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RESUMO

Os cuidados paliativos (CP) sdo essenciais para oferecer suporte holistico, alivio de
sintomas e apoio emocional a pacientes e suas familias minimizando o sofrimento
diante de uma doenca grave que comprometa a vida. Dessa forma, politicas
publicas em cuidados paliativos tem um papel essencial para a qualidade de vida
das pessoas. Com base nisso, este trabalho tem como objetivo investigar as
principais fragilidades em termos de principios bioéticos na pratica médica em
Cuidados Paliativos no Brasil. Trata-se de um estudo qualitativo e comparativo
realizado por meio de levantamento bibliografico e documental, bem como a analise
de relatos de caso, envolvendo revisdo narrativa de literatura. A pratica dos cuidados
paliativos ainda é insuficiente devido a fragil aplicagdo dos valores nos referenciais
bioéticos, como guias para a formagao, o conhecimento e as praticas médicas no
Brasil, bem como a desatualizacdo do conceito, a falta de equipes multiprofissionais
€ a escassa aplicagao dos critérios de elegibilidade.

Palavras-chaves: Bioética. Cuidados paliativos. Equipe multidisciplinar.



ABSTRACT

Palliative care (PC) is essential to provide holistic support, symptom relief, and
emotional support to patients and their families, minimizing suffering in the face of a
life-limiting iliness. Therefore, public policies in palliative care play an essential role in
people's quality of life. Based on this, this study aims to investigate the main
weaknesses in terms of bioethical principles in medical practice in Palliative Care in
Brazil. It is a qualitative and comparative study carried out through a bibliographical
and documentary survey, as well as the analysis of case reports, involving a narrative
literature review. The practice of palliative care is still insufficient due to the fragile
application of values in bioethical references, as guides for training, knowledge, and
medical practices in Brazil, as well as the outdated concept, lack of multidisciplinary
teams, and scarce application of eligibility criteria.

Keywords: Bioethics. Palliative care. Multidisciplinary team.
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1. INTRODUGAO

Este trabalho aborda os cuidados paliativos no Brasil e sua relagdo com os
referenciais bioéticos, motivado pela minha experiéncia pessoal. Minha avo,
Henriqueta Avelino, faleceu em abril de 2020 aos 86 anos, devido a complicacdes de
insuficiéncia cardiaca e pulmonar. Ela enfrentava um conjunto de patologias comuns
em idosos, o que tornava a busca por uma cura praticamente impossivel. Nesse
contexto, minha familia e eu fomos apresentados aos cuidados paliativos oferecidos
no Hospital Universitario Cassiano Anténio Moraes — HUCAM, no Espirito Santo, no
ambulatério de Geriatria e Gerontologia. Esse acompanhamento foi fundamental
para entendermos o processo de proximidade da morte. A interagcdo entre varias
areas meédicas e a orientagdo dada a minha familia durante cada consulta visava
garantir o melhor conforto e qualidade de vida, ndo apenas para a paciente, mas
para todos os envolvidos.

De maneira geral, os Cuidados Paliativos (CP) sdo definidos como atengao
ativa, independentemente de caracteristicas individuais, aplicada a pessoas com
intenso sofrimento devido a doengas graves, isto é, qualquer doenga e/ou condigao
aguda ou crdnica que cause uma incapacidade significativa e que possa levar a uma
condicao de incapacidade e/ou fraqueza por um longo periodo, ou mesmo a morte.
(Informagdes Técnicas — Cuidados Continuados Integrais e Tratamento da Dor,
[s.d.]). No entanto, a implementacéo de cuidados paliativos centrados no paciente no
Brasil suscita questbes sobre a integragdo de principios bioéticos na pratica de
saude. A falta de desenvolvimento conceitual desses cuidados, a luz de referenciais
bioéticos, levanta preocupacdes quanto ao respeito a autonomia do paciente. Além
disso, a exclusdo do paciente e de sua familia nas tomadas de decisdes pode
resultar em um modelo de intervencionismo médico desnecessario, prolongando o
sofrimento sem promover o bem-estar do paciente, desconsiderando sua
capacidade de tomar decisdes sobre sua propria vida.

A Comisséo Lancet sobre Cuidados Paliativos e Alivio da Dor' estima que no

mundo mais de 61 milhdes de pessoas experimentam anualmente condigdes de

' Traduzido da expressdo em inglés, The Lancet Commission, trata-se de um grupo global de
especialistas em saude que visa promover cuidados paliativos de qualidade e alivio da dor para
todos, independentemente de onde vivam ou de sua situagdo socioeconbémica. Ela produz
informacgdes e orientacdes para melhorar a implementagéo desses cuidados em todo o mundo (Knaul
et al., 2018).



saude associadas ao sofrimento que poderiam ser melhoradas por meio de cuidados
paliativos (Radbruch, et al., 2020). Aqueles com doengas ameagadoras a vida
enfrentam perda progressiva da capacidade funcional, sintomas desconfortaveis e
desafios psicossociais, como o medo de ser um fardo para a familia (Ribeiro;
Carvalho Filho, 2022).

Apesar das lacunas nos cuidados paliativos, o Brasil enfrenta desafios
significativos nesse campo da saude. Com uma populacao estimada em 214 milhdes
e uma taxa de mortalidade de 1,8 milhdo, as principais causas de morte incluem
doencas cardiovasculares, neoplasias, causas externas e doencgas respiratorias. O
aumento na expectativa de vida para 77 anos em 2021, representando um
acréscimo de 2,4 anos em uma década, reflete o envelhecimento da populagéo e a
crescente necessidade de cuidados paliativos (IBGE, 2021).

Para explorar essa relagdo dos cuidados paliativos com os principios
bioéticos, este estudo se baseia em uma revisdo qualitativa e comparativa da
literatura, incluindo pesquisa bibliografica, documental e revisao de artigos de relatos
de casos. Evidencia-se que, apesar da importancia do tema, sua aplicagédo é
insatisfatoria devido a falta de discussdes, publicagbes, estudos de caso, programas

de qualificagao e politicas publicas.

1.1 PROBLEMA

Em que medida a implementacdo de cuidados paliativos centrados no
paciente no contexto brasileiro reflete as contribuicdes tedricas de principios

bioéticos, influenciando as praticas dos profissionais de saude?

1.2 HIPOTESE

A lacuna no desenvolvimento do conceito de cuidados paliativos no Brasil,
sob a dtica dos referenciais bioéticos pode contribuir para situagdes de negligéncia a

autonomia do paciente.
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1.3 OBJETIVOS

1.3.1 Geral

e Investigar as principais fragilidades em termos conceituais e de referenciais
bioéticos na pratica médica em Cuidados Paliativos no Brasil.
1.3.2 Especifico

e Apresentar a evolugdo conceitual do CP, destacando-se a ampliagdo do
conceito, os planos de cuidados paliativos e os indicadores de
elegibilidade;

e Investigar qual a compreensao conceitual de cuidados paliativos adotada
nas praticas meédicas no Brasil;

e Investigar criticamente as contribuicdes para as praticas de cuidados

paliativos no contexto da ética biomédica.
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2. REFERENCIAL TEORICO

2.1 CUIDADOS PALIATIVOS: BREVE HISTORICO E CONCEITUAGAO

A filosofia de paliar na antiguidade ficou mais bem descrita na Idade Média
com as Cruzadas, periodo no qual era comum encontrar hospices (hospedaria, em
portugués), normalmente em monastérios, que acolhiam além dos doentes e
moribundos, as mais diversas pessoas em situagdo de vulnerabilidade, como:
famintos, parturiente, pobres, orfaos e leprosos. Esses locais tinham como
caracteristica o acolhimento, a protecéao, o alivio do sofrimento, mais do que a busca
pela cura (Vamos falar de cuidados paliativos, 2014).

Em 1967, foi criado pela médica, enfermeira e assistente social, Cicely
Saunders, o hospice moderno que foi o primeiro modelo institucionalizado de
assisténcia a saude. Nele era centrado o cuidado para com o0s pacientes
oncolégicos em estagio terminal, com o objetivo central de oferecer uma morte
digna. Apenas em 1980, o cuidado paliativo foi entendido como questdo de saude
publica, estendendo-se a todas as pessoas acometidas por doengas que causasse
dor intensa, sintomas fisicos, emocionais ou espirituais que levassem a sofrimento
tornando a vida insuportavel (Paiva, Almeida Junior, Damasio, 2014).

