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@ Resumo

@ Key words

Fechas

A avaliagao clinica em cuidados paliativos, de pacientes com doengas croni-
cas avancgadas, se caracteriza pela abordagem multidisciplinar com o objetivo
de instituir um planejamento de cuidados proporcional ao estagio de doencga
incuravel. Desta forma, estabelece-se 0 uso racional de recursos tecnoldgicos,
alocagao adequada do paciente e tratamento clinico que promova controle
sistematico de sintomas, qualidade de vida e dignidade no final de vida. Ade-
mais, faz-se necessario um processo deliberativo complexo entre profissional
de saude e o bindmio paciente-familia no sentido de compartilhar o melhor
planejamento de cuidados possivel. Neste contexto a autonomia do paciente-
familia estara vinculada ao grau de empoderamento nessa situagao e ao esta-
gio da doenca. Este artigo tem como proposta a discussao analitico-reflexiva,
baseada em revisao de literatura, para explorar os aspectos do processo de
empoderamento em pacientes sob cuidados paliativos e identificar os dilemas
no equilibrio entre autonomia do paciente e decisdo médica.

The clinical evaluation in palliative care of patients with advanced chronic di-
seases is characterized by the multidisciplinary approach with the objective of
establishing care planning proportional to the stage of the incurable disease.
This establishes the rational use of technological resources, adequate allocation
of the patient and clinical treatment that promotes systematic control of symp-
toms, quality of life and dignity at the end of life. In addition, a complex delibera-
tive process between the health professional and the patient/family binomial is
necessary in order to share the best possible care planning. In this context the
autonomy of the patient/family will be linked to the degree of empowerment in
such situation and the stage of the disease. This article proposes an analytical-
reflexive discussion, based on literature review, in order to explore the aspects of
the empowerment process in patients undergoing palliative care and to identify
the dilemmas in the balance between patient autonomy and medical decision.

Bioética; ética clinica; tomada de decisao; poder; psicologia.

Bioethics; ethics clinical; decision making; power; psychology.
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1. Introducdo

O processo de morrer que

As Ultimas décadas, o extraordinario avango tecnoldgico resultou na melhoria das con-
di¢cdes de saude e, desta forma, proporcionou maior sobrevida a populagdo mundial.
Com isso estabeleceu-se melhor controle de doengas infecciosas e o surgimento de
doencas degenerativas e neoplasicas, relacionadas ao envelhecimento. Essa nova es-
trutura para tratamento de saude, altamente sofisticada, trouxe consigo dilemas impor-
tantes e o enfrentamento de novos desafios pela sociedade moderna.

0 processo de morrer que antes, na maioria das vezes, era uma relagao resiliente entre
o paciente e seus familiares, no mundo moderno, foi transferido para o recinto hos-
pitalar e deixado a cargo, quase que exclusivamente da equipe de saude. Portanto,
na condugéo deste dificil processo, somente a analise reflexiva
sobre o momento natural do morrer e o momento artificial de
prolongar-se o processo de morrer diante de impossibilidade da

antes, na maioria das vezes, era cura, podera nos levar a respostas que auxiliem a sustentar uma
uma relagao resiliente entre o relacdo de respeito e empatia entre a equipe de salde, o pacien-

paciente e seus familiares, no

te e sua familia.

mundo moderno. foi transferido Nessa trajetéria vislumbra-se a discussdo de como evitar ou

para o recinto hospitalar e

abrandar o sofrimento humano em todas as suas dimensdes.
No entanto para que isto seja possivel é necessario um comple-

deixado a cargo, quase que xo processo deliberativo entre profissional de satde e o binémio
exclusivamente da equipe de paciente-familia no sentido de estabelecer o melhor planejamen-

salde

to de cuidados possivel. Neste contexto a autonomia do pacien-
te estard vinculada a seu grau de empoderamento, ao apoio real
e manifesto de sua familia e ao estagio evolutivo da doenga.

A equipe médica cabe a responsabilidade de definir os reais beneficios do acesso as
novas tecnologias em saude. Neste cenario, a situagdo necessita ser conduzida com
base em principios bioéticos bem estabelecidos e no conhecimento da legislagao e
da cultura de cada regido. Neste artigo abordaremos a complexidade do processo de
tomada de decisdo no final da vida onde o equilibrio entre autonomia do paciente e
responsabilidade médica serdo o tema principal desta discussao.

2.A génese da ideia de empoderamento

Em 1955 iniciou-se o movimento em Montgomery, Alabama, sul dos Estados Unidos
(EUA), com o boicote aos 6nibus ap6s Rosa Parks, uma senhora negra, negar-se a ce-
der seu lugar para um branco. Esse acontecimento deu origem ao processo de cons-
cientizagdo da populagdo negra acerca de seus direitos civis e a intenso movimento
de luta por esses direitos, levando ao direito ao voto as pessoas negras e ao fim da
segregacao racial em escolas e estabelecimentos comerciais alguns anos depois.

0 movimento que estabeleceu a nogdo de empoderamento evoluiu nos anos 1960 pela
acdo do movimento negro, os protestos contra a guerra do Vietna, a militdncia feminis-
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ta, dentre outros atores e fatores. Em consonancia com protestos de jovens em varias
partes do mundo, como em maio de 1968 na Franga, estudantes ativistas da Universi-
dade de Michigan que formaram a vertente politica denominada “Nova Esquerda”, que
atacava a separagao estrutural entre as pessoas e o poder, reduzindo o sentimento de
impoténcia interna.

Essa proposta permitir as pessoas acesso ao poder (empodera-las) ecoou na cons-
ciéncia libertaria daquela década e por isso conseguiu sem muita dificuldade adeptos
também entre os brancos e intelectuais. Mais tarde, com a adeséo dos gays, indigenas
e idosos, a ideia de empoderamento vindo ancorar varios movimentos setorizados, que
paulatinamente deixaram de lado suas propostas mais radicais, tornando-se movimen-
tos mais moderados e conservadores’.

