e valores expressos no documento, visto que estes também
sdo dinamicos, como ja se discutiu anteriormente nesta sessdo. Para auxiliar o
médico na tomada de decisdo em um contexto de incerteza ou risco, a aplicacao do
modelo de beneficéncia baseada na confianca também se mostra Util, por permitir
uma analise de valores entre médico e paciente hierarquizada a favor deste, mas
gue ndo desconsidera o bem biomédico nesse contexto.

Dessa forma, o presente estudo identificou diversos fatores potencialmente
causadores de conflito moral para o médico em um contexto de adogéao das DAV na
tomada de decisdo. Um modelo que permitiria ao profissional reduzir o distresse
moral oriundo desses conflitos seria 0 modelo de beneficéncia baseada na confianca
de Pellegrino e Thomasma, conforme argumentamos ao longo dessa sessao.

No entanto, a aplicabilidade do modelo também perpassa pela questdo da

comunicacdo para a construcdo de uma verdadeira relagcdo de confianca entre
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médico e paciente, a fim de que ambos possam sentir-se seguros ndo somente para
construir o documento como também para modifica-lo a frente de novos elementos,
sejam eles biomédicos ou de valores do paciente.

Embora as DAV estejam respaldadas do ponto de vista da conformidade com
0s preceitos da Constituicdo brasileira, o desconhecimento sobre a funcéo do
instrumento e sobre as normativas que regem a questao das DAV do ponto de vista
deontologico também podem ser empecilhos para sua adogcdo no processo de
tomada de decisdo. A préoxima categoria encontrada no discurso dos participantes

denota esse aspecto e serd discutida na se¢do seguinte.

5.3 CONHECIMENTO E COMPREENSAO DAS ATUAIS DIMENSOES
DEONTOLOGICAS E JURIDICAS DAS DAV

A maioria dos patrticipantes do estudo demonstrou, em seus discursos, algum
desconhecimento sobre as dimensdes deontologicas e juridicas das DAV,
constituindo este o primeiro nucleo de sentido encontrado. Apenas dois participantes
trouxeram a normativa do 1.995/2012 do CFM de forma adequada em suas falas,
sendo o conhecimento desta classificado como o segundo nucleo de sentido.

O desconhecimento da normativa do CFM também foi um fator identificado no
estudo brasileiro de Chehuen e colaboradores (2015), em que a maioria dos
participantes desconhecia o conteudo da resolucao.

Embora autores defendam a validade das DAV frente a constituicdo brasileira
e, portanto, a lei especifica para sua validacdo ndo seria necessidade premente para
a legalidade da sua aplicacao, profissionais médicos podem apresentar inseguranca
frente a essa situacdo, refletindo o receio de processos judiciais conforme
evidenciam alguns estudos brasileiros (BUSSINGER; BARCELLOS, 2013;
CHEHUEN NETO et al., 2015; COGO et al., 2016; COGO; LUNARDI, 2018; FORTE
et al., 2012; MALTA et al., 2018; MARTINEZ; LIMA, 2016).

No entanto, a existéncia da lei ndo soluciona a questdo da deciséo
compartilhada e da aceitacdo das DAV por parte do médico, visto que mesmo nos
paises em que a lei ja é realidade, conflitos quanto a validade do documento ainda
existem. Um exemplo é o estudo qualitativo de Horn (2014), realizado com médicos
ingleses e franceses, onde a dificuldade na validacdo do conteudo pelos médicos

identificou barreiras em ambas as culturas. Para os participantes franceses, aceitar a
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suspensao de tratamentos por parte do profissional médico constituiu um importante
empecilho, visto ainda haver uma cultura de ‘medicina curativa’. J& por parte dos
participantes ingleses, a preocupacao se deu em torno da constru¢cdo do documento
e se de fato este refletia os desejos e valores do paciente (HORN, 2014).

Portanto, a construgdo de uma lei especifica em nosso pais que verse sobre a
legitimidade das DAV, ainda que nao seja necessaria para validar o documento,
pode ser mais um elemento a apoiar o profissional médico na sua aceitacao.
Entretanto, a lei ndo pode ser considerada um ponto final na discussdo sobre as
DAV, visto que ndo soluciona questdes bioéticas advindas da relacdo médico-
paciente no contexto de decisdes clinicas, como mostram os estudos em paises
onde ja ha legislacdo especifica.

No que concerne ainda a questdes juridicas, o desconhecimento ou mau
entendimento dos conceitos de eutanasia, obstinacdo e adequacdo terapéutica
podem também trazer inseguranca ao médico, que pode entender a aplicacao das
DAV como um ‘pedido’ de antecipacdo da morte. Essa percep¢ao vem ao encontro
do terceiro nucleo de sentido encontrado: dois participantes entendiam as DAV
como facilitadora para eutanasia. O receio em relagdo a compreensao inadequada
do conceito de eutanasia reside no potencial impacto negativo no processo de
comunicacdo e das praticas em saude, podendo acarretar o sofrimento de todos os
atores envolvidos no cuidado (CORRADI-PERINI; PESSINI, 2018).

O termo ortotanasia, previamente entendido como a nao realizacdo de acdes
futeis e obstinadas visando postergar a morte em um individuo cuja doenga primaria
esta em avanco e acarreta faléncia progressiva das func¢fes vitais, vem sendo
substituido pelo termo adequacdo de esforco terapéutico, este proposto pela
Sociedade Espanhola de Cuidados Paliativos (SECPAL). A adequacéo de esforgo
terapéutico seria, portanto, adaptar os tratamentos as necessidades do paciente,
retirando, ajustando ou mesmo nao instaurando medidas que nao tragam beneficio
considerando as limitagdes do progndstico (ORGANIZACION MEDICA COLEGIAL
(OMC); (SECPAL), 2015). A readequacao proposta para o termo facilita o processo
de comunicacéo entre equipe-paciente-familia por permitir melhor entendimento do
processo de suspensdo de procedimentos futeis nesses pacientes, 0 que antes
poderia ser entendido como ‘eutanasia passiva’ (CORRADI-PERINI; PESSINI, 2018;
SANCHEZ Y SANCHES; SEIDL, 2013).
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Quanto a obstinacdo terapéutica, o documento a define como um processo
em que medidas desproporcionadas, ndo indicadas ou extraordinarias s&o
realizadas a fim de ‘evitar’ a morte de um paciente em cuidados paliativos. Fatores
gue podem predispor a esse tipo de comportamento do médico incluem ambiente
curativo, dificuldades na aceitacdo do processo de morte, falta de formacdo do
profissional em relagdo a esses conceitos ou mesmo do paciente e de seus
familiares (ORGANIZACION MEDICA COLEGIAL (OMC); (SECPAL), 2015).