Segundo a Organizagdo Mundial da Saude (OMS), em conceito definido em
1990 e atualizado em 2002:

Cuidados Paliativos consistem na assisténcia promovida por uma equipe
multidisciplinar, que objetiva a melhoria da qualidade de vida do paciente e
seus familiares, diante de uma doenga que ameace a vida, por meio da
prevengdo e alivio do sofrimento, por meio de identificagdo precoce,
avaliagdo impecavel e tratamento de dor e demais sintomas fisicos, sociais,
psicoldgicos e espirituais.

Em 2017, a Comissao Lancet apresentou um relatério intitulado “Alleviating
the access abyss in palliative care and pain relief-an imperative of universal health
coverage: the Lancet Commission report’ recomendando que a definicdo da OMS
seja revisada para melhor abranger todos os niveis do sistema de saude e as
condicbes socioecondmicas variadas, especialmente em paises de baixa e média
renda, onde os profissionais médicos geralmente tém a dificil tarefa de cuidar com

acesso limitado a medicamentos, equipamentos ou treinamento necessarios.
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Atualmente, para melhor abranger todas as pessoas em Cuidados Paliativos
foram estipulados conceitos especificos para diferentes areas da saude, a saber:
para pacientes pediatricos, internados em UTI, pacientes oncoldgicos e adultos.

Cada uma dessas areas é abordada a seguir.

2.1.1 Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP)

Toda crianga independente de raga, religido, idade, sexo ou localizagdo, com
uma doenga que ameace a vida ou que a deixe com tempo limitado, deve ter acesso
aos cuidados paliativos. Segundo a Sociedade Brasileira de Pediatria (2021, p. 02),
‘para um Cuidado Paliativo Pediatrico integral deve-se incluir controle de sintomas
adequados, manejo espiritual e social do paciente e de sua familia, além de medidas
especificas para o sofrimento psiquico”.

Embora as piramides etarias de quase todo o mundo estejam caminhando
para um aumento da populagdo idosa, um ponto extremamente relevante é a queda
na mortalidade infantil (Connor, et. al, 2017). Essas variagdes sdo fruto do avango
tecnolégico, principalmente no campo da saude, e no aspecto infantil a redugéo
reducao das taxas de mortalidade se deu com a diminui¢gdo de doencas infecciosas
e de causas previsiveis, possibilitando um maior niumero de criangas vivendo com
condicbdes cronicas complexas que demandam cuidados de alta especificidade.
Colocando em numeros, cerca de 4 milhdes de recém-nascidos, criangas e

adolescentes necessitam de cuidados paliativos a cada ano no mundo (OMS, 2002).

2.1.2 Cuidados paliativos em UTI

A integragao entre cuidados paliativos e medicina intensivista é fundamental,
ja que muitos dos pacientes internados em uma UTI necessitardo de cuidados
paliativos, mas em diferentes niveis, dependendo de sua condi¢ao clinica especifica.
Moritz et al. (2011) sugerem 3 fases de cuidados na assisténcia intensiva, sendo
elas:

e Fase 1 (morte pouco provavel). priorizagdo de tratamentos
modificadores de doenga (curativos ou de controle), situagdo em que a

equipe percebe que o paciente apresenta condig¢ao clinica com maior
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possibilidade de recuperacdo do que evolucdo para um quadro
irreversivel ou morte.

e Fase 2 (morte prevista para dias, semanas ou meses): priorizacao de
cuidados paliativos, situacdo onde a equipe percebe que a condicéo
clinica do doente apresenta resposta insuficiente aos tratamentos ou
uma falta de resposta a estes. Tratamentos modificadores de doenca
podem ser considerados caso a equipe, o paciente e a familia julguem
ser proporcionais.

e Fase 3 (morte prevista para horas ou dia): situacdo em que a equipe
identifica o carater irreversivel da condicdo clinica e o desfecho da
morte é iminente. Os cuidados paliativos devem ser priorizados. E
importante lembrar que a abordagem de cuidado paliativo se estende
para apdés o Obito do paciente, através do suporte aos familiares
enlutados.

Sendo assim, para otimizar a qualidade e efetividade do atendimento, praticas
como o manejo de sintomas gerais, de depressao e ansiedade, e a habilidade em
discutir progndstico, objetivo de cuidado e sofrimento multidimensional, se faz
necessario que as equipes de terapia intensiva possuam profissionais com
treinamento de 60 a 80 horas em cuidados paliativos. Dessa maneira, fica a cargo
do profissional de cuidado paliativo especializado, a demanda de sintomas
refratarios, manejo mais complexo de depressdo, ansiedade e luto, assisténcia em
resolucdo de conflitos familiares, assisténcia na identificacdo de tratamento futil
(ANCP, 2018).

Os cuidados paliativos e a terapia intensiva estao intrinsecamente ligados.
Considerando que muitos dos pacientes na UTI enfrentam doencas que ameagam a
vida, sendo assim, muitos necessitam dessa abordagem. E fundamental que os
profissionais de terapia intensiva desenvolvam um conhecimento técnico em
cuidados paliativos, sendo essencial para proporcionar o cuidado para o paciente e
sua familia. A unidade de terapia intensiva € um importante ambiente para a
recuperacao de muitos, mas que também deve ser um espacgo de dignidade durante
a fase final (D’Alessandro, et al., 2023).
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2.1.3 Cuidados paliativos oncoloégicos

Em pacientes oncoldgicos, os cuidados paliativos sdo assim caracterizados

pelo Instituto Nacional do Cancer (INCA):

Cuidados paliativos em pacientes oncolégicos busca cuidados ativos e
integrais a pessoa com doenga grave, progressiva € que ameaga a
continuidade de sua vida. Dessa maneira, o0 seu objetivo central é promover
qualidade de vida para o paciente e sua familia, auxiliando no manejo dos
sintomas de dificil controle e melhora nas condigbes clinicas, entretanto indo
além de apenas sintomas fisicos, também cuidando dos sintomas sociais,

psicolégicos e espirituais (INCA, 2023).

A equipe multiprofissional €& composta por médicos, enfermeiros,
fisioterapeutas, nutricionistas, assistentes sociais, psicélogos, fonoaudiélogos e
farmacéuticos, em atividades diretamente ligadas as necessidades biopsicossociais.
Entretanto, motoristas, capelaes, voluntarios e cuidadores também acompanham e

apoiam os membros da familia e da equipe em prol do bem-estar do paciente.

2.1.4 Cuidados paliativos nos adultos

Segundo a definigdo da Organizagdo Mundial de Saude (OMS), publicada em
1990 e revisada em 2002 e 2018, Cuidados Paliativos € a

[...] prevencédo e alivio do sofrimento de pacientes adultos e pediatricos e
suas familias que enfrentam problemas associados as doencgas
ameacadoras a vida, incluindo o sofrimento fisico, psicolégico, social e
espiritual dos pacientes e de seus familiares. Em adicional, a definigdo
reitera que os cuidados paliativos devem ser iniciados quando a doenga
cronica € diagnosticada, devendo caminhar concomitantemente com o
tratamento curativo (OMS, 2018).

Assim, a principal meta dos Cuidados Paliativos, em todas as suas areas, é
aprimorar a qualidade de vida dos pacientes, levando em considerag¢ao seus valores
e histérico pessoal. Isso implica na individualizacdo de cada caso, adaptando as
intervengdes de acordo com a proporcionalidade terapéutica e as necessidades
especificas do paciente e de sua familia (Atendimento em Cuidados Paliativos,
2023).

Em sintese, os maiores desafios dos cuidados paliativos estdo presentes na
perspectiva de trazer conforto, minimizar sofrimento, escuta ativa e o direcionamento

dos esforgos para o entendimento do individuo e seu contexto psicossocial e nao
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meramente na doenca que muitas vezes é limitante, progressiva e de carater

incuravel (D’Alessandro et al., 2023).

2.2 CUIDADOS PALIATIVOS NO BRASIL

De acordo com a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP, 2018), é
essencial que as atividades relacionadas aos cuidados paliativos sejam validadas e
regularizadas por lei. Assim como em outros paises, ainda existe a incompreensao
do conceito e da abrangéncia de tais cuidados para com os enfermos, seus
familiares e os profissionais de saude, confundindo o atendimento paliativo com
eutanasia? e distanasia®, quando, na verdade, a ideia central é a ortotanasia*, isto &,
nao acelerar e nem postergar a morte, mas sim assegurar ao paciente o direito de
morrer com dignidade.