A apropriagao do conceito de empoderamento originario da nova

O empoderamento passou a esquerda surgiu em ensaio de 1977, “Para empoderar pessoas
sero reequill'brio de reIaQ(")es — do estado a sociedade civil”, no qual Berger e Neuhaus, dois in-

individuais assimétricas,

telectuais cristdos e conservadores, construiram a teoria de que
o empoderamento deve dar-se em relagao aos individuos, e ndao

conforme define Horochovski aos movimentos de direitos civis, por meio das instituigdes ja
em 2006, como nas relacdes existentes — familia, Igreja etc., de forma a oferecer a cadaum a

médico-paciente

sensagao de estar no controle de suas vidas. Trata-se, portanto,
de um empoderamento que deixa de ser civil, passa pelo comu-
nitario, e finalmente chega a ser individual, e ndo coletivo?. Foi
neste contexto que o empoderamento das relagdes do paciente com o médico passou
a fazer sentido e penetrar no universo da comunicagédo e no conflito de poder entre
eles.

0 empoderamento, portanto, passou a ser o reequilibrio de relagdes individuais assi-
métricas, conforme define Horochovski em 2006, como nas relagdes médico-paciente.
Manifesta-se sob dois aspectos principais, segundo o mesmo autor: 1) capacidade real
do individuo participar e de influenciar o processo de tomada de decisdo é chamada
de empoderamento instrumental. Para o desempenho desta competéncia é necessario
conhecimento relevante do problema, aquisi¢do de recursos materiais e habilidade de
persuaséo, combinados com oportunidades formais e reputagao legal do individuo; 2)
habilidade para tomar decisbes que levem a resolug¢ao dos problemas, que é chamada
por Richter de empoderamento substantivo®“.

3. Empoderamento de pacientes em cuidados paliativos

Nas relagdes médicas que envolvem cuidados paliativos existem peculiaridades na
perspectiva do objeto do empoderamento. Os direitos do paciente ndo sao diversos
dos demais e podem ser descritos nos itens 5 e 6 da Declaragdo sobre a Promogéao dos
Direitos dos Pacientes na Europa, elaborada em 1994, pela OMS e pelo Conselho da
Europa. Nesta declaragdo ficou estabelecido principalmente o direito do paciente em
final de vida de desfrutar o apoio de familiares e amigos durante o tratamento, além de
direito ao acesso a orientagdo espiritual e de morrer com dignidade®. Barazzetti e co-
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laboradores pontuam os itens de carater multidisciplinar que implicam na assisténcia
em cuidados paliativos:

a. Sintomas: controle de dor e outros sintomas, controle da ansiedade e outros sinto-
mas psicoldgicos (medo da morte) e assisténcia por equipe para tornar o processo
de morrer mais confortavel.

b. Questdes sociais: respeito de valores culturais e preferéncias individuais, suporte
emocional a familia, boa comunicagéo entre pacientes, familias, amigos intimos,
cordialidade e presenca de pessoas amigas, aceitagdo familiar da condigéo do pa-
ciente, ndo sentir-se um fardo para a familia e os amigos.

c. Preparagdo: importancia dada a preparagdo e conscientizagdo do diagnéstico,
conscientizagdo da morte, escolha do lugar da morte e manter o senso de controle
(possibilidade de controlar os aspectos relevantes da propria existéncia ou decidir
o que e quando delegar aos outros), manter tanto quanto possivel, a nogao de con-
tinuidade da vida até o fim.

d. Atencdo a necessidades espirituais: estar em paz consigo mesmo, ressignificar a
vida, atendimento as necessidades psiquicas ou espirituais bem como apoio a rea-
lizagdo de praticas religiosas.

e. Condigao existencial: qualidade de vida e dignidade relacionadas a morte natural,
que nao apressada nem adiada, morte como efeito indesejavel de sedagao, retirar
ou reter tratamentos, eutanasia e suicidio assistido, e participagdo no processo de
tomada de decisao®.

Permitir ao paciente pensar e decidir por cada um destes aspec-
O médico tem de relacionar-se tos, a medida de suas possibilidades cognitivas e emocionais,
ndo s6 com o paciente e sua pode resultar na conclusdao de que o médico nao é o unico a
tomar decisdes, e, as vezes sequer o principal responsavel pela
decisdo, mesmo que tenha participado do processo. Portanto, o
a familia e demais profissionais médico tem de relacionar-se ndo s6 com o paciente e sua auto-
envolvidos nos cuidados e nomia, mas também com a familia e demais profissionais envol-
vidos nos cuidados e no gerenciamento da rede de assisténcia
disponivel. Um consenso entre estas indmeras vertentes irdo de-
linear as possibilidades de assisténcia, alinhadas aos valores e
preferéncias do paciente.

autonomia, mas também com

no gerenciamento da rede de
assisténcia disponivel

No entanto, em um aspecto o médico é responsavel individualmente: todas as decisdes
médicas sao intransferiveis. Comunicado da British Medical Association afirma “que os
pontos de vista dos que estao perto do paciente sdo um fator importante a levar-se em
consideragao para chegar a decisdes de tratamento, entretanto, a decisdo de tratamen-
to ndo é do seu direito ou de sua responsabilidade™. Visdo semelhante foi expressa
recentemente pela Belgian Society of Critical Care “a familia ndo tem capacidade para
tomada de decis&o. [...]| Em vez disso, a decis&o sera tomada pelo clinico encarregado
do cuidado do paciente com base no que considera benéfico ao paciente™.