Para a definicdo de eutanasia, a SECPAL (2015) propde: “E a provocacéo
intencionada da morte de uma pessoa que padece de uma enfermidade avancada
ou terminal, a pedido expresso desta, e em um contexto médico” (p.5) (traducé&o
nossa). Para os autores do documento, tanto a obstinacdo terapéutica quando a
eutanasia sdo consideradas mas praticas médicas e condenaveis do ponto de vista
deontoldgico e até mesmo civil, visto que na Espanha assim como no Brasil a
eutanasia ndo é uma pratica legalizada.

Ainda, no documento, a definicdo do que € uma ‘boa pratica médica’ no fim de
vida prop6e que as medidas terapéuticas sejam realizadas de forma proporcional as
necessidades do paciente, a fim de evitar a obstinacdo, mas também o abandono,
encontrando um equilibrio que ndo penda para o ‘prolongamento’ ou para o0
‘encurtamento’ da vida; passa pelo entendimento da morte como um processo
natural desta (ORGANIZACION MEDICA COLEGIAL (OMC); (SECPAL), 2015).

Portanto, diante dos conceitos expostos, encarar a limitacdo de intervencdes
terapéuticas propostas nas DAV como eutandsia € inadequado, e reflete o
desconhecimento dos proprios profissionais sobre os conceitos bioéticos envolvidos,
principalmente no que diz respeito a adequacdo terapéutica. Entretanto, a
dificuldade de avaliar antecipadamente se determinada intervencdo pode provocar
sofrimento ou prolongar a vida € muitas das vezes desafiadora.

E importante ressaltar que Pellegrino e Thomasma compreendem, em seu
modelo de beneficéncia, que a quebra da relacdo médico-paciente pode ocorrer em
casos de discordancia moral, em que o desejo do paciente é julgado como
inadequado ou prejudicial pelo profissional médico. Nesses casos, 0 médico nédo é
obrigado a cumprir tais condutas, no entanto, o paciente também nao deve ser
abandonado a revelia — o que caracterizaria infracdo ética (PELLEGRINO;
THOMASMA, 2018).
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Nesse contexto, surge o conceito de ‘objecédo de consciéncia’, este definido
pelo CFM em sua Resolugdo n® 2.232 de 17 de julho de 2019 como: “Art. 8°
Objecéao de consciéncia € o direito do médico de se abster do atendimento diante da
recusa terapéutica do paciente, ndo realizando atos médicos que, embora permitidos
por lei, sejam contrarios aos ditames de sua consciéncia” (CONSELHO FEDERAL
DE MEDICINA, 2019). No entanto, a resolucao n° 2.232/19 é de publicagdo recente,
e estd em momento de dialogo e reconstrucao, ndo estando ainda em vigor.

Portanto, embora tenham um papel relevante na pratica médica, as
legislagBes e normativas, por si so, sao incapazes de solucionar todos os conflitos
morais que advém da pratica clinica no que concerne as DAV. Se considerarmos,
ainda, o distresse moral do profissional médico relacionado aos conflitos éticos que
se apresentam na tomada de decisdo frente as DAV, para mitiga-lo, as leis e
normativas também sé&o insuficientes.

O curso de acdo, por parte do profissional, nem sempre é claro ou livre de
guestionamentos, e a adocdo do contetudo de leis ou normativas, embora cumpra
um papel positivo, ndo é suficiente para abranger a complexidade desses temas.
Nesse sentido, a bioética, aqui considerada no modelo de beneficéncia baseada na
confianga proposto por Pellegrino e Thomasma, contribui de forma substancial para
0 processo de tomada de decisdo, na presenca de conflitos morais envolvendo as
DAV.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

As DAV séao, portanto, importantes ferramentas para auxiliar o paciente na
expressdo de seus desejos e valores de forma autdbnoma, indo a favor de uma
medicina ndo-paternalista e que valoriza a participacdo do paciente na tomada de
decisdo. No entanto, embora seu intuito primario seja auxiliar o profissional médico a
compreender os valores do paciente, conflitos morais podem surgir quando o
profissional encara situagcdes em que precisa decidir sobre acatar ou ndo o que se
encontra expresso no documento, principalmente quando a autonomia do paciente
entra em conflito com o ‘bem biomédico’ envolvido. Sendo as leis e normativas —
uma ética apenas de direitos — insuficientes frente aos diversos conflitos morais
enfrentados pelo profissional médico nesse processo, como mostra a literatura,
torna-se necessario o uso de outras ferramentas que facilitem o processo de tomada
de decisao e mitiguem um potencial processo de distresse moral.

Nesse sentido, o0 modelo de beneficéncia de Pellegrino e Thomasma propde
uma perspectiva da valoragdo de uma ética de virtudes e dos ‘bens’ em saude. Os
autores nos mostram, por meio de seu modelo, que valores e ‘bens’ em saude, de
paciente e médico, derivam da prépria vivéncia em sociedade, e reconhecé-los ao
longo da relacdo permite que a tomada de decisdo seja de fato compartilhada entre
ambos. Dessa forma, a beneficéncia baseada na confianca € a busca do equilibrio
entre bens e direitos de todos os atores envolvidos no cuidado. E também a busca
pelos melhores interesses do paciente e, para isso, exige um profissional médico
virtuoso, que tenha como objetivo de cuidado ndo apenas o ‘bem biomédico’, mas a
restauracdo da autonomia do paciente, ou na impossibilidade desta, a consideracao
do individuo como pessoa humana durante o processo de tomada de deciséo.