Em agosto de 2018, um levantamento da ANCP identificou 117 unidades
hospitalares no Brasil que oferecem servigos de cuidados paliativos, distribuidas nas
5 regides do pais: Sudeste 58% (103 unidades), Nordeste 20% (36 unidades), Sul
14% (25 unidades), Centro-Oeste 5% (8 unidades) e Norte 3% (5 unidades). No pais
temos mais de 5 mil hospitais, menos de 10% dos hospitais brasileiros
disponibilizam uma equipe de CP. Para efeito de comparacéo, em 2016, o Center for
Advanced Palliative Care (CAPC) fez um levantamento do numero de equipes CP
atuando no EUA, 1800 equipes, cobrindo mais de 75% dos hospitais
norte-americanos (Panorama dos Cuidados Paliativos no Brasil, 2018).

No cenario atual, com a longevidade da populagdo brasileira, tem-se o
aumento exponencial de doengas que ameagam a continuidade e reduzem a
qualidade de vida. Certamente, os cuidados paliativos transcendem o
envelhecimento, sendo essenciais para promover qualidade de vida em diversas
fases e condi¢cbes de saude. Sendo assim, nos proximos anos fica em carater de
urgéncia a necessidade de servigos de cuidados paliativos e, consequentemente, de

profissionais especializados, bem como de regularizagao e promulgacao de medidas

2 Pratica para abreviar a vida, a fim de aliviar ou evitar sofrimento para os pacientes. (Felix et al.,
2013).

3 Morte dificil ou penosa, usada para indicar o prolongamento do processo da morte, por meio de
tratamento que apenas prolonga a vida bioldgica, sem qualidade de vida e sem dignidade. (Felix et
al., 2013).

4 Individuo em estagio terminal & direcionado pelos profissionais envolvidos em seu cuidado para uma
morte sem sofrimento, que dispensa a utilizacdo de métodos desproporcionais de prolongamento da
vida. (Felix et al., 2013).
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legais. Como o Projeto de Lei 2460/22, para criar o Programa Nacional de Cuidados
Paliativos, com foco no alivio do sofrimento e na melhora da qualidade de vida,
oferecendo suporte fisico, psicolégico, social e espiritual. Esse projeto tramita na
Camara dos Deputados sendo admitido na Comissédo de Constituigcao e Justica e de
Cidadania no dia 22 de novembro de 2023.

2.3 A FORMAGAO ACADEMICA E PROFISSIONAL PARA A ATENGCAO AOS
CUIDADOS PALIATIVOS NO BRASIL

No Brasil, o professor Marco Tulio A. Figueiredo foi precursor no tema da
formagcdo em CP, ofertando o curso eletivo de CP na Universidade Federal de Sao
Paulo, nos anos de 1994 a 2008 (Oliveira et al., 2018). Infelizmente, seu pioneirismo
nao despontou para todo o pais, mesmo diante do contexto atual da crescente
necessidade de conhecimento e aplicacdo da area, devido ao envelhecimento da
populacdo e das modernas tecnologias em saude que retardam a morte. Dessa
forma, consequentemente, levam ao aumento das doengas cronicas em estagios
avancados (neoplasias, deméncia avangada, doeng¢a pulmonar obstrutiva crénica
em uso de oxigénio, insuficiéncia cardiaca estagio em avangado, idoso com
fragilidade e multiplas comorbidades) (Kane, 2015).

De modo geral, o ensino em cuidados paliativos € muito insuficiente, assim
como o conhecimento sobre o assunto tanto para profissionais quanto para
académicos da area de saude. Essa inaptiddo dos profissionais, abrange desde a
dificuldade em lidar com a morte nos aspectos pessoais, culturais e espirituais, como
também do ponto de vista da formacg&o técnico-cientifica. Sendo o objetivo final a
cura, e quando ela nao é possivel evoca um sentimento de derrota, de frustracao, de
nao conseguir fazer aquilo que lhe foi ensinado. Por isso, é necessario voltar nossa
atengao para a pratica assistencial e o desenvolvimento de diligéncias que de forma
eficiente possam minimizar o sofrimento e o impacto da doencga na vida do paciente
e de seus familiares, além de alterar uma realidade em que prevalece um fragil
compromisso com o ensino de cuidados paliativos nas escolas médicas brasileiras.

Esse hiato na formacéo dos profissionais de saude em Cuidados Paliativos,
crucial para um atendimento adequado, deve-se aos poucos servigos de residéncia
médica e a escassa oferta de cursos de especializagdo e de pds-graduacgéo de

qualidade. Mesmo hoje, com essa necessidade emergente, a graduagao de
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medicina ndo apresenta em sua grade e n&o ensina o médico como lidar com o
paciente em fase terminal ou com dor crénica e seus familiares, e como administrar
esta situacdo de maneira humanizada e ativa (Radbruch, et al., 2020). Para
exemplificar, o Projeto Pedagdégico do Curso (PPC) de medicina da Universidade
Federal do Oeste da Bahia (UFOB), ano de implantagdo 2014.2 n&o apresenta em
sua grade de componentes curriculares obrigatérios nenhuma disciplina que aborde
a tematica de cuidados paliativos em campo pratico ou tedrico.

Entretanto, em seu quadro de componentes optativos veicula, um
componente sob o cédigo CBS3114 - Cuidados Paliativos em Saude, com total geral
de 30 horas de atividades, sem aulas praticas. Em sua ementa, o componente
apenas oferece o estudo das principais correntes tedricas e filoséficas que tratam do
cuidar, das caracteristicas do cuidado humanizado, dos papéis do cuidador e do ser
cuidado, na medicina, por meio de aulas expositivas, seminarios, discussdes de
casos clinicos. Nao ter o contato direto com pacientes, familiares, equipe
multiprofissional®, entidades religiosas, toda essa rede que abraga a pessoa em
estagio de cuidados paliativos representa a formagao de maneira parcial, uma vez
que o contato e a vivéncia no meio, torna o estudante mais habil a praticar com
segurancga esse alivio da dor.

Para além do que é proposto no exemplo de PPC citado, o processo de
educacado com base em principios fundamentais de cuidados paliativos compreende:
treinamento em habilidades de comunicagao, trabalho interdisciplinar, planejamento
de cuidados, tomada de decisdo compartilhada, avaliagdo e manejo de sintomas
comuns, como dor e dispneia, bem como de necessidades psicossociais e
espirituais. Um sistema de saude com profissionais que dominem e pratiquem esses
principios sera além de mais benéfico para o paciente e toda sua rede de apoio,
como também causara menos danos aos pacientes e aos profissionais, deixando-os
mais humanizados (Ribeiro e Carvalho Filho, 2022).

O desenvolvimento de programas de formacéao dirigidos aos profissionais que
cuidam dos pacientes em cuidado paliativo, a atualizagdo e divulgacdo das
recomendagdes terapéuticas nessas situagdes justificam a necessidade de

implantacdo de ordenamento de praticas em cuidados paliativos pautada na

® A equipe multiprofissional deve ser composta por enfermeiro, psicélogo, médico, assistente social,
farmacéutico, nutricionista, fisioterapeuta, fonoaudidlogo, terapeuta ocupacional, dentista e assistente
espiritual (Cardoso, et al., 2013).
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assisténcia integral aos pacientes e familiares, como também aos profissionais
envolvidos no processo, conduzindo a exceléncia dos cuidados paliativos (Estella et
al., 2018).

2.3.1 Politicas de humanizagao em saude e os Cuidados Paliativos no Brasil

No Brasil, a percep¢cao de problemas na rede de assistencial conduziu o
Ministério da Saude a elaborar programas e politicas nacionais de humanizag¢ao, no
qual a tematica de cuidados paliativos ganhou visibilidade. Em 2023, foi consolidada
a Politica Nacional de Humanizagao da Atencao e da Gestao na Saude (PNH), que
tem como objetivo, reafirmar os principios do SUS de universalizagcado, equidade e
integralidade, como também se consolidar um sistema resolutivo e de qualidade
(Benevides; Passos, 2005).

Para impactar positivamente todo o sistema de saude brasileiro neste cenario,
€ importante que as estratégias de humanizacdo nao se limitem a programas
individuais em hospitais e unidades. Essas devem ser concebidas como politicas
que permeiam integralmente toda a rede do Sistema Unico de Saude (SUS). De
modo geral, a Politica Nacional de Humanizagao da Assisténcia e da Gestdo em
Saude (PNH) representa uma perspectiva transversal de politicas de apoio
(Archanjo; Barros, 2009).