A decisao de limitar os tratamentos que sustentam a vida deve basear-se amplamen-
te em principios éticos como a autonomia (o direito dos pacientes para tomar suas
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proprias decisbes de saude); a beneficéncia (os cuidados de saude devem beneficiar
o paciente); ndo maleficéncia (cuidados de saude ndo devem prejudicar); e justica dis-
tributiva (os recursos devem ser usado de forma justa e equitativa). As razdes para a
nao introdugéo ou a retirada de terapia pode, portanto, incluir a recusa do paciente, a
improbabilidade do paciente se beneficiar de uma terapia devido a mau prognéstico, ou
a falha de terapia para melhorar a condi¢édo do paciente apds varias tentativas.

O principio da autonomia do paciente designa o paciente como o decisor final. No en-
tanto, ndo pode ser aplicado para a maioria dos pacientes que morrem na UTI, porque
nessas circunstancias menos que 5% tem competéncia mental suficiente para tomar
decisbes préprias’®. O General Medical Council of the UK afirma:

E importante ter tempo para tentar chegar a um consenso sobre o tratamento e
pode ser apropriado buscar uma segunda opinido ou outra revisdo independente.
Mas se um paciente deseja ter um tratamento que na visdo do médico néo é clini-
camente indicado, ndo ha obrigagéo ética ou legal do médico em fornecé-lo’.

Em situagdes de proximidade As atitudes e ag¢des de clinicos, pacientes e cuidadores podem ser
influenciadas pelas diferengas nas leis vigentes e na organizagao
de cuidados intensivos na instituicdo, bem como por idade, sexo,
delegar a familia total nivel educacional, renda, experiéncia pessoal e clinica, funciona-
responsabilidade pela decisao, lidade do paciente e se tém ou ndo acesso a cuidados de saude
financiados pelo governo, além de religido e contexto cultural’.

da perda do ente querido

pode gerar sofrimento insupor-
tavel e configurar um cendrio de Quando se delega aos pacientes e familias a definigao sobre o
tratamento desejado, isto pode fazer com que se sintam os Uni-
cos responsaveis pela decisdao de renunciar ao tratamento de
sustentagdo da vida o que contrasta com a pratica preferida de
tomada de decisdo compartilhada °. Alguns pacientes e familias preferem que os mé-
dicos tomem essas decisdes'. Entender como os pacientes e familias preferem tomar
as decisOes é aspecto importante do tratamento.

medicina defensiva

No Brasil ainda nao existe uma cultura de diretiva antecipada de vontade bem estabele-
cida e conhecida pela populagdo. Neste contexto, a cultura do povo e a forma como o
paciente e sua familia se comportam diante do enfrentamento da finitude é um fator de
extrema importancia e pode influenciar na tomada de decisdo compartilhada durante a
comunicagao de mas noticias. Em situagdes de proximidade da perda do ente querido
delegar a familia total responsabilidade pela deciséo, pode gerar sofrimento insupor-
tavel e configurar um cenario de medicina defensiva. Portanto, faz-se necessario que
neste tipo de abordagem, o médico tenha sensibilidade para perceber essas nuances e
respeitar o tempo da familia acolhendo seu sofrimento e direcionando, em comunica-
¢ao empatica, um processo que possa levar a uma tomada de decisdo que estabeleca
um consenso mas nao agregue maior sofrimento a familia.

Em pequeno nimero de casos em que o acordo ndo é possivel, os médicos ndo sédo
obrigados a oferecer terapias que acreditem que ndo possam alcangar os objetivos do
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tratamento, como mutuamente definido pelos clinicos, pacientes, e cuidadores 213,
Quando isso ocorre a Associagdo Médica Americana (AMA) recomenda um processo
de abordagem baseada na resolugdo de conflitos sobre problemas de fim de vida com
a intermediacao do comité de bioética hospitalar'1s,

Por outro lado, o médico sente que pode estar sujeito a averiguagao juridica que pode até
culpabiliza-lo por negligéncia, imprudéncia e impericia profissional devido a legislagao do
pais e as normas de controle do cédigo de ética que regulamenta sua profissdo. Desta
forma é de se esperar que a falta de conhecimento da legislagéo regional, possa causar
insegurancga ao profissional e comprometer a tomada de deciséo no final de vida.

4. Decisoes médicas e medicina defensiva

Em cuidados paliativos, a

Uma vez que a responsabilidade do médico abrange todas as condutas clinicas, de-
senvolveu-se a pratica denominada “medicina defensiva”, que é a tomada de decisdes
nao somente em funcéo de critérios estritamente clinicos, mas
também por determinar procedimentos, exames, indicagbes e
tratamentos lastreados em critério de cautela, cuja finalidade é

medicina defensiva sofre certas formar um conjunto probatério que afaste qualquer acusagéo de
mudancas, pelo fato destes negligéncia, imprudéncia ou impericia profissional.

terem como finalidade nao a Na pratica, se caracteriza pela utilizagdo exagerada de exames

terapéutica, mas a dignidade
e o conforto do paciente

complementares, uso de procedimentos terapéuticos suposta-
mente mais seguros, encaminhamento frequente de pacientes
a outros especialistas e a recusa ao atendimento de pacientes

cuja doenca esta em estagio graves e com maior potencial de complicagdes™. A medicina

terminal

defensiva visa, assim, o interesse do médico, e ndo do paciente,
pois centra esforgos na protecdo do médico contra a interpreta-
¢do da sua conduta como pratica equivocada, e ndo na avalia-
¢ao equilibrada do quadro do paciente e as alternativas viaveis para ele, com equilibrio
e razoabilidade cientificas.

Em cuidados paliativos, a medicina defensiva sofre certas mudangas, pelo fato destes
terem como finalidade néo a terapéutica, mas a dignidade e o conforto do paciente cuja
doenca esta em estagio terminal. Portanto, é algo esperado a nao introdugao de deter-
minadas terapias que sdo desproporcionais a condigdo clinica de paciente em final de
vida. A medicina defensiva, nesse caso, se caracteriza pela introducdo ou sustentagédo
de terapias futeis que podem levar a distandasia.