No presente trabalho, foi proposto correlacionar os conflitos morais encontrados
no acolhimento das DAV para tomada de decisdo com a presenca de distresse
moral, e argumentar sobre como a beneficéncia baseada na confianca de Pellegrino
e Thomasma poderia ser uma ferramenta util para minimizar os possiveis distresse
relacionados ao processo. Diante do discutido ao longo desta dissertacdo, a
definicdo de beneficéncia proposta pelos autores e sua aplicagdo nos mais diversos
contextos clinicos para tomada de decisdo se mostrou também factivel no que se
refere aos conflitos trazidos pelas DAV, conflitos estes que trouxeram desconforto de
origem moral identificado ao longo das entrevistas. Portanto, o modelo de
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beneficéncia baseada na confianca se mostrou de grande utilidade para abordagem
das questbes desafiadoras do ponto de vista moral levantadas por uma DAV e,
como consequéncia, auxiliar no enfrentamento do distresse moral.

No entanto, aplicar a beneficéncia baseada na confianca exige do profissional
um elemento fundamental: a comunicagdo eficaz. Nao € possivel tomar decises
beneficentes, ou mesmo considerar a autonomia do paciente em uma relagdo em
gue a comunicacdo nao se da de forma eficaz entre os atores do cuidado —
profissionais de saude, paciente e familia. Comunicacao esta que dispde de técnicas
e requer programacao, porém sem uma férmula Unica: ela deve ser individualizada
conforme o contexto e seus interlocutores.

Portanto, a aplicacdo do modelo requer a educacéo do profissional de saude,
seja do ponto de vista da comunicacdo em saude como também de um ensino sobre
valores, a fim de que o médico consiga identificar os seus proprios e também auxiliar
0 paciente nessa busca destes durante a relacdo, visto que, para uma real deciséo
compartilhada, os valores de ambos devem ser mutuamente reconhecidos e
respeitados — ou seja, uma educacdo para a bioética. Assim, o equilibrio proposto
pela beneficéncia de Pellegrino e Thomasma consegue ser atingido, pois da mesma
forma que a dignidade do paciente como pessoa humana perpassa pela sua
liberdade de escolha, o saber do profissional de saude também tem a contribuir para
os melhores interesses do paciente, tendo em vista as limitacbes da autonomia
trazidas pela doenca e a incerteza que permeia a medicina.

Outro aspecto relevante encontrado neste trabalho foi a necessidade de
educar os profissionais médicos ndo somente sobre a constru¢cdo das DAV e suas
implicacbes como documento como também sobre o0s conceitos envolvidos na
proposicdo de uma morte digna ao paciente, como adequacao terapéutica,
obstinacao terapéutica e eutanasia, a fim de evitar estranheza do profissional quanto
ao seu uso e maior familiaridade ao lidar ou mesmo propor o documento aos seus
pacientes. Quanto mais precocemente se planejam os cuidados em saude, mais
oportunidade o paciente tera de receber informagbes e assegurar o respeito as
decisbes que tomara a partir destas assim como os permite perceber as dificuldades
em articular seus valores e desejos junto ao meédico. Este, por sua vez, terd maiores
chances de instruir seu paciente acerca da abrangéncia das medidas propostas ou
recusadas bem como a entender que as DAV sdo também uma expressdo de

valores e desejos, mais do que de ‘ordens’ ou ‘recusas’.
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O presente estudo também apresenta limitacdes. Por ser um estudo realizado
em um Unico hospital em Curitiba, junto a uma amostra limitada de participantes,
nao podemos extrapolar os resultados encontrados como sendo o pensamento do
profissional médico brasileiro. No entanto, entendendo que a pesquisa qualitativa
tem por finalidade explorar o fen6meno, este estudo pode servir como um olhar
inicial sobre o assunto do distresse moral relacionado a aceitacdo das DAV pelo
profissional médico, permitindo que o assunto seja abordado no futuro sob outros
olhares e metodologias.

Falar sobre tomada de decisdo em contextos de sofrimento e de fim de vida
ndo € tarefa simples. Enfrentar a vulnerabilidade do outro pode nos lembrar de que
todos somos seres humanos frageis diante da propria existéncia. Portanto, ao falar
sobre a morte e suas limitagdes, e sobre decisdes a serem tomadas nesse contexto,
o médico enfrenta também sua prépria finitude. No entanto, somos finitos, o ‘nédo-
dialogo’ apenas nos atrasa em relacdo ao cuidado do outro. Quanto antes
encararmos os desafios que o cuidar imp&e em todos 0s seus aspectos, ‘armados’
da bioética e da boa comunicacdo, mais preservaremos a dignidade do paciente e
seus familiares e menor serd o sofrimento do profissional quanto a sua funcao,

sendo primaria, na medicina: a tomada de decisao.



62

REFERENCIAS

ALVES, C. A.; FERNANDES, M. S.; GOLDIM, J. R. Diretivas antecipadas de
vontade: um novo desafio para a relacdo médico- paciente Advance directives: a
new challenge to the doctor-patient relationship. Rev HCPA, v. 32, n. 3, p. 358-362,
2012.

ARAUJO, M. M. T. DE; SILVA, M. J. P. DA. Estratégias de comunicacéo utilizadas
por profissionais de salude na atengcdo a pacientes sob cuidados paliativos. Revista
da Escola de Enfermagem da USP, v. 46, n. 3, p. 626-632, jun. 2012.

BARDIN, L. Analise de Contelido. 6° ed. Sdo Paulo: Edigbes 70, 2011.

BARLEM, E. L. D. et al. Vivéncia do sofrimento moral na enfermagem: percepcao da
enfermeira. Revista da Escola de Enfermagem da USP, v. 46, n. 3, p. 681-688,
2012.

BARLEM, E. L. D. et al. Psycometric characteristics of the Moral Distress Scale in
Brazilian nursing professionals. Texto & Contexto - Enfermagem, v. 23, n. 3, p.
563-572, set. 2014.