A centralidade para a reflexdo das agdes de saude passa a ser a politica de
humanizacéo, tendo como intencao primaria promover o respeito e a qualidade das
relagdes dentro do contexto de saude. Dessa maneira, por meio da Politica Nacional
de Humanizagao (PNH), os cuidados paliativos s&o incorporados desde o inicio do
Programa Nacional de Humanizagcdo da Assisténcia Hospitalar (PNHAH). Esse
envolvimento ocorre através de intervengdes externas para humanizar a experiéncia
do paciente, incluindo a humanizagdo do tratamento da dor, a humanizagdo dos
cuidados em ambientes hospitalares, abordagens para a humanizagéo do processo
de envelhecimento (Archanjo, 2010).

Por um lado, é inegavel que os progressos tecnoldgicos na area da medicina
tém proporcionado a preservagiao de vidas de pacientes em estado critico que
apresentam perspectivas de recuperagao favoraveis. No entanto, por outro lado,
deparamo-nos com pacientes cujas as esperangas de recuperagao sdo minimas ou

inexistentes, e a aplicagao de intervengdes "curativas" em tais casos ndo apenas se
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revela excessivamente dispendiosa, mas também desprovida de beneficios
tangiveis, acabando, em ultima instancia, por agravar o seu sofrimento e desconforto
(Lago et al., 2007).

Nesse sentido, hospitais frequentemente se transformam em locais onde
pacientes sem chances de cura sdo alojados e tratados de maneira inadequada. O
enfoque predominante ainda reside na busca incessante pela cura, fazendo uso de
procedimentos invasivos. Muitas vezes, tais abordagens demonstram ser
excessivamente agressivas, inadequadas em sua aplicagéo e, em ultima analise,
resultam em um acréscimo ao sofrimento ja experimentado. Paralelamente, a
aspiracao primordial desses individuos €, frequentemente, a de encontrar, de forma
simples, um alivio para a sua dor (Matsumoto, 2012).

Refletir sobre o limite entre a medicina tecnoldgica e a dignidade humana
implica em reconhecer o quanto se busca incansavelmente a tecnologia, pois tem-se
a morte, muitas vezes colocando em segundo plano o fato de que o processo de
morrer € uma parte intrinseca da experiéncia humana. E imprescindivel que este
processo seja vivenciado de forma digna e respeitosa, respeitando as vontades
individuais sempre que possivel, encontrando um equilibrio necessario entre o
conhecimento cientifico e os valores humanos, a fim de restaurar a dignidade da
vida e permitir uma morte tranquila (Alves et al., 2019).

Humanizar os cuidados paliativos € essencial, e se faz reconhecendo que
cada pessoa tem sua propria historia, lagos afetivos e bagagem cultural, merecendo
ser tratada com respeito e consideragdo para reconhecer sua singularidade como
individuo (Melo, 2012). A busca por abordagens mais humanizadas é fortalecida
pelos principios da Bioética, que se tornam aliados importantes na perspectiva dos
cuidados paliativos. A autonomia € um dos principios bioéticos que se destaca
devido a sua importancia para o individuo (Matsumoto, 2012).

O respeito e a manutengdo da dignidade humana devem ser mantidos em
todas as fases da vida, mesmo quando os individuos enfrentam doencas graves ou
quando nao ha mais chances de cura. Portanto, os cuidados paliativos ndo devem
ser ignorados, pelo contrario, € de extrema importancia que sua prestacao seja feita
com exceléncia, para que estes pacientes possam desfrutar da melhor qualidade de

vida possivel (Pedreira, 2013).
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24 PLANOS DE CUIDADOS PALIATIVOS E OS INDICADORES DE
ELEGIBILIDADE

O desenvolvimento de um plano de cuidados paliativos pode ser iniciado em
conjunto com os cuidados habituais do paciente durante sua trajetéria de doencga, ou
adicionado no final da vida. Isso exige que os profissionais envolvidos coordenem e
elaborem protocolos de agao unificados. A criagcdo de um circuito coordenado facilita
0 acesso ao sistema de saude, potencializa a autonomia do paciente e seu cuidado
no domicilio (Martinez-Litago; Martinez-Velasco; Muniesa-Zaragozano, 2017).

Faz parte do principio do respeito pela autonomia do paciente em estado
critico, inclui-lo na tomada de decisbes clinicas a partir do momento da sua
internacdo. A autonomia s6 sera desvinculada ao paciente em situagdes de perda da
capacidade de decisao através dos processos de antecipacio de cuidados de saude
ou declaragao de vontades, ou ainda sera garantida via decisores substitutos, como
acontece, por exemplo, na pediatria (Estella et al., 2018).

A abordagem de saude é um ato dialdégico com o intuito de descobrir, em
conjunto com aquele ser humano que esta doente, qual € o melhor caminho para ele
trilhar, tendo em vista seus anseios e os limites impostos por sua situagao clinica.
Isso sem duvidas requer, dos profissionais de saude, qualificacdo e treinamento
adequado, além de certo grau de flexibilidade moral para adaptar sua maneira de
agir habitual, subordinada por seus valores pessoais, para conseguir alinhar o plano
terapéutico com as necessidades e os valores do paciente (Ribeiro e Carvalho Filho,
2022).

Identificar precocemente os pacientes que vao se beneficiar com os cuidados
paliativos € um desafio presente em todos os niveis de atengao a saude, visto que a
formacado dos profissionais médicos é voltada para a medicina curativa, pouco se
sabe sobre a medicina paliativa, e em muitos casos esse cuidado centrado na cura
pode ser iatrogénico.

Em 2014, essa identificacdo foi apresentada pelo Worldwide Hospice
Palliative Care Alliance (WHPCA), que é uma organizagdo internacional nao
governamental dedicada ao desenvolvimento dos Cuidados Paliativos e Hospices no
mundo. Ela visou abrir margem para a incorporacédo entre cuidados paliativos e as

medidas modificadoras de doenga se iniciando ja na fase primaria da doenca.



21

Portanto, a utilizacdo dos meios de triagem para identificar essa demanda é
um dos pontos chaves para ndo sobrecarregar as equipes de cuidados paliativos,
como também de nao perder a oportunidade para iniciar os CP de maneira precoce,
realizar o planejamento avangado de cuidados, com objetivo final aumentar a
qualidade de vida do paciente. Sendo assim, a atencéo ao cuidado deve iniciar com
o profissional ndo especializado em CP e, de acordo com a evolugao do quadro,
vincular a equipe multiprofissional em CP.

Para fornecer um guia aos profissionais € as equipes multiprofissionais o
Manual de Cuidados Paliativos (2023) selecionou algumas ferramentas de triagem
para pacientes elegiveis a abordagem paliativa precoce, adaptando-se ao contexto

brasileiro em saude, dentre elas:

1 - Supportive and Palliative Care Indicators Tool — (SPICT-BR)

Essa ferramenta se baseia em indicadores gerais de piora da saude e
indicadores clinicos especificos das condicbes avangadas de saude. Reconhecendo
0s pacientes na atencdo primaria, instituicdes de longa permanéncia, ambulatorios
especializados e em servigos hospitalares. O objetivo é identificar de maneira
holistica as necessidades do paciente e favorecer a tomada de decisao

compartilhada em relagdo as metas e planejamento avangado de cuidados.

2 - Gold Standards Framework (GSF) Proactive Identification Guidance (PIG)

E uma ferramenta usada, principalmente, por médicos generalistas em
hospitais e instituicbes de longa permanéncia para idosos. Ela permite reconhecer
precocemente os pacientes em condi¢des limitantes de vida, ajudando-os a planejar
os cuidados com antecedéncia e propiciando uma melhor qualidade de vida. Para
sua aplicagao sao consideradas trés etapas:

1. a “Pergunta surpresa’”;

2. critérios de declinio clinico geral;

3. critérios de declinio especifico de cada doenca.

O método da "Pergunta Surpresa" figura como uma abordagem reconhecida
na literatura para avaliar a necessidade de cuidados paliativos. Essa técnica envolve
uma indagacado direcionada ao médico responsavel pelo acompanhamento do
paciente, formulada da seguinte maneira: "Vocé se surpreenderia se este paciente

falecesse nos proximos 12 meses?”. Caso a resposta seja ndao (‘Eu ndo me
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surpreenderia se ele falecesse nos préximos 12 meses”), isso sugere a possibilidade
da necessidade de CP para o paciente. Indicando a importancia de identificar
sintomas, trata-los e iniciar discussdes acerca do prognostico, valores e
expectativas, ao mesmo tempo em que se da inicio ao planejamento avangado de
cuidados (Moss et. al, 2008).