Segundo Callahan, a distandsia é algo muito complexo que esta ocorrendo na medicina
contemporanea, com diferentes angulos de vista e muitos equivocos. E um fenémeno
recente, decorrente da crescente “medicalizagao” da vida e da morte e do uso desmedi-
do de recursos tecnologicos na assisténcia médica. Apesar do intenso debate bioético
sobre a questao, ainda ndo existe consenso nem mesmo na nomenclatura e definigao™.

0 termo distanasia é utilizado com varias sinonimias: futilidade médica, obstinagao tera-
péutica, tratamento fdtil, indtil, desproporcional, intempestivo, extraordinario, entre outros.
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Ao ofertar tratamento futil,
o médico infringe o que

Siqueira-Batista descreve distandsia como uma espécie de “hipermorte” pela manu-
tencado da vida por meio de tratamentos desproporcionais, levando a um processo de
morrer prolongado e com sofrimento fisico e psicoldgico'®. Pessini conceitua distana-
sia como a atitude médica que, visando salvar a vida do paciente com doencga terminal,
submete-o a grande sofrimento fisico e ou psicolégico e, com isso, ndo prolonga a vida
propriamente dita, mas a agonia do processo de morrer'®.

Jecker e Pearlman indicam que a futilidade médica pode ser reconhecida por quatro
ponderagdes sobre os tratamentos que: 1) ndo oferece oportunidade razoavel de so-
brevivéncia; 2) sdo procedimentos intteis ou ineficazes; 3) ndo oferece o minimo de
qualidade de vida ou de beneficio médico; 4) possivelmente ndo pode atingir os objeti-
vos dos pacientes?.

Edmund Pellegrino defende que os julgamentos clinicos da futi-
lidade de determinada intervengao terapéutica envolvem o equi-
librio judicioso de trés fatores: a efetividade da intervengao, a de-
terminagao objetiva que s6 médicos podem fazer; o beneficio da

talvez seja o principio com intervengao, uma avaliagdo de que apenas os pacientes e ou 0s

prioridade lexical

demais principios norteadores

sobre os seus representantes legais podem fazer; e as consequéncias da
intervencdo em que os fardos da intervengao (custo, desconfor-
1o, dor, inconveniéncia) sdo avaliados conjuntamente por ambos,

do comportamento da “arte os médicos e os pacientes, e/ou 0s seus representantes legais?'.

meédica”: o principio de

nao-maleficéncia

A AMA propde que os paradigmas da futilidade terapéutica en-
volvam: manobras de reanimacgao cardiopulmonar em doentes
em fim da vida e a manutencgao artificial de fungdes vitais quan-
do hd perda irreversivel das fungdes cerebrais superiores (esta-
do vegetativo persistente ou deméncia profunda); utilizagéo de intervengdes agressi-
vas e invasivas como a hemodidlise, quimioterapia e cirurgia em doentes com doenca
incuravel e sem condigdes razoaveis de recuperacao; e procedimentos menos invasi-
vos, como a utilizagao de antibidticos e hidratagéo intravascular em doentes em estado
agobnico™22,

Para Kottow o conceito de futilidade médica é um contra-senso que nao esta de acordo
com a boa pratica clinica, porque se uma medida médica é indtil, simplesmente esta
contraindicada. Além de ndo proporcionar melhoria ao paciente a indicag@o implica em
alocagao inadequada de recursos. Ao ofertar tratamento futil, o médico infringe o que
talvez seja o principio com prioridade lexical sobre os demais principios norteadores do
comportamento da “arte médica”: o principio de ndo-maleficéncia?.

No entanto, é nas UTI que as polémicas sobre a futilidade médica estdo mais evidentes
e podem ser identificados miltiplos fatores relacionados, como por exemplo, as expec-
tativas exacerbadas sobre os poderes da medicina tecnolégica em relagdo a morte, a
pratica da medicina defensiva devido ao medo de implicagdes legais de néo fazer tudo
que for possivel, a ma formagéo da equipe sobre os cuidados de fim de vida, a falta
de habilidade para a comunicagdo adequada entre os membros da equipe e na rela-
¢do médico-paciente-familiares, e também os interesses econémicos das empresas
médico-hospitalares?.
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0 novo Cédigo de Etica Médica brasileiro (CEM), aprovado pela Resolucdo CFM 1.931/09
impde ao médico evitar a obstinagédo terapéutica para pacientes em estado terminal.
O pardgrafo Unico do artigo 41 dispoe que: “Nos casos de doenga incuravel e terminal,
deve o médico oferecer todos os Cuidados Paliativos disponiveis sem empreender acoes
diagndsticas ou terapéuticas indteis ou obstinadas, levando sempre em consideracao a
vontade expressa do paciente ou, na sua impossibilidade, a de seu representante legal”?°.

Os cuidados paliativos também sdo abordados no item XXIlI, do
Os cuidados paliativos, capitulo |, que dispde: “Nas situacgdes clinicas irreversiveis e ter-
minais, o médico evitara a realizagcado de procedimentos diagnds-
ticos e terapéuticos desnecessarios e propiciara aos pacientes
sob sua atengao todos os Cuidados Paliativos apropriados”?®.

diferentemente de outros

setores da medicina, estdo

fundamentados em condutas Este mesmo codigo de ética no artigo 36 dispde que: “Salvo por

que seguem principios motivo justo, comunicado ao paciente ou aos seus familiares,
cuja interpretacao pode ser o médico nao abandonara o paciente por ser este portador de
moléstia crénica ou incurdvel e continuara a assisti-lo ainda que
para cuidados paliativos”?. Ainda assim, a medicina defensiva
tem prevalecido, mesmo em pacientes com critérios de indica-
¢do para cuidados paliativos. Isto porque os cuidados paliativos,
diferentemente de outros setores da medicina, estdo fundamentados em condutas que
seguem principios cuja interpretagédo pode ser considerada elastica®.