BEAUCHAMP, T. L.; CHILDRESS, J. F. Principios de etica biomedica. 3. ed. Sao
Paulo: Edi¢des Loyola, 2002.

BEERS, E.; LEE NILSEN, M.; JOHNSON, J. T. The Role of Patients: Shared
Decision-Making. Otolaryngologic Clinics of North America, v. 50, n. 4, p. 689—
708, 2017.

BERGSMA, J.; THOMASMA, D. C. Autonomy and Ethical Modes of the Doctor-
Patient Relationship. In: Autonomy and Clinical Medicine. Dordrecht: Springer
Netherlands, 2000. v. 2p. 121-141.

BUSSINGER, E. C. DE A.; BARCELLOS, I. A. O direito de viver a prépria morte e
sua constitucionalidade. Ciéncia & Saude Coletiva, v. 18, n. 9, p. 2691-2698, 2013.
CAMPBELL, S. M.; ULRICH, C. M.; GRADY, C. A Broader Understanding of Moral
Distress. American Journal of Bioethics, v. 16, n. 12, p. 2-9, 2016.

CHEHUEN NETO, J. A. et al. Testamento vital: o que pensam profissionais de
saude? Revista Bioética, v. 23, n. 3, p. 572-582, dez. 2015.

COGO, S. B. et al. Desafios da implementacao das diretivas antecipadas de vontade
a pratica hospitalar. Revista Brasileira de Enfermagem, v. 69, n. 6, p. 1031-1038,
dez. 2016.

COGO, S. B.; LUNARDI, V. L. DIRETIVAS ANTECIPADAS: UMA ANALISE



63

DOCUMENTAL NO CONTEXTO MUNDIAL. Texto & Contexto - Enfermagem, v.
27,n. 3, 6 ago. 2018.

CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. Resolucdo CFM n° 2.013/2013D.O.U.,
2012.

CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. RESOLU(;AO N° 2.232. Disponivel em:
<http://www.in.gov.br/en/web/dou/-/resolucao-n-2.232-de-17-de-julho-de-2019-
216318370>. Acesso em: 1 out. 2019.

CORLEY, M. C. et al. Development and evaluation of a moral distress scale. Journal
of Advanced Nursing, v. 33, n. 2, p. 250-256, 2001.

CORRADI-PERINI, C.; PESSINI, L. Prélogo. In: Bioética, humanizacao e fim de
vida: novos olhares. [s.l: s.n.]. p. 13-20.

COUCEIRO VIDAL, A. Las directivas anticipadas en Espafia: contenido, limites y
aplicaciones clinicas. Revista de Calidad Asistencial, v. 22, n. 4, p. 213-222, jul.
2007.

DADALTO, L. Distor¢cdes acerca do testamento vital no Brasil (ou o porqué é
necessario falar sobre uma declaracdo prévia de vontade do paciente terminal).
Revista de Bioética y Derecho, n. 28, p. 61-71, maio 2013.

DADALTO, L.; TUPINAMBAS, U.; GRECO, D. B. Diretivas antecipadas de vontade:
um modelo brasileiro. Rev. bioét. (Impr.), v. 21, n. 3, p. 463-76, 2013.

DI PAOLO, M. et al. A review and analysis of new ltalian law 219/2017: “Provisions
for informed consent and advance directives treatment”. BMC Medical Ethics, v. 20,
n. 1, p. 1-7, 2019.

ENGELHARDT, H. T. J. Fundamentos de Bioética. Sdo Paulo: Edicbes Loyola,
1998.

EPSTEIN, E. G. et al. Enhancing Understanding of Moral Distress: The Measure of
Moral Distress for Health Care Professionals. AJOB Empirical Bioethics, v. 10, n.
2, p. 113-124, 3 abr. 2019.

FORTE, D. N. et al. Association between education in EOL care and variability in
EOL practice: a survey of ICU physicians. Intensive Care Medicine, v. 38, n. 3, p.
404-412, 6 mar. 2012.

FOURIE, C. Moral distress and moral conflict in clinical ethics. Bioethics, v. 29, n. 2,
p. 91-97, 2015.

FOURIE, C. Who Is Experiencing What Kind of Moral Distress? Distinctions for
Moving from a Narrow to a Broad Definition of Moral Distress. AMA Journal of



64

Ethics, v. 20, n. 8, p. E787-792, 1 ago. 2018.

GIGON, F.; MERLANI, P.; RICOU, B. Swiss physicians’ perspectives on advance
directives in elective cardiovascular surgery. Minerva anestesiologica, v. 81, n. 10,
p. 1061-1069, 2015.

HAMRIC, A. B.; BORCHERS, C. T.; EPSTEIN, E. G. Development and Testing of an
Instrument to Measure Moral Distress in Healthcare Professionals. AJOB Primary
Research, v. 3, n. 2, p. 1-9, abr. 2012.

HORN, R. “l don't need my patients” opinion to withdraw treatment": Patient
preferences at the end-of-life and physician attitudes towards advance directives in
England and France”. Medicine, Health Care and Philosophy, v. 17, n. 3, p. 425—
435, 2014.

HTUT, Y.; SHAHRUL, K.; POI, P. The Views of Older Malaysians on Advanced
Directive and Advanced Care Planning: A Qualitative Study. Asia Pacific Journal of
Public Health, v. 19, n. 3, p. 58-66, 2007.

INGE, W. R. Truth and falsehood in religion: six lectures delivered at
Cambridge to undergraduates in the Lent term. London: E.P. Dutton and
company, 1907.

JAMETON, A. A Reflection on Moral Distress in Nursing Together With a Current
Application of the Concept. Journal of Bioethical Inquiry, v. 10, n. 3, p. 297-308,
20 out. 2013.

JAMETON, A. What Moral Distress in Nursing History Could Suggest about the
Future of Health Care. The AMA Journal of Ethic, v. 19, n. 6, p. 617-628, 1 jun.
2017.

KOVACS, M. J. A caminho da morte com dignidade no século XXI. Rev. bioét.
(Impr.), v. 22, n. 1, p. 94-104, 2014.