3 - Identificacion y Atencion Integral - Integrada de Personas com Enfermedades
Croénicas Avanzadas em Servicios de Salud y Sociales - NECPAL CCOMS-ICO.
Tradugdo e adaptagdo transcultural para a lingua portuguesa: Instrumento
NECPAL-BR (Necessidades Paliativas)

A ferramenta tem como objetivo essencial melhorar a atengao paliativa, por
meio da identificacdo precoce dos pacientes com doengas que ameagam a vida,
expandindo sua atuagdo para portadores de doengas ndo oncologicas e em

qualquer nivel de atendimento em saude.

4 - Paciente elegiveis na Pediatria

Para abordar a identificacdo e a orientacdo em cuidados paliativos na
pediatria a Associacao para Cuidados Paliativos Pediatricos (ACT) e o Royal College
of Paediatrics and Child Health (RCPCH) do Reino Unido desenvolveram uma
classificagdo pensada na evolugao clinica esperada dos pacientes, sendo dividida
em quatro condigdes que limitam ou ameagam a vida (lglesias et. al., 2016):

1) Condigbes para as quais o tratamento curativo é possivel, mas pode falhar.
Exemplos: cancer, algumas cardiopatias e candidatas a transplante.

2) Condicbes sem chances realistas de cura da doengca, mas cuja
sobrevivéncia pode ser prolongada significativamente (por tratamentos
intensivos que permitem longos periodos de atividade normal). Exemplos:
infeccdo pelo HIV, fibrose cistica, distrofia muscular progressiva e
epidermdlise bolhosa grave.

3) Doengas progressivas sem chances realistas de cura (deterioragao
progressiva a partir ou antes do diagndstico). Exemplos: doencgas
metabdlicas progressivas ou neurodegenerativas.

4) Doencas nao progressivas, mas irreversiveis (com altas chances de causar
morte prematura devido a complicagdes). Exemplos: encefalopatia crénica e

sequela de trauma grave.
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Adicionalmente, ha a inclusdo de um quinto grupo destinado aos
recém-nascidos:

5) Recém-nascidos prematuros extremos ou portadores de doencas congénitas
graves. Exemplos: prematuridade grave, anencefalia, hérnia diafragmatica

congénita, trissomias do 13 ou 18.

Em suma, a utilizacdo das ferramentas de triagem para pacientes elegiveis a
abordagem paliativa precoce tem como intuito identificar as necessidades de agdes
previamente, como o planejamento avangado de cuidados, ndo apenas na fase final
da doenca. Esses instrumentos proporcionam respaldo técnico, para que a indicagao
de cuidados paliativos nao seja limitada a impressodes clinicas pessoais e em fases
de doenca muito avangada. Isso permite indicagdes mais seguras dos profissionais
de saude e, consequentemente, uma assisténcia mais adequada e benéfica para

pacientes e familiares.

2.5 PRINCIPIOS DE ETICA BIOMEDICA

A concepcgao defendida por Beauchamp e Childress (2002) fundamenta-se
em quatro principios: o respeito a autonomia, a beneficéncia, a ndo-maleficéncia e a
justica, como fundamentos do agir moral na ética biomédica. Uma das principais
caracteristicas dessa concepcgao refere-se ao fato de que seus principios estao
fundamentados em teorias éticas distintas, o respeito a autonomia, a
nao-maleficéncia e a justica fundamentam-se na teoria deontolégica, enquanto a
beneficéncia esta ligada a teoria teleologica. Assim, frequentemente, um profissional
da saude se depara com a dificil situagdo de n&do saber se deve agir a partir do
principio da autonomia, respeitando as vontades do paciente ou a partir do principio
da beneficéncia, em conformidade com as exigéncias de sua ciéncia. Neste trabalho
nao sera abordado o principio da justica.

Apesar da tenséo teorica, os autores argumentam que, na pratica, existe uma
coincidéncia entre as normas adotadas para executar uma acdo especifica. Os
principios constituem-se em guias gerais de agao, a fim de resolver dilemas morais,
permitindo a formulagdo de regras especificas de conduta, as quais, representam
generalizagdes normativas com conteudo e alcance mais especificos do que os

principios, funcionando como normas precisas de agcao que estabelecem o que deve
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ser feito em determinadas circunstancias. O principialismo busca, portanto,
fundamentar a bioética a partir de principios, sendo, dessa forma, uma teoria
pluralista ao adotar os quatro de maneira prima facie, isto é, todos possuem validade
a primeira vista, mas n&do s&do absolutos. Por isso, nenhum dos principios tem
prioridade irrestrita sobre os outros.

A seguir, é apresentada uma descricdo sucinta dos principios, com base na

obra de Beauchamp e Childress (2002), Principios de ética biomédica.

2.5.1 Principio do respeito a autonomia

O principio da autonomia, influenciado pelo fildsofo Immanuel Kant, destaca a
importancia de tratar os seres racionais como fins em si mesmos, nédo apenas como
meios para um fim. Esse principio € fundamental na ética médica, pois um ser é
considerado autbnomo quando é capaz de agir livremente, implicando o respeito as
escolhas e decisdes dos pacientes.

Para que a autonomia realmente ocorra € necessario que a pessoa aja
intencionalmente, com conhecimento das consequéncias de suas acbes e sem
influéncias externas. Na pratica médica, o respeito a autonomia significa que os
profissionais devem considerar as opinides dos pacientes e obter consentimento
para intervengdes, mas sem agir contra a vontade do paciente.

As regras derivadas desse principio sdo: falar a verdade, respeitar a
privacidade dos outros; proteger informagdes confidenciais; obter consentimento dos
pacientes para fazer intervengdes; quando solicitado, ajudar os outros a tomar
decisdes importantes. No entanto, quando um paciente ndo pode decidir, seu
representante deve agir considerando seus melhores interesses.

O respeito a autonomia foi estabelecido para evitar o paternalismo, garantindo
que os profissionais atuem em beneficio do paciente sem impor suas visdes.
Contudo, a reflexdo sobre a qualidade de vida vai além das necessidades basicas,
incorporando os projetos de vida individuais, o que reforga a prerrogativa de cada
pessoa em escolher sua prépria forma de viver, conforme preconizado pelo principio

da autonomia.
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2.5.2 Principio da nao-maleficéncia

O principio da nao-maleficéncia possui uma longa tradicao na ética médica,
podendo ser encontrado no juramento hipocratico, “em primeiro lugar, ndo cause
dano”. Isso significa que o profissional de saude, se nao puder fazer o bem curando
um paciente, ao menos deve evitar causar-lhe mal. Para isso, sao apresentadas
regras que podem ser inferidas desse principio, sendo elas: nao matar; ndo causar
dor ou sofrimento; ndo incapacitar os outros; nao ofendé-los; nao priva-los dos bens
necessarios a vida. Essas regras norteiam as praticas dos profissionais da saude e o

principal favorecido deve sempre ser o paciente.

2.5.3 Principio da beneficéncia

O principio da beneficéncia, que se traduz na finalidade de fazer o bem aos
outros, agir em prol deles. Assim, em sintese, devemos agir em beneficio dos outros.
A partir do principio da beneficéncia, uma série de regras foi inferida para nortear as
relacbes entre profissionais da saude e pacientes. Destacam-se as seguintes:
proteger e defender os direitos dos outros; prevenir danos; remover as condi¢des
que irdo causar dano; ajudar pessoas deficientes, salvar pessoas em perigo.

Os principios da nao-maleficéncia e da beneficéncia possuem regras muito
préximas, existindo complementaridade entre eles. Para melhor compreender essa
relacdo, convém distinguir entre deveres negativos e positivos. Os deveres
negativos parecem ser obrigacdes perfeitas, isto €, sdo um dever para alguém
porque outra pessoa possui um direito. Ja os deveres positivos parecem ser apenas
deveres imperfeitos, isto €, ndo correspondem a direitos de outras pessoas. No caso
especifico da ética biomédica, o profissional da saude tem o dever, estabelecido a
partir do juramento hipocratico, de agir em beneficio do paciente. Por fim, o principio
da beneficéncia é limitado pelo da ndao-maleficéncia, a contrabalangar os custos e
beneficios e agir no melhor interesse do paciente.

Em consonancia dos cuidados paliativos aos principios da ética biomédica, a
responsabilidade do médico ndo se limita a busca pela cura fisica, mas se estende
ao cuidado continuo, mesmo quando a cura nao € viavel. Desse modo, a cura, ou a
reabilitacdo do corpo, € intrinseca a funcdo do médico, assim como a restauracédo da

autonomia quando comprometida pela doenca. Portanto, o trabalho do médico vai
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além da prevencdo do dano preconizada pelo modelo da autonomia indo ao
encontro do modelo da beneficéncia baseada na confianga.