considerada eléstica

Os principais cuidados paliativos a respeito dos quais ha consenso sao: alivio de sinto-
mas; assisténcia ao paciente integrando aspectos psicoldgicos e espirituais; sistema
de apoio ao paciente e sua familia durante o processo de adoecimento e apds a morte
visando qualidade de vida e dignidade no final da vida. Essas iniciativas, muito embora
contemplem uma visao mais abrangente e holistica sobre as necessidades do paciente
e seus familiares para manter e melhorar a qualidade de vida durante qualquer estagio
da doenca terminal, também oferecem margem para interpretagdes de terceiros —que
ndo o médico— acerca da conduta profissional, ou de suas intengdes, ou permitem a
sugestdo de outras, diferentes daquelas que motivaram a escolha do profissional.

Trata-se, portanto, de campo fértil a responsabilizagao juridica do médico pela conduta
tomada, seja ética ou judicial. Por outro lado, a participagao dos familiares e da equipe
multidisciplinar na tomada de decisbes por vezes apenas mascara a primazia do mé-
dico na decisao clinica.

A ma interpretagdo do conceito de empoderamento do paciente em cuidados palia-
tivos, eventualmente e de maneira equivocada, leva a transferéncia, pelo menos em
parte, da decisao clinica que deveria ser de responsabilidade médica. Com a decisdo
e as impressodes pouco técnicas do paciente e dos familiares, o médico se abstém de
tomar tal ou qual conduta que julgaria adequada, e recolhe informagdes de isengdo de
responsabilidade tanto do paciente quanto dos familiares, dividindo e compartilhan-
do a questdo que deveria ser preponderantemente clinica, mas recebendo, em troca,
quase que uma cumplicidade, das pessoas que poderiam vir a responsabiliza-lo por
conduta imprépria, devido a elasticidade dos principios dos cuidados paliativos caso
viesse a tomar a decisé@o sozinho.
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Trata-se, entdo, de uma nova vertente da medicina defensiva: o paciente e seus fa-
miliares passam a apoderar-se em demasia do tratamento, sem que disponham com
clareza de informacgdes técnicas basicas e de avaliagédo de riscos que lhes dé suporte
verdadeiro para a decisd@o. Este mecanismo de defesa ndo pode ser adequado nem ao
médico, nem ao paciente. A solugdo é aplicar com ainda mais rigor os principios que
norteiam a pratica dos cuidados paliativos?.

Além disso, a responsabilizagao ético-legal por conduta profissional lesiva implica
ao médico uma postura prudente sobre a decisdo clinica. Esta ndo deve ser delegada
ao paciente e seus familiares ou a outros profissionais que ndo
tenham o saber especifico sobre a assisténcia médica. Portan-
to, cabe ao profissional médico em trabalho conjunto com a
trabalho conjunto com a equipe equipe multiprofissional, definir através de critérios técnicos
multiprofissional, definir através bem estabelecidos, qual tratamento traz beneficios ou nédo ao
paciente. Uma vez delineado as possibilidades terapéuticas
diante de doencga avangada, cabe ao paciente empoderado e
com a ajuda de seus familiares expressar seus valores, crengas
traz beneficios ou ndo ao e preferéncias para que se possa elaborar um planejamento de
paciente cuidado que promova seu bem-estar sem isenta-lo de um ma-
nejo clinico adequado.

Cabe ao profissional médico em

de critérios técnicos bem
estabelecidos, qual tratamento

5. Informacdo e transparéncia como mecanismos de equilibrio

Para se atingir o equilibrio entre o0 empoderamento do paciente e o correto comparti-
Ihamento de decisdes, a informacgéo e a transparéncia sdo elementos essenciais no
relacionamento entre o médico, o paciente e sua familia. Estas duas formas de se re-
lacionar com o paciente estdo em perfeita sintonia com os principios dos cuidados
paliativos.

A comunicacdo deve ser sempre no sentido de levar a verdade para os pacientes e
seus familiares, pois possibilita sua participagéo ativa na tomada de decisdes (prin-
cipio da autonomia). Ademais, “uma falsa atitude paternalista, escondendo a verdade
do paciente, cria um circulo vicioso da chamada “conspiragdo do siléncio”, que pode
representar novas fontes de sofrimento. Isto ndo exclui a necessidade de ser prudente
e adiar informacgdes para o paciente com depresséo grave sem tratamento adequado
(principio da ndo-maleficéncia).

A verdade é um bem moral e a comunicagao e manejo das informagdes devem respei-
tar os Principios da Bioética Médica e ser guiadas pela virtude da prudéncia, sendo um
dever prestar sempre atencdo ao que, como, e para quem informar?*. Por outro lado,
existe um aspecto que é absolutamente tipico nos cuidados paliativos, que é o princi-
pio da Proporcionalidade Terapéutica. Gustavo Nader Marta define este principio como
sendo: “relagdo proporcional entre os meios terapéuticos empregados e os resultados
esperados. Este critério aborda o julgamento das intervengdes médicas no que diz res-
peito aos riscos e beneficios da agéo, a utilidade ou inutilidade da medida, levando em
consideragao o progndstico e os custos de ordem fisica, psicossocial e econdmica”.
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Nos cuidados paliativos, este principio se reveste de especial importancia, porque a
finalidade da avaliagé@o de proporcionalidade ndo se destina a terapia em si, mas, sobre-
tudo, ao conforto e dignidade do paciente. A autonomia do paciente deve ser respeita-
da em relagdo as terapias que pretende realizar, e este ndo é obrigado a usar todas as
intervengdes médicas atualmente disponiveis. No entanto, nem sempre ha consenso
na opiniao de médicos e pacientes, sobre a utilidade ou futilidade ou mesmos em re-
lagdo aos beneficios ou custos de medidas terapéuticas no final da vida. Portanto ao
se julgar a proporcionalidade de uma intervengdao médica, alguns elementos como: a
utilidade ou a inutilidade da medida; as alternativas de agdo com os respectivos riscos
e beneficios; o prognéstico com e sem aplicagdo da medida, e os custos fisicos, psico-
I6gicos, morais e econémicos devem ser levados em consideragao?:.