LAMIANI, G. et al. Measuring Moral Distress Among Critical Care Clinicians. Critical
Care Medicine, v. 45, n. 3, p. 430-437, mar. 2017.

LEDER, N. et al. The Validity of Advance Directives in Acute Situations. Deutsches
Aerzteblatt Online, 2015.

MALTA, D. C. et al. O SUS e a Politica Nacional de Promocédo da Saude:
perspectiva resultados, avancos e desafios em tempos de crise. Ciéncia & Saude
Coletiva, v. 23, n. 6, p. 1799-1809, jun. 2018.

MARTINEZ, S.; LIMA, A. O Testamento Vital e a Relagdo Médico-Paciente na
perspectiva da Autonomia Privada e da Dignidade da Pessoa Humana. Revista de



65

Bioéticay Derecho, v. 37, p. 103-120, 2016.

MCCARTHY, J.; DEADY, R. Moral distress reconsidered. Nursing Ethics, v. 15, n.
2, p. 254-262, 2008.

MINISTERIO DE SANIDAD Y CONSUMO. Real decreto n°124/2007Espanha, 2007.
NORA, C. R. D.; ZOBOLI, E. L. C. P.; VIEIRA, M. M. Deliberacéo ética em saude:
revisdo integrativa da literatura. Revista Bioética, v. 23, n. 1, p. 114-123, abr. 2015.
NUNES, M. I.; ANJOS, M. F. DOS. Diretivas antecipadas de vontade: beneficios,
obstaculos e limites. Revista Bioética, v. 22, n. 2, p. 241-251, ago. 2014.
ORGANIZACION MEDICA COLEGIAL (OMC); (SECPAL), S. E. DE C. P. Atencién
Médica al final de la vida: conceptos y definiciones, 2015.

OTTE, I. C. et al. The utility of standardized advance directives: the general
practitioners’ perspective. Medicine, Health Care and Philosophy, v. 19, n. 2, p.
199-206, 2016.

PEARLMAN, R. A. et al. Improvements in advance care planning in the Veterans
Affairs System: Results of a multifaceted intervention. Archives of Internal
Medicine, v. 165, n. 6, p. 667—674, 2005.

PELLEGRINO, E. D.; THOMASMA, D. C. Para o bem do paciente: a restauracao
da beneficéncia nos cuidados da saude. Sao Paulo: Edi¢cdes Loyola, 2018.
PEREZ, M. D. V; MACCHI, M. J.; AGRANATTI, A. F. Advance directives in the
context of end-of-life palliative care. Current Opinion in Supportive and Palliative
Care, v.7,n. 4, p. 406410, 2013.

PICCINI, C. F. et al. Testamento Vital na perspectiva de médicos, advogados e
estudantes. Revista BIOETHIKOS, v. 5, n. 4, p. 384-391, 2011.

RAMOS, A. M. et al. Cross-cultural adaptation and validation of the Moral Distress
Scale-Revised for nurses. Revista Brasileira de Enfermagem, v. 70, n. 5, p. 1011-
1017, out. 2017a.

RAMOS, F. R. S. et al. Conceptual Framework for the Study of Moral Distress in
Nurses. Texto & Contexto - Enfermagem, v. 25, n. 2, p. 1-10, 2016.

RAMOS, F. R. S. et al. CONSTRUCAO DA ESCALA BRASILEIRA DE DISTRESSE
MORAL EM ENFERMEIROS - UM ESTUDO METODOLOGICO. Texto & Contexto
- Enfermagem, v. 26, n. 4, p. e0990017—e0990017, 21 nov. 2017b.

SANCHES, M. A.; MANNES, M.; CUNHA, T. R. DA. Vulnerabilidade moral: leitura
das exclusbes no contexto da bioética TT - Vulnerabilidad moral: lectura de las

exclusiones en el contexto de la bioética TT - Moral vulnerability: a view of



66

exclusions in the context of bioethics. Revista Bioética, v. 26, n. 1, p. 39-46, 2018.
SANCHEZ Y SANCHES, K. M.; SEIDL, E. M. F. Ortotanasia: Uma deciséo frente a
terminalidade. Interface: Communication, Health, Education, v. 17, n. 44, p. 23—
34, 2013.

SAVEL, R. H.; MUNRO, C. L. Moral Distress, Moral Courage. American Journal of
Critical Care, v. 24, n. 4, p. 276-278, 1 jul. 2015.

SILVA, M. J. P. Comunicacdo tem remédio - A comunicacdo nas relacdes
interpessoais em saude. 4° ed. Sdo Paulo: Edigbes Loyola, 2006.

SILVA, M. J. P. DA. O papel da comunica¢do na humanizacdo da atencéo a saude.
Revista Bioética, v. 10, n. 2, p. 73-88, 2009.

SILVA, M. J. P. DA. Comunicacao de Mas Noticias. Mundo da Saude, v. 36, n. 1, p.
49-53, 2012.

TONELLI, M. R.; SULLIVAN, M. D. Person-centred shared decision making. Journal
of Evaluation in Clinical Practice, n. August, p. jep.13260, 12 ago. 2019.
TORRALBA, R. F. Antropologia do cuidar. Sdo Paulo: Editora Vozes, 2009.
WIESING, U. et al. A new law on advance directives in Germany. Journal of
Medical Ethics, v. 36, n. 12, p. 779-783, 2010.

WOOSTER, M. et al. End-of-Life Decision-Making for Patients With Geriatric Trauma
Cared for in a Trauma Intensive Care Unit. American Journal of Hospice and
Palliative Medicine, 2018.

X Congresso Brasileiro de Bioética e Il Congresso Brasileiro de Bioética
Clinica. Disponivel em: <http://bioetica.org.br/?siteAcao=Destaques&id=197>.
Acesso em: 14 out. 2019.

YADAYV, K. N. et al. Approximately One In Three US Adults Completes Any Type Of
Advance Directive For End-Of-Life Care. Health Affairs, v. 36, n. 7, p. 1244-1251,
jul. 2017.