O objetivo final da medicina é tratar ndo somente a doenga e os problemas
advindos com ela, mas também abordar suas dimensdes psicologicas, sociais e
espirituais. Conforme observado por Pellegrino e Thomasma (2018), “Curar é tornar
completo ou bom, é ajudar a pessoa a se recompor e retornar, tanto quanto possivel,

a sua concepcao de vida normal”.

2.6 MODELO DE BENEFICENCIA NA BIOETICA

O modelo de beneficéncia busca estabelecer uma relagdo saudavel e
equilibrada entre o profissional da saude e o paciente, fundamentado na confianca e
no respeito mutuo. Essa relagcédo é, acima de tudo, uma relagdo humana, e ndo uma
relacdo entre consumidor e produto. Neste contexto, a autonomia do paciente,
embora crucial, pode confrontar-se com a perspectiva do médico quando suas
decisdes forem prejudiciais a sua propria vida ou ao seu bem-estar. Por conseguinte,
o modelo de beneficéncia baseada na confianga, nédo reflete um triunfo da
autonomia, mas sim uma busca pela conciliacdo das concepg¢des do paciente sobre
0 seu préprio bem, assim como a perspectiva clinica do paciente (Rocha, 2014).

Com base nas ideias de Pellegrino e Thomasma (2018), a beneficéncia é o
objeto da medicina, sendo que as escolhas dos médicos entre promover a
autonomia ou agir de modo paternalista devem ser baseadas no ato que melhor
atender aos melhores interesses do paciente. O agir beneficente do médico implica
em trés obrigagdes especificas, sendo elas: agir de acordo com as necessidades do
paciente buscando promover seus melhores interesses; evitar o dano; agir de modo
a promover a autonomia do paciente ou em certos casos, adotar uma postura
paternalista quando a autonomia é limitada pela condi¢do de saude. Essa decisao
deve se adequar aos melhores interesses do paciente, e ndo em uma convicgao
intelectual ou impulsos do médico.

As percepcdes de Rocha (2014) alinhadas a Pellegrino e Thomasma (2018)
defendem o equilibrio entre 0 bem-estar do paciente e suas decisdes autbnomas,
sendo possivel apenas quando se reconhece que o bem do paciente é o fim ultimo
da medicina. Nessa perspectiva, a primazia do principio da autonomia ndo assegura

os melhores interesses do individuo, mas sim o diadlogo entre médico e paciente
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buscando estabelecer os tratamentos e procedimentos que melhor atendem aos
interesses do enfermo e que sejam indicados do ponto de vista médico. Dentro do
modelo de beneficéncia, o paciente ndo pode exigir tratamentos considerados futeis
ou extraordinarios pelo médico, respaldados apenas na sua decisao autbnoma.

O fim ultimo da medicina para Pellegrino e Thomasma (2018) ndo € apenas a
cura da doenga, mas sim o cuidado integral a pessoa, o alivio do sofrimento, a
promogao da qualidade de vida e a preservagao da dignidade humana. Essa visao
ampliada da pratica médica considera nao s6 o tratamento das enfermidades, mas
também o suporte emocional, a compaix&o, o respeito aos valores e desejos do
individuo, e a busca pelo bem-estar integral, ndo se limitando apenas a cura fisica,

mas também aspectos emocionais, sociais e éticos do cuidado médico.

2.6.1 Criticas a centralidade da autonomia na bioética

A evolugcao educacional e o acesso a informacdo, sobretudo na medicina,
incentivaram a participagao ativa das pessoas nas decisdes que lhes dizem respeito.
Isso, por sua vez, desafia a pratica médica centrada no médico como autoridade
decisoria, exaurindo a visdo paternalista. A identificacdo equivocada da beneficéncia
com o paternalismo também contribuiu para o alastramento do modelo centrado na
autonomia (Rocha, 2014).

A medicina contemporénea apresenta uma gama tao vasta de tratamentos
que possibilita uma ampla abordagem terapéutica, tornando mais complexa a
escolha tanto do médico quanto a consulta das preferéncias do paciente. Em
situagdes com diagndstico e opgdes terapéuticas claras, o paciente pode optar pelo
tratamento que melhor corresponda as suas expectativas. Entretanto, em cenarios
onde os beneficios das terapias sao incertos e o prognostico é vago, pode ser mais
apropriado que o médico recomende o curso e agado a serem seguidas baseado em
seu conhecimento técnico, desde que seja explicado ao paciente a complexidade
acerca de seu caso, essa agao paternalista pode ser beneficente (Pellegrino e
Thomasma, 2018).

Essencialmente, o que se busca ressaltar é a importancia de reconhecer que,
embora a autonomia do paciente deva ser valorizada nas relagdes com os
profissionais de saude, sua absolutizagdo é problematica. Pellegrino e Thomasma

(2018) apontam como um dos problemas da absolutizagado da autonomia o fato dela
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rejeitar a tomada de decisbes entre seres humanos como uma transagao
interpessoal, especialmente na relacdo médico-paciente, onde ambos estdo
interligados de tal modo que uma decisao unilateral seria utopica e indesejavel. Isso
representaria um individualismo moral questionavel, considerando a complexidade
das inter-relagbes das sociedades em que vivemos orientadas pela tecnologia.

Com a discussao dos autores, portanto, pode-se inferir que a reflexdo sobre o
valor da vida é necessaria para se pensar mais profundamente as questdes da ética
biomédica. Além disso, a relagdo entre os desenvolvimentos cientificos e
tecnolégicos e os valores humanos precisa ser melhor analisada. A ciéncia n&o deve
ser considerada como a unica detentora da verdade, nem deve ser condenada como

algo intrinsecamente prejudicial.
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3. METODOLOGIA

Esta pesquisa se configurou como um estudo qualitativo e comparativo,
envolvendo revisdo narrativa de literatura que consiste em publicacbes amplas, sob
o ponto de vista tedrico ou contextual, de analise da literatura publicada em livros,
artigos de revista impressas e/ou eletrbnicas na interpretagcdo e analise critica
pessoal do autor. Na elaboracdo desta monografia foi utilizada a pesquisa
bibliografica, constituida por livros e artigos cientificos localizados em bibliotecas e
bases de dados. Para a pesquisa documental, foram utilizadas fontes primarias e
contemporaneas, como o Projeto Pedagodgico do Curso (PPC) de Medicina da
Universidade Federal do Oeste da Bahia (UFOB), o Projeto de Lei n° 2460/2022, da
Camara dos Deputados, que tem por fim instituir o Programa Nacional de Cuidados
Paliativos e o Cédigo de Etica Médica: Resolugdo CFM n° 2.217, de 27 de setembro
de 2018, modificada pelas Resolugdes n° 2.222/2018 e 2.226/2019.

Os estudos bibliograficos selecionados inicialmente contemplam livros
tedricos sobre bioética, bem como artigos tedricos e com relatos de caso ordenados
nas bases de dados: PubMed (Biblioteca Nacional de Medicina dos Estados
Unidos), SciELO (Scientific Electronic Library Online) e Brazilian Journal of Health
Review. Nao foram utilizados marcadores temporais devido as poucas publicagdes.
Os termos relacionados com cuidados paliativos e os descritores indexados nos
Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS/MeSH) foram utilizados para busca dos
artigos, junto com o emprego das expressdes booleanas AND e OR. Destacam-se
0s seguintes descritores e suas combinagdes em portugués, inglés e espanhol. Em
portugués: cuidados paliativos, cuidados terminais, cuidados de fim de vida, bioética,
bioética médica, ética do principialismo, formagdo académica e profissional. Em
inglés: palliative care, terminal care, end of life care, bioethics, medical bioethics,
ethics of principlism, academic and professional training. Em espanhol: cuidados
paliativos, cuidado terminal, atencién al final de la vida, bioética, bioética médica,
ética del principialismo, formacién académica y profesional.

Os critérios de inclusdo usados para a selegcdo dos artigos para a
fundamentacgéo tedrica foram: ser artigo original, responder a questdo norteadora;
ser publicado nos idiomas portugués, inglés ou espanhol. Foram excluidos aqueles

estudos repetidos em uma ou mais bases de dados, estudos de revis&o bibliografica,



30

delimitacdo de estudos por patologias e marco temporal, visto que os cuidados
paliativos sdo tema relativamente recente na histéria da saude publica.