Em apoio desta conduta, aparentemente esta o Conselho Federal de Medicina, que
afirma, no Cédigo de Etica Médica (CEM) de 2012, em pelo menos duas passagens:

XXI = No processo de tomada de decisdes profissionais, de acordo com seus di-
tames de consciéncia e as previsOes legais, o0 médico aceitard as escolhas de
seus pacientes, relativas aos procedimentos diagndsticos e terapéuticos por eles
expressos, desde que adequadas ao caso e cientificamente reconhecidas®?,

Art. 24. Deixar de garantir ao paciente o exercicio do direito de decidir livremente so-
bre sua pessoa ou seu bem-estar, bem como exercer sua autoridade para limita-lo®.

Diz-se “aparentemente”, porque a aparente antinomia néo existe

A dignidade da pessoa humana para a medicina terapéutica: nesta, prevalece a disposi¢do do
é um valor supremo que atrai o inc. XXI dos Principios Fundamentais, para os quais a vontade

conteudo de todos os direitos

dos pacientes em relagdo a “procedimentos diagnosticos e te-
rapéuticos” esta submetida aos critérios de adequacao ao caso

fundamentais do homem, desde | EEPTREER Ty que sdo searas reservadas exclusi-

o direito a vida

vamente aos médicos. Mas, no universo tipico da medicina pa-
liativa, onde nao ha propriamente “diagnéstico” ou “terapéutica”,
uma vez que o foco ndo é a doenga em si, o conflito resulta da
admissibilidade ou ndo que a opgédo pelo “ndo tratamento” ainda que paliativo decorra
de decisdo voluntaria do paciente com doencga terminal, mesmo contra a opinido do
médico em relagao a proporcionalidade terapéutica.

Neste contexto vale analisar se a decisdo do médico, quando predomina sobre a von-
tade manifestada pelo paciente, atenta ou ndo contra a dignidade humana — ou seja, a
constatacao de que a condigdo humana reside em algo além do que a vida orgénica, e
em que medida isto deve ser respeitado pelo médico®.

Para Silva, “a dignidade da pessoa humana é um valor supremo que atrai o conteudo de
todos os direitos fundamentais do homem, desde o direito a vida"®.

Para Moraes: “Se a humanidade de cada pessoa reside no fato de ser ela racional, do-
tada de livre arbitrio e com capacidade para interagir com as demais pessoas do meio
social, pode-se afirmar ser “desumano”’, ou seja, atentar contra a dignidade humana,
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tudo aquilo que puder tolher o discurso e a agdo do individuo, reduzindo-o a condigédo
de objeto". Conclui-se que atenta claramente contra a dignidade da pessoa humana a
manutencao artificial da vida do enfermo sem possibilidade de recuperacao; a promo-
¢ao de terapia inutil, que prolonga a agonia do paciente com doenga terminal incuravel,
contra a sua vontade. Entende-se que a dignidade insita ao homem o autoriza a “mor-
rer com dignidade”. Isto significa poder escolher ndo “quando” ou “como” morrer, mas
“como nao deseja morrer”. Essa compreensao é fundamental®’.

Neto descreve que: “morrer com dignidade nao significa morrer

A dignidade insita ao homem guando queiram o enfermo, o médico ou os familiares, mas tdo

o autoriza a “morrer com

sé uma morte na qual se respeitaram os seus direitos humanos,
com serenidade, com o seu contorno familiar, cuidados médicos

dignidade”. Isto significa poder apropriados, com a assisténcia religiosa que deseje”. E prosse-
escolher ndo “quando” ou gue: “a questdo nao versa sobre a utilizagdo de medicamentos

“como” morrer, mas “como nao
deseja morrer”

que poderiam curar o doente, mais precisamente sobre a utiliza-
¢ao dos que sendo ineficazes para curar, permitem prolongar a
vida do doente em alguns dias, semanas ou meses, 0 que nao
€ mais que prolongar a agonia do enfermo, fundamentalmente
quando tal se verifica contra a sua vontade”.

Para o médico essas questdes implicam em alguns dilemas éticos e juridicos e podem
trazer angustia e inseguranca no manejo de pacientes com doengas terminais. O co-
nhecimento ético legal do que é admissivel ou ndo, que a opgao pelo “nao tratamento”
possa ser escolha do paciente com doencga terminal, e se essa medida podera ser a
causa da morte ou se a morte é consequéncia da progressao da doenga, talvez pudesse
amenizar essa preocupagao. Por outro lado, era de se esperar que algum entendimen-
to em relacao a este dilema viesse a ser consolidado pelo Conselho Federal de Medici-
na ao estabelecer a Resolugdo CFM 1995/2012, que deu forma ética as denominadas
diretivas antecipadas de vontade (DAV).

As DAV sao um conjunto dos desejos, prévia e expressamente manifestados pelo pacien-
te, sobre cuidados e tratamentos que quer, ou ndo, receber no momento em que estiver
incapacitado de expressar livre e autonomamente sua vontade. Muito embora se estabe-
leca que o médico deverd levar em consideragao as eventuais DAV deixadas pelo pacien-
te, e se estabelega também um mecanismo formal para registro, a Resolugao nao afasta
— na realidade, agrava — a antinomia, pois, a0 mesmo tempo em que as diretivas sao
formuladas de forma livre e consciente, por forga das regras de expressao de vontade
ali disciplinadas, em verdade recua da autonomia aparentemente conferida ao paciente,
pois os §§ 2.° e 3.° da mesma Resolucgdo anulam integralmente a prevaléncia da vontade
do paciente, submetendo-o ao quanto decidir o médico®*. A redagéao é inequivoca:

§ 2.° 0 médico deixara de levar em consideragéao as diretivas antecipadas de von-
tade do paciente ou representante que, em sua analise, estiverem em desacordo
com os preceitos ditados pelo Cédigo de Etica Médica®.