67

APENDICE A ROTEIRO DE ENTREVISTA

Parte |
Caddigo: entrevistado MX
Sexo:
ldade:
Ano de Formatura:
Titulo de especialista:

Setor de Atuacao no hospital

Parte Il

1. Apresentacdo de caso clinico (entrega de cépia do documento ao
entrevistado):

a. Como o (a) Sr(a) se posicionaria como médico(a) deste paciente numa
situacdo de emergéncia?

b. Como o (a) Sr(a) se sente frente a essa Diretiva Antecipada de Vontade do
paciente?

c. O que o (a) Sr (a) sabe sobre os aspectos legais referentes as Diretivas
Antecipadas de Vontade?

2. O Sr(a). ja passou por dilema ético similar ao caso apresentado? Caso
positivo, qual foi o desfecho? Alguma vez algum paciente ja te apresentou uma

Diretivas Antecipadas de Vontade ou questionou a respeito?
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APENDICE B ANALISE DE CONTEUDO

Categoria 1 — Reconhecimento das DAV como instrumento de exercicio da
autonomia do paciente
NS 1.1 — Autonomia solidaria, considerando decisdo compartilhada (M2, M3, M4,
M7)

Unidades de Registro:

M2: “(...) acho gue o0 mais importante, tanto um quanto outro, foi a

participacdo da familia junto da decisdo, porque ndo acho que é uma decisdo

minha nem deles, é uma decisdo em conjunto, vocé ndo pode jogar essa

reponsabilidade s6 para a familia, vocé ndo pode decidir isso sozinho.”

M3: “(...) acho que ele tem que participar da decisdo em conjunto com o0 que
esta acontecendo ali no momento.”; “(...) respeitaria totalmente a deciséo dele
e chamaria ele para participar do que fosse instituido ali de plano diagndstico
e terapéutico.”

M4: “(...) a minha primeira conduta seria respeitar a vontade dele, eu acho
gue eu ia fazer medidas menos invasivas, se fosse cabivel, sabe, evitar ao
maximo de fazer o que ele expressamente colocou tanto no papel quanto me
verbalizou, entdo nao intubaria, ndo colocaria em ambiente de UTI, pelo
menos em um primeiro momento, salvo se fosse uma decisdo compartilhada
com ele e seguiria com cuidado conforme a vontade dele.”

M7: “(...) uma certa tranquilidade de que o paciente ndo quer que sejam feitas
medidas de suporte avancado, com risco de se sobreviver ficar com sequelas

maiores, entdo isso de certa forma até facilita.”

NS 1.2 — Autonomia como principio “prima facie” (M8)
M8: “Se ele entrasse em insuficiéncia respiratoria, eu nado intubaria e, que
mais que ele fala aqui [lendo a diretiva] ‘prolongado através de aparelhos’, e
nao intubaria, mas essa questdo aqui, ‘quero partir consciente’ talvez nao
faria alguma coisa ai pra fazer uma sedacdo pra ele, sabe, ndo sei,
entenderia assim. Como ele fala ‘quero partir consciente para o outro lado da

vida’, eu acho que fazer alguma coisa pra rebaixar o nivel de consciéncia,
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provocar isso, talvez eu néo faria, mas ndo intubaria também.”; “A gente tem

que se colocar no lugar da pessoa, né.”

Categoria 2 — DAV como elemento de conflito moral

NS 2.1 — Incerteza sobre a validade da DAV considerando os valores e as

motivacdes do paciente na confeccdo do documento (M1, M5, M6, M7, M8)
M1: “Isso faz pensar que esta pessoa tem alguma coisa no passado dela que
motivou a fazer isso, t4, eu gostaria de saber o que que é.”; “E obvio que se
eu pegasse um paciente nessa situagdo aqui, numa enfermaria, numa
situagcdo nao de emergéncia, em que eu pudesse conversar com o paciente, e
entender os motivos (...)"
M5: “(...) eu acho que depende de quem ¢é esse paciente, de que
funcionalidade ele tem, de qual é a histéria dele de saude, histéria de vida
antes daquele momento de emergéncia.”
M6: “(...) talvez até na mente dele ndo esteja esclarecido ou até esteja
enviesado por questdes que ele vivenciou, da experiéncia dele de vida, de
pessoas que faleceram do coracdo ou que tiveram sequelas de
intervengbes e que ele presenciou e conviveu com essas situacdes, e iSso
impactou talvez negativamente nele, na experiéncia dele, mudando a visao
gue ele tem inclusive no beneficio de determinados recursos que ele poderia

fazer uso, e ser beneficiado.”; “ (...) talvez seja muito reducionista tentar
entender o0 que passa na cabeca do paciente, seu conjunto de valores, e tudo
mais, num texto tdo pequeno e tao direto.”

M7: “(...) é, talvez na época [1994] a percepcao que se tivesse desse tipo de

intervencao fosse outra.”

M8: “Ele assinou em 94, a gente ta em qual ano, agora? 2019?”; “E que eu
acho que as pessoas ao longo da vida elas podem mudar de ideia. Entéo,
assim, as vezes...me faz pensar que talvez, ao longo do tempo, talvez ele

tivesse mudado de ideia, tivesse mudado de percepgao (...)"

NS 2.2 — O pouco contato prévio com as DAV trazendo desconforto para o

profissional médico
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M1: “E, eu me sinto ndo a vontade com isso, porque ndo é um documento
comum de vocé ver no dia-a-dia, alids, € um documento extremamente
incomum, em 28 anos de profissdo e eu nunca tinha visto um documento
desse, essa € a primeira vez que eu vejo (...)"

M2: “(...) ndo é o habitual a gente ver esse tipo de coisa, entdo as vezes a
gente até ndo esta acostumado, pode ser até que assuste um pouco, ou que

vocé se sinta um pouco encabulado em relagao a isso(...)"