Para os relatos de casos os critérios de inclusao foram: ser artigo original, ser
nacional e conter descrigdo da aplicacdo dos cuidados paliativos. Os critérios de
exclusdo foram: ndo apresentar uma clara e objetiva descrigdo do caso, néo
apresentar como se aplicou os cuidados paliativos. Os dados serdo analisados por
meio de apresentagao e sintese das informagdes extraidas, sendo realizadas forma
comparativa com os relatos de casos e as orientagdes contidas no referencial
bioético, de alguns principios do principialismo e do modelo da beneficéncia
baseada na confianca, com o intuito de reunir o conhecimento produzido sobre o

tema e compara-lo com o aporte tedrico da abordagem bioética.
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4. RESULTADOS E DISCUSSOES

Para a discussao foram selecionados 4 artigos na modalidade “relato de
caso” que apresentassem casos com informacdes detalhadas sobre os pacientes, o
conceito de cuidados paliativos e dados sobre a equipe multiprofissional e sua
atuacao. A selegao também teve por base alcancar o maior nivel de diversidade em
cuidado, com pacientes pediatricos, pacientes que faleceram, pacientes que estao
em tratamento e pacientes na fila de transplante. Os anos de publicagdo dos artigos
sao 2008, 2019, 2020 e 2023. Pode-se observar que, com o decorrer dos anos € as
atualizagdes do conceito de Cuidados Paliativos, identifica-se a mudanca de uma
ideia de CP vinculada apenas ao final da vida para uma atengao voltada a qualquer
pessoa que enfrenta uma doenga crénica ou aguda que ameace a vida.

O periodo de selecdo das publicacdes € de mais de 10 anos, em razao do
baixo numero de publicagbes que trazem relatos de casos sobre o tema da pesquisa
no Brasil. Em geral, as publicagbes encontradas nos mecanismos de busca
possuem como caracteristicas: os relatos de caso de origem nacional com uma
descricdo explicita da aplicacdo dos cuidados paliativos, sua conceituacédo e a
equipe multiprofissional envolvida, e ndo foram selecionados casos relatados de
maneira superficial e que nao tinham o enfoque em cuidados paliativos, abordando
mais a doenga do que propriamente os cuidados ofertados.

No Quadro 1 a seguir, é apresentado um panorama dos artigos selecionados

para a discussao:
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Quadro 1 - Identificagao dos relatos de casos em cuidados paliativos

Identificagao Autoria Ano de Titulo do artigo Local do Objetivo do relato/ publicagao
publicacao estudo(cidade/regiao)

O wuso da ventilagédo
Caso 1 - | Bassanietal 2008 mecénica ndo-invasiva | Campinas, Sao Paulo Apresentar os beneficios obtidos com a ventilagdo
Sarcoma nos cuidados paliativos mecanica nao-invasiva no paciente sob cuidados
toracico de paciente com paliativos.
metastatico sarcoma toracico

metastatico: relato de

caso.
Caso 2 - | Moraes de et al. 2019 Cuidados paliativos na | Manhuagu, Minas Gerais Caracterizar os cuidados paliativos em um paciente
Insuficiéncia insuficiéncia  cardiaca estagio final de insuficiéncia cardiaca através do
cardiaca avancada: relato de levantamento e detalhamento de um relato de
avancada caso. caso.

Sindrome de Edwards -
Caso 3 - |Portoetal 2020 relato de caso: | Curitiba, Parana Relatar o caso de uma paciente portadora da
Sindrome de importancia dos Sindrome de Edwards (SE) e a importancia dos
Edwards cuidados paliativos. cuidados paliativos multidisciplinares para sua

maior sobrevida.
Distrito Federal, Brasilia

Caso 4 - | Piassie Carvalho | 2023 Comunicacao em Descrever o caso de um paciente pediatrico;
Comunicagao cuidados paliativos explicar como foi realizado o encaminhamento para
em CPP pediatricos: relato de 0 servigo de cuidados paliativos; e compreender o

caso. evento contrapondo com a literatura a fim de gerar

reflexdes diante da comunicagao assertiva.

Fonte: Elaborado pela autora (2023).
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4.1 DESCRIGAO DOS CASOS ANALISADOS

4.1.1 Caso 1 - Sarcoma toracico metastatico

O paciente do caso 1 é do sexo feminino, com 29 anos de idade, de cor
branca, gestante com historico ginecoldgico de 2 gestagdes, um parto e nenhum
aborto, estando com idade gestacional em torno de 30 semanas e apresenta
antecedente patologico de ressecgao de sarcoma de partes moles em coxa direita
ha quatro anos. A paciente foi admitida no pronto atendimento do Centro de Atencao
Integral a Saude da Mulher (CAISM), da Universidade Estadual de Campinas
(UNICAMP), com quadro de insuficiéncia respiratoria aguda (IRpA) de etiologia nao
definida, letargia e trabalho de parto prematuro. A gestante foi encaminhada ao
centro obstétrico para realizagdo de cesariana sob anestesia geral.

No primeiro dia de internagdo houve piora do estado geral e apods as
avaliagdes clinica, radiologica e o resultado do exame anatomo-patoldgico, a equipe
de oncologia e cirurgia toracica concluiu tratar-se de doenga oncolégica em estagio
avancado e, portanto, sem terapéutica curativa, sendo indicada a instituicdo de
suporte e medidas paliativas.

Durante a internacgao, a paciente recebeu visitas sem restricdes dos familiares
e da recém-nascida, amamentada diariamente pela paciente conforme seu desejo.
No sexto dia de internagao, a paciente evoluiu com piora do quadro ventilatério e
rebaixamento do nivel de consciéncia e, com o objetivo de prover conforto e diminuir
o sofrimento da paciente e seus familiares, ela foi sedada, submetida a intubagao
traqueal e assisténcia ventilatéria invasiva. Apds algumas horas a paciente evoluiu

para obito (Bassani et al., 2008).

4.1.2 Caso 2 - Insuficiéncia cardiaca avangada

O paciente do Caso 2 € do sexo masculino, com 69 anos de idade, de cor
parda, estado civil casado e com quatro filhos, atualmente aposentado, mas
trabalhava como marceneiro e carpinteiro. Foi tabagista por 5 anos, nos dias que
correm nega tabagismo e etilismo, mas é diabético ha 26 anos. Aos 43 anos sofreu

um infarto agudo do miocardio (IAM) e passou por cirurgia de revascularizagao com
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dois enxertos de veia safena e um enxerto da artéria toracica interna esquerda. Apds
sofrer o IAM desenvolveu insuficiéncia cardiaca e, por conta disso, é candidato ao
transplante cardiaco e esta a espera de um doador.

Recentemente, passou por trés internagdes anteriores no Centro de
Tratamento Intensivo no Hospital César Leite (HCL) por conta da descompensagao
da IC. Apds 10 dias de internacdo, obteve melhora do quadro e recebeu alta, sendo

encaminhado para acompanhamento ambulatorial (Moraes, et al., 2019).

4.1.3 Caso 3 - Sindrome de Edwards

O paciente do Caso 3 é do sexo feminino, com 11 anos de idade, portadora
da Sindrome de Edwards (SE) ou trissomia do cromossomo 18 (T18). A genitora
possuia 38 anos quando ficou gravida. No pré-natal, o ultrassom morfolégico
mostrou alteragdes congénitas, no entanto, ndo foi diagnosticada nenhuma
patologia. Apds o nascimento, foi solicitado o cariétipo da crianga. A cariotipagem
diagnosticou a paciente como portadora de SE. A mae da paciente faleceu quando
essa tinha 3 anos e 5 meses de idade. A partir disso, a paciente permaneceu sob a
guarda legal de um familiar, a atual cuidadora, sendo que o artigo ndo informa qual o
grau de parentesco. A paciente se comunica apenas por linguagem nao verbal,
estabelecendo uma comunicacdo unica entre a paciente e a cuidadora.

Aos dois meses de vida, a paciente teve a primeira parada cardiorrespiratéria
e foi reanimada. Na segunda parada, ela foi encaminhada para um centro de
tratamento de referéncia. A primeira manifestacdo foram as convulsdes e se iniciou
0 acompanhamento neurologico. A seguir foi realizada a gastrostomia, que foi
fechada apds 3 anos e 5 meses. A paciente apresentou apenas dois episodios de
internagéo, cuja data nédo é informada no artigo. Atualmente, segue com os cuidados
realizados pela sua cuidadora e a equipe multiprofissional do hospital (Porto, et al.,
2020).