§ 3.° As diretivas antecipadas do paciente prevalecerdo sobre qualquer outro pare-
cer ndo médico, inclusive sobre os desejos dos familiares®-.



Revista Iberoamericana de Bioética / n° 11 /01-19 [2019] [ISSN 2529-9573] 13

Em resumo, a falta de orientagéo e de indicagdo do comportamento ético — e mesmo
moral, em sentido mais abrangente — ndo oferecem perspectiva segura de atuagao do
médico. A pratica, no entanto, nesse ambiente de incerteza, ainda se desenvolve em
relacdo aos cuidados médicos com todos os pacientes em final de vida, e é preciso
oferecer a relagdo médico-paciente o melhor conjunto possivel de opgdes para que
seja capaz de promover a confianga reciproca e ensejar decisdes maduras e razoaveis,
de todos os envolvidos. Neste sentido, a ferramenta fundamental para a solugao deste
conflito ainda é a troca de informacgdes e a efetiva comunicagéo entre o paciente e o
médico, respeitando-se o principio acima mencionado da veracidade.

6.Tomada de decisoes a partir da delibera¢do moral

O processo de deliberar € um

Elma Zoboli descreve que a tomada de decisdao em questdes éticas exige habilidade e
competéncia do profissional de salde e é marcador de qualidade no servigo de saude
publica. Esses problemas, devido a sua complexidade, ndo podem ser solucionados so-
mente com intuigdo e bom-senso, visto que as solugdes muitas vezes, exigem ponde-
racdo e podem ser revisadas conforme a situagdo em curso. Portanto a solugdo mais
razodvel dependera da circunstancia especifica e da habilidade da equipe de saude
para a tomada de decisdo ética. Desta forma, a sistematizagédo
de procedimentos, tem por objetivo auxiliar os profissionais en-
volvidos, na avaliagao minuciosa dos inUmeros cenarios, numa

comportamento ético e nao tentativa de reduzir as areas de incerteza e ambiguidade, capaci-
natural pois, além de tando-os para decidir de maneira prudente e responsavel*°.

conhecimento e habilidades, 0 surgimento da deliberagdo moral como procedimento intelec-
necessita de atitudes de tual que pode ser empregado nestas situagdes, propiciou uma

respeito mutuo e modéstia
intelectual

abordagem peculiar que visa eleger alternativas prudentes dian-
te da consideracao de valores e deveres que passam a fazer par-
te do processo de definicdo de uma decisdo mais razoavel. Sua
racionalidade néo ¢é idealista, pragmatica ou utilitarista, assim,
nao visa a decisao ideal, mas objetiva decisées que considerem
a natureza humana e racionalize, de maneira prudente, o que é bom e de valor ao indi-
viduo em determinada circunstancia*®*,

0 processo de deliberar é um comportamento ético e nao natural pois, além de conhe-
cimento e habilidades, necessita de atitudes de respeito mituo e modéstia intelectual.
A humildade e solidariedade do profissional fazem despontar o desejo em adquirir am-
pla compreenséao dos fatos por meio da escuta empadtica, para posterior andlise critica
e publica dos préprios pontos de vista®.

A proposta deliberativa concebida por Diego Gracia, baseia-se no entendimento de que
os conflitos morais podem ser tratados como problemas ou dilemas éticos. Portanto
a deliberagao moral ndo é s6 metodologia, mas pedagogia para o autoconhecimento,
autoanalise e tolerancia*. Ao contrario da abordagem dilematica que se baseia na es-
colha racional e objetiva entre duas alternativas opostas e irredutiveis, na abordagem
problemdtica de Gracia, o foco visa mais o procedimento do que a meta, pois com-
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preende que nem todos os problemas éticos tém solugéo e, portanto, deve-se optar por
uma "aproximagao deliberativa" dos conflitos a fim de alcangar decisdes prudentes®.

0 surgimento de um problema moral requer decisdes frente a um objeto contraditério
no ambito moral dos valores e deveres. Diante de uma realidade complexa, a inadequa-
¢ao é inevitavel entre a reflexdo e a realidade e faz-se necessario o compartilhamento
de diferentes percepg¢des em um didlogo promovido pela deliberagao coletiva que apri-
more nosso sentido moral“®.

Na bioética clinica, o "problema moral" é um caso clinico ou biomédico para o qual se
descobrem vdrias saidas possiveis, e os profissionais ficam sem saber o que devem
fazer. O problematismo clinico-moral compde-se de trés momentos: 1) o relato do caso
clinico; 2) A descoberta de um caso clinico como moralmente problematico, conflitivo
e contraditdrio; 3) As saidas morais que sdo as possibilidades de resposta ou solugdes
para o caso clinico. As contradigdes entre os cursos correspondem ao conflito de va-
lores e as saidas prudentes, as que realizam ao maximo todos os valores em conflito,

costumam localizar-se nos cursos intermédios. Quando nao sa-

Diante de uma realidade bemos que curso seguir, temos de acionar o procedimento deli-

complexa, a inadequacao é
inevitavel entre a reflexdo e a

berativo para perceber o que se deve fazer na situagao®’.