NS 2.3 — Postura paternalista na tomada de decisao

M5: “(...) desperta o sentimento de inseguranca, assim, acho interessante
partir do paciente de iniciativa, mas desperta uma certa inseguranga, porque é
uma pessoa leiga falando de coisas técnicas (...)"; “O paciente tinha feito a
diretiva antecipada muito tempo, muito tempo antes daquele internamento,
muitos anos antes daquele internamento, mas que nao teve conflitos, casou
com a situacdo ali, porgue coincidentemente era um paciente que naquela
época realmente ndo tinha indicacBes, ndo tinha indicacdo de medidas
invasivas, mas se fosse um internamento anos antes, préximo daquela
diretiva, eu n&o sei como eu agiria (...)"

M6: “talvez durante a sua permanéncia de internamento eu vou tentar
conversar com ele mais sobre essa diretiva, me aprofundar mais, tentar ver se
realmente é uma diretiva que me, se o paciente entrou lucido, conversando,
mostrando a diretiva, talvez a gente precise, digamos, entrar mais nessa
diretiva, ou trazer a equipe da psicologia, ou trazer a equipe multidisciplinar
pra conversar com ele, para tentar reabordar o que é a funcdo desse
documento de fato (...)"; “Me deixa instigado a entrar nessa diretiva e
trabalhar a percepc¢éo do paciente do que ela vai representar pra ele e no que
ela poderia inclusive ser mudada, conforme ele entenda outros conceitos (...)";
“(...) muitas familias querem uma coisa e a gente, a gente como profissional
talvez tenha uma visdo mais apurada do que aquela coisa vai trazer”; (...)

Muitas dessas decisfes, hum momento de compartilhar, muitas vezes vocé

tem que entregar algo até que vocé figue um pouco desconfortavel mas as

vezes vocé tem que entregar algo, e muitas vezes vocé também conseqgue

trazer o paciente e a familia pra aquela visdo e vocé acaba trazendo eles pro

que é justo (...)"
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NS 2.4 — Inseguranca na aplicacdo da DAV em progndsticos incertos
M5: “(...) € o documento por si s6 me influenciaria na hora da emergéncia, se
essa seria a (nica coisa que ia contar. E que teria que ver o contexto da
situacao ali né, se ele tem uma condi¢do de emergéncia ali reversivel, o que

gue ha de ser tratado ali naguele momento (...)"

M7: “(...) o grande problema é que nem sempre a gente tem certeza da
reversibilidade do quadro do paciente. Entdo as vezes uma condi¢do que
poderia ser revertida eu vou deixar de tentar reverter por causa de uma
diretiva que muitas vezes ela pode induzir a gente a um erro.”; “Mas sempre
uma coisa que me incomoda é essa duvida, o quanto aquilo que esta escrito
la € o que esta acontecendo na pratica com o paciente na tua frente, e as
vezes vocé pode deixar de fazer alguma coisa que deveria ter feito. E um
dilema ético que ndo tem solucéo.”; “Quando ndo ha um conflito entre o que
esta escrito e as condi¢des do paciente, facilita, mas quando eventualmente
houver um conflito entre o que esté escrito e a perspectiva do progndstico eu

acho que eu teria dificuldade de lidar com a situacéo (...)”

Categoria 3 — Conhecimento e compreensdo das atuais dimensdes deontoldgicas e
juridicas da DAV

NS 3.1 — Desconhecimento de ambas as dimensdes
M1: “(...) muito pouco, na verdade nada. (...)”
M2: “N&o sei te dizer muita coisa ndo. E, isso aqui, do ponto de vista legal,
ndo tenha muita forca legal se eventualmente a familia quiser posteriormente
entrar com processo porque a gente limitou suporte, mas isso teria que ser
registrado em prontuario, com consenso da familia; legalmente te dizer se eu
estaria fazendo alguma pena em relacdo a isso, ou sujeito a processo, nao sei
te dizer.”
M4: “(...) mesmo que isso esteja no papel, a validade legal ndo € bem

estabelecida por um documento, isso € uma coisa que tem que ser
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conversada principalmente com o doente e com os familiares, para ver se
eles concordam com essa abordagem.”

M5: “(...) realmente ndo, ndo tenho conhecimento sobre os aspectos legais,
eu creio que eles sejam assim, que tenham valor legal as diretivas
antecipadas, creio que tenha valor legal, mas né&o sei (...)”

M6: “(...) pelo meu entendimento, no Brasil o CFM tem provocado os médicos
a comecarem a instigar os doentes, isso tem sido um movimento nos ultimos
anos, até tem la um site do CFM (...)”

M8: “(...) atualmente, ndo sei muita coisa.”

NS 3.2 — Conhecimento da normativa do CFM

M3: “(...) isso o CRM tem uma normativa, uma resolucdo, que coloca a
decisdo por cuidados paliativos e da familia sempre pra levar em
consideracdo mesmo a vontade do paciente, e tem até determinacdo de
instancias superiores, da justica também, que a gente tem que seguir de
acordo com o que for planejado ja antecipadamente pelo doente, ele tem todo
o direito de decidir sobre o tratamento que vai ser seguido.”

M7: “(...) eu sei que existe uma normativa do CFM que, que valida isso, e se 0
paciente fizer isso, estando plenamente consciente dos seus atos, deve ser

respeitado.”

NS 3.3 — Entendimento da DAV como facilitador para eutanasia

M2: “(...) as vezes vocé fica meio receoso em relacdo a isso, em relacdo ao
documento que ele te entregou ja pedindo limitacdo de suporte e pedindo pra
facilitar a passagem dele ou alguma coisa assim.”

M6: “(...) mas a gente deve sempre estar preocupado em néo oferecer para o
paciente muitas vezes um suicidio velado, assistido, que pode estar por tras

de um documento desse (...)"
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ANEXO A TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado(a) como voluntario(a) a participar do estudo
Deliberacdo e tomada de decisdo por médicos frente a diretiva antecipada de
vontade, que tem como objetivo analisar e discutir os conflitos sobre este tema em
meios éticos e cientificos. Acreditamos que esta pesquisa seja importante devido

significativa divergéncia de opinides ainda hoje presentes.

PARTICIPACAO NO ESTUDO

A sua participacdo no referido estudo serd participar de uma entrevista
presencial que sera gravada através de um aparelho gravador Sony ICD PX240. A
entrevista tera duracdo aproximada de 20 minutos, sera composta por duas secoes,
a primeira delas é composta por 5 perguntas que dizem respeito a sua formacgéao
profissional e dados pessoais, a segunda secdo serd composta de 5 perguntas
abertas sobre aspectos éticos de sua pratica profissional, 3 dessas perguntas traz a
discusséo e interpretacdo de uma diretiva antecipada de vontade.

RISCOS E BENEFICIOS

Através deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido vocé esta sendo
alertado de que, ndo havera exposicdo a risco fisico, todavia podera haver
desconforto por se tratar de uma entrevista. Para participar, sera necessario um
tempo aproximado de 20 minutos (que envolve a explicacdo da pesquisa, assinatura
do TCLE, e a entrevista propriamente dita com roteiro semiestruturado). Caso vocé
sinta qualquer constrangimento ao responder alguma das perguntas da entrevista,
vocé estara livre para ndo responder ou solicitar a retirada de seu consentimento em
participar da pesquisa.

Sua participacdo neste projeto trard beneficios indiretos, visto propiciar

fortalecimento da literatura sobre o tema. Sera realizado esclarecimento de duvidas
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sobre a entrevista, seja no momento desta ou posteriormente, através de e-mail que

sera disponibilizado.

SIGILO E PRIVACIDADE

NOs pesquisadores garantiremos a vocé que sua privacidade sera respeitada,
ou seja, seu nome ou qualquer outro dado ou elemento que possa, de qualquer
forma, Ihe identificar, sera mantido em sigilo. NOs pesquisadores nos
responsabilizaremos pela guarda e confidencialidade dos dados, bem como a nao
exposicao dos dados de pesquisa.

AUTONOMIA

N6s |he asseguramos assisténcia durante toda pesquisa, bem como
garantiremos seu livre acesso a todas as informacdes e esclarecimentos adicionais
sobre o estudo e suas consequéncias, enfim, tudo o que vocé queira saber antes,
durante e depois de sua participacdo. Também informamos que vocé pode se
recusar a participar do estudo, ou retirar seu consentimento a qualquer momento,
sem precisar justificar, e de, por desejar sair da pesquisa, nao sofrer4 qualquer

prejuizo.

RESSARCIMENTO E INDENIZACAO

Caso tenha qualquer despesa decorrente da participacdo nesta pesquisa, tais
como transporte, alimentacdo entre outros, havera ressarcimento dos valores gastos
na forma de dinheiro.

De igual maneira, caso ocorra algum dano decorrente de sua participagdo no

estudo, vocé sera devidamente indenizado, conforme determina a lei.
CONTATO
Os pesquisadores envolvidos com o referido projeto estdo listados na

sequéncia juntamente com seus contatos telefénicos: Emilly Sayuri Nenoki
(41)99511-6280, Jaqueline Doring Rodrigues (41) 99175-6296, Liliane Mayumi
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Swiech (41) 99256-6596, Uiara Raiana Vargas de Castro Oliveira Ribeiro (41)
98776-5555 e com eles vocé podera manter contato pelos telefones

disponibilizados.

O Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEP) é composto por
um grupo de pessoas que estdo trabalhando para garantir que seus direitos como
participante de pesquisa sejam respeitados. Ele tem a obrigacdo de avaliar se a
pesquisa foi planejada e se esta sendo executada de forma ética. Se vocé achar que
a pesquisa ndo esta sendo realizada da forma como vocé imaginou ou que esta
sendo prejudicado de alguma forma, vocé pode entrar em contato com o Comité de
Etica em Pesquisa da PUCPR (CEP) pelo telefone (41) 3271-2103 entre segunda e
sexta-feira das 08h00 as 17h30 ou pelo e-mail nep@pucpr.br.

DECLARACAO

Declaro que li e entendi todas as informacfes presentes neste Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e tive a oportunidade de discutir as informacoes
deste termo. Todas as minhas perguntas foram respondidas e eu estou satisfeito
com as respostas. Entendo que receberei uma via assinada e datada deste
documento e que outra via assinada e datada sera arquivada nos pelo pesquisador

responsavel do estudo.

Enfim, tendo sido orientado quanto ao teor de todo o aqui mencionado e
compreendido a natureza e o objetivo do ja referido estudo, manifesto meu livre
consentimento em patrticipar, estando totalmente ciente de que ndo ha nenhum valor

econOmico, a receber ou a pagar, por minha participagéao.

Dados do participante da pesquisa
Nome:
Telefone:

e-mail;

Curitiba, de de
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Assinatura do participante da pesquisa Assinatura do Pesquisador

USO DE AUDIO

Autorizo o uso do audio referente a minha entrevista para fins da pesquisa,
sendo seu uso restrito a transcricdo pelos pesquisadores para anélise minuciosa do
conteldo de nossa conversa. Apos a realizacdo da transcricdo o audio devera ser
deletado do aparelho gravador Sony ICD PX240 e em momento algum meu audio

devera ser exposto para aqueles que ndo sejam os pesquisadores acima listados.

Assinatura do participante da pesquisa Assinatura do Pesquisador
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ANEXO B DIRETIVA ANTECIPADA DE VONTADE UTILIZADA PARA A

ENTREVISTA

A0S MEDISOS JUE ME ALSNDERIM

33 caso de PROBLZMAS CAKDIACOS GRAVSS em meu corpo,
NX0 QUEXO PONTZ D& SAFENA NEM TRANSPLANIZ D3 C0nAgAQ.

Tambam NXO QUSAO TER MINHA VIDA F{SICA PROLONGADA

e .

ARLIFICIALMEN
Juero partir conscisntes para o outro lado da vida.

Sstou conscients do que estou padindo.

{8 ATRAVSS DO USO Di APARZLHOS.

Minha ssposa asta de pleno acordo com o que ora ascravo.

RESPIILSM MINHA VONTADE, assia como gostariam que
respaitassea a sus,

Agrade;o a coapresnsdo.

3
UCELLI GomBo
Curliiba - PR.

TARELIONAT

6."
MAL
Mal. Decdora 40 .
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