Os juizos morais constroem-se pelo encadeamento de fatos,
valores e deveres. Na deliberacdo, proposta por Gracia, esses

realidade e faz-se necessario o ambitos da experiéncia moral constituem etapas do procedi-
compartilhamento de diferentes mento deliberativo. O itinerério do processo deliberativo inclui:
percepcdes em um didlogo 1) Deliberagao sobre os fatos através da apresentacgdo e escla-

promovido pela deliberacao

recimentos dos fatos do caso. 2) Deliberagdo sobre os valores,
através da identificagdo dos problemas éticos do caso, do pro-

coletiva que aprimore nosso blema ético fundamental e dos valores em conflito. 3) Delibe-

sentido moral

racao sobre os deveres, através da identificagdo dos cursos de
agdo extremos, intermediarios e 6timos. 4) Deliberagéo sobre as
responsabilidades sobre a submissao do curso 6timo as provas
de consisténcia de tempo, publicidade e legalidade®. A decisao final cabe a quem des-
cobriu ou apresentou o caso como um problema moral e ndo ao comité de Bioética
consultado para a “assessoria deliberativa™*.

Na pratica clinica, a possibilidade de uma estratégia que promova a comunicagédo em-
patica com paciente-familia com troca de fatos, emogdes, sentimentos, crengas, va-
lores, e ndo somente de informagdes técnicas sobre a doenga e o doente, favorece
a formagéao de vinculos de respeito e afetividade que facilitam a tomada de decisdo
através da deliberagdo moral.

Em uma reunido de tomada de decisdo entre equipe de salde e paciente com doenca
incuravel avangada, muitas vezes, nos deparamos com problemas de ordem moral e a
opgao por uma abordagem problematica que promova o processo de deliberagao ética
faz-se necessaria para a elaboragéo de condutas razoaveis e prudentes. Neste contex-
to, a definigdo de que medidas terapéuticas agressivas, tais como ventilagdo mecanica,
tratamento dialitico e reanimagéao cardiopulmonar, possam ser benéficas ou ndo ao
paciente em estagio avangado de doenca é de responsabilidade da equipe médica, no
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entanto cabe ao paciente ou a sua familia, quando este estiver impossibilitado de se
manifestar, a deliberagdo sobre seus valores, crengas e desejos.

O processo, a elaboragdo de um planejamento avangado de cuidados, na maioria das
vezes, delimitam a utilizagdo de suporte avangado de vida, quanto este ja ndo faz mais
sentido, ndo traz beneficio e dignidade a vida e prolongam o processo de morrer em
condigbes inaceitaveis. Portanto, nesta situagdo, a prioridade
dos cuidados sera direcionada ao tratamento que vise 0 manejo
Em uma visdao humanistica, o clinico de morbidades, controle sistematico de sintomas e medi-
foco deixa de ser a doenca em das estratégicas que promovam a qualidade de vida e dignidade
no final da vida. Quando nos referimos a qualidade de vida na
terminalidade, temos que levar em consideragdo a intervengao
a cura, mas a assisténcia de uma equipe multiprofissional, formada por varios saberes e
centrada na pessoa doente com a capacidade de gerenciar as inimeras demandas psicos-
sociais e espirituais do paciente e seus familiares. Somente com
. . esta perspectiva integral e holistica conseguiremos abranger a
esséncia do cuidado totalidade e a complexidade do sofrimento humano inserido
neste contexto e a partir dai criarem-se estratégias na tentativa

de acolher e amenizar a maioria das necessidades e angustias

que assolam muitos dos pacientes que se encontram no final da vida. Em uma visao

humanistica, o foco deixa de ser a doenga em si ou as tecnologias voltadas a cura, mas

a assisténcia centrada na pessoa doente torna-se a prioridade e a esséncia do cuidado.

si ou as tecnologias voltadas

torna-se a prioridade e a

7. Consideracdes finais

A tomada de decisdo em final de vida € um processo complexo que envolve decisdo
médica dos profissionais de salde envolvidos no tratamento do paciente, com o com-
promisso de respeitar a sua autonomia e planejar os cuidados adequados, muitas ve-
zes em cenario de grande turbuléncia emocional e sofrimento.

No processo de adoecimento, quanto mais precocemente o paciente for envolvido nas
decisdes relativas ao estdgio de sua doencga maior condigao tera de participar e dire-
cionar o processo, tendo em vista que em estagios mais avangados é possivel que
nao tenha plena autonomia de decisao devido a degeneragao organica e cognitiva. En-
tretanto, o médico assistente ndo podera eximir de sua responsabilidade técnica em
definir quais recursos terapéuticos serdo benéficos ou ndo ao paciente que se encontra
em final de vida.

A inabilidade do profissional de salde na condugéo deste processo, por vezes, com
adocgdo de uma postura insegura e defensiva podera acarretar maior carga de sofri-
mento ao paciente e familia. Esta abordagem equivocada tende a originar decisdes
que muitas vezes estao em desacordo com os desejos e valores do paciente e podem
culminar em alocagao inadequada e uso irracional de recursos, além de onerar sobre-
maneira o servi¢o de saude.

No entanto, ndo ha um consenso estabelecido em literatura sobre esta questao, porém
o0 bom senso predomina quando a relagdo profissional de salde, paciente e familia,
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estado estabelecidas em bases de confianga e respeito. Neste contexto o conhecimento
técnico, ético e juridico embasado por habilidades importantes como a comunicagao
empatica sdo os pilares que norteiam a deliberagdo moral capaz de conduzir ao melhor
resultado possivel.

Este processo deliberativo, respaldado pela capacitagdo técnica do médico e efetivo
empoderamento do paciente/familia serd essencial para a tomada de decisédo compar-
tilhada em que as metas de cuidados serao atingidas através do controle sistematico
do sofrimento em todas as suas dimensdes, propiciando com isto, conforto, respeito
e dignidade ao paciente em final de vida.

Monografia apresentada ao Curso de especializagdo em medicina paliativa do Centro Universitario Sdo
Camilo em colaboragao com o Instituto Paliar, como requisito parcial para obtengao de titulo de
pés-graduagao em cuidados paliativos.
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