4.1.4 Caso 4 - Comunicag¢ao em CPP

O Caso 4 trata-se de uma paciente recém-nascida (RN), de parto normal, do

sexo feminino, sendo a gestante com idade gestacional aproximada de 38 semanas.
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A paciente, com peso médio de 2kg, nasceu em hospital publico do Distrito Federal
com sintomas de desconforto respiratério e sangramento vaginal. A mae foi
diagnosticada com sorologia positiva para toxoplasmose na gestagao.

Apos o nascimento, a paciente foi submetida a suplementagdo de oxigénio
em capacete de acrilico (HOOD) 100%, posteriormente trocada por mascara de
venturi por dessaturacdo. Ela recebeu calor radiante e sondagem para alimentacéao
pela impossibilidade de aleitamento materno direto devido a fenda labiopalatina.
Pelo exame fisico foi identificado microcefalica, holoprosencefalia semilobar e
exoftalmia bilateral.

Como era desejo dos pais a alta hospitalar, 0 médico atendeu ao pedido,
prescreveu medicagdes para uso domiciliar, orientou que eles procurassem uma
unidade basica de saude para continuidade do cuidado e descreveu em prontuario
que o hospital poderia atendé-los sempre que preciso. Os responsaveis pelo bebé
assinaram a alta hospitalar e foram liberados. Os pais retornaram trés vezes ao
hospital depois da alta devido a saida da sonda de alimentagdo. Uma semana apdés

o ultimo acolhimento a bebé faleceu em casa (Piassi; Carvalho, 2023).

4.2 PRINCIPIOS BIOETICOS E CUIDADOS PALIATIVOS

Pellegrino e Thomasma (2018), em “Para o bem do paciente”, discutem os
melhores interesses do paciente sendo eles necessariamente subjetivos e relativos,
intrinsecos aos interesses proprios do paciente. Sendo assim, € uma questao
extremamente individual, porém pode ser resolvida perguntando ao paciente, o
agente central, sobre suas opinides, desejos, crengas, valores, expectativas,
escolhas e decisbes sobre sua vida. Nesse sentido, suas preferéncias peculiares
sado fundamentais para definir os objetivos e escolhas em determinado momento.

Uma comparagao simploria, neste trabalho esta sendo discutido o tema
vinculado a saude, mas se pensarmos com um olhar mais amplo, ndo seria muito
ruim vocé ser obrigado a usar uma roupa azul, sendo que sua cor favorita é o verde?
Entdo, porque forgar o paciente a agir contra sua vontade, baseado em julgamentos
particulares sobre a vida de outro individuo? E exatamente nesse aspecto que o
paternalismo médico fere os direitos do paciente, ao nao priorizar as decisdes do

paciente.
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Um bom tratamento deve ser baseado no ponto de vista do paciente, mas
aceitar a definicdo dos melhores interesses proprios do paciente é diferente de
concordar com elas. No entanto, quando bem orientado pela equipe multiprofissional
em cuidados paliativos, quanto as suas questdes médicas, nutricionais, psicologicas,
sociais e espirituais, e afastando os questionamentos de medo, inseguranga com os
procedimentos ou tratamentos, a decisdo do paciente deve ser a primazia da
conduta, em razéo da expressao de um bem fundamental, a autonomia.

Adicionalmente, Beauchamp e Childress (2002), em “Principios de Etica
Biomédica” apresentam uma discussdo semelhante sobre o modelo dos melhores
interesses. Eles propbéem o modelo de decisao substituta, no qual pacientes
nao-autbnomos ou com autonomia incerta possuem decisores substitutos. Como
acontece nos dois relatos de casos de cuidados paliativos pediatricos (CPP), no
Caso 3 - Sindrome de Edwards, com o falecimento da mae da crianga quem assume
a tutela é uma parente préxima e, no Caso 4 - Comunicagdo em CPP, os genitores
sao os decisores.

Nesse modelo, diante a incapacidade de escolha do paciente, uma pessoa,
que pode ser um familiar ou até mesmo o médico, fica incumbida de determinar as
escolhas do paciente segundo o maior beneficio para ele, de acordo com
preferéncias conhecidas e nao inferéncias sobre o que o paciente pensaria
(Beauchamp; Childress, 2002). Os autores explicam o termo “melhor” como sendo o
maior beneficio mediante a uma ideia de quantificacdo entre o peso dos interesses
do paciente, menos os riscos e custo do tratamento. Toda essa estratégia é
fundamentada em proteger o bem-estar do paciente, a avaliacdo dessa
quantificacado entre riscos e beneficios deve ser pautada em escolhas que levem em
consideragao aspectos como a dor e o sofrimento, avaliando a funcionalidade ou a
perda de funcao, portanto, o critério final € a qualidade de vida.

Ademais, em determinadas situacdes o modelo de melhores interesses com o
decisor substituto pode ser questionado, por exemplo, no relato de Caso 4 -
Comunicagdo em CPP, os genitores, ao retornarem com a recém-nascida para a
terceira passagem da sonda, foram questionados pela equipe médica sobre sua
capacidade de cuidar da bebé, com isso, o servigo social do hospital foi acionado
para descartar negligéncia. O modelo de decisdbes baseado nos melhores

interesses, conforme Beauchamp e Childress (2002), prevé que, caso o substituto
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designado tome decisdes ou tenha atitudes que sejam evidentemente contrarias aos
melhores interesses do paciente, essa decisdo deve ser invalidada.

Para averiguar melhor a situagdo, o hospital indagou se os pais seguiram a
orientacdo de buscar o atendimento na unidade basica de saude realizando as
consultas de puericultura, entretanto, eles ndo buscaram esse atendimento. Com
isso, podemos inferir que provavelmente a mae ainda estivesse com a mesma
dificuldade de estabelecer vinculo afetivo que apresentou no hospital, pelo embate
vivenciado entre bebé imaginario versus o bebé fantasma.

O "bebé imaginario" pode representar a proje¢do ou idealizagdo que uma
pessoa tem sobre ter um filho, antes mesmo de concebé-lo. E uma representagdo
mental, cheia de expectativas, desejos e planejamentos em relagdo a crianga que
ainda nao nasceu. Por outro lado, o "bebé fantasma" frequentemente é associado a
perda gestacional ou a perda de um filho dias ou nos meses iniciais apos o
nascimento.

O choque entre esses conceitos pode refletir um conflito interno de uma
pessoa que idealiza a maternidade/paternidade (bebé imaginario) e ao mesmo
tempo lida com a dor, a auséncia ou a perda de uma crianca (bebé fantasma). E um
confronto emocional complexo entre a expectativa e a realidade, entre a esperanca
e a perda. Essa situacao foi abordada pela psicéloga da unidade hospitalar, que
sugeriu o estimulo do contato pele-a-pele, contudo, a genitora ndo pode amamentar
e esse € um dos momentos mais singulares na relagdo mae-filho.

Conforme consta no relato de caso de Piassi e Carvalho (2023), outro ponto
destacado pelos pais era o “medo que sentimos com ela em casa”, bem como a
incerta rede de apoio familiar e talvez o pensamento de que a neném pelos
problemas da doenca de base ndo tivesse a necessidade de, por exemplo, fazer o
esquema vacinal, ja que ndo modificaria a sua doenga. Possivelmente, por essas
insegurancgas e dificuldades os genitores ndo entenderam a importancia de realizar
as consultas de puericultura, uma vez que fazem parte do plano de cuidado. Nesse
sentido, no Caso 4 - Comunicacdo em CPP, pode-se afirmar que houve a
preocupacado de que as decisdes de cuidados paliativos tivessem em conta o bem
do paciente, traduzido na ideia de atendimento aos melhores interesses da
recém-nascida.

Destaca-se ainda que, em nenhum momento do relato de caso 4 de Piassi e

Carvalho (2023) foi informado se a mae passou pelo pré-natal, visto que, de acordo
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com o protocolo de notificagdo e investigacdo, que informava sobre toxoplasmose
gestacional e congénita (2018), sdo realizados testes soroldgicos para avaliar o
estado imunoldgico da gravida, dentre eles o de teste de IgM e IgG para
toxoplasmose e a ultrassonografia na vigésima semana gestacional, para avaliar
quaisquer problemas fisicos 6bvios no bebé. Caso haja confirmacdo da doencga, é
iniciada a antibioticoterapia para ao menos limitar os danos ao bebé, lembrando que
nao se reverte nenhum dano ja existente. Além disso, a gestante e o progenitor, a
julgar pela sua reagado ao ver a bebé, ndo tiveram uma informacao ou um preparo
adequado para lidar com a situacéao.

No seguimento do caso, para obter um didlogo efetivo, foi indagado aos pais
se tinham criado vinculo com algum profissional do hospital, responderam que sim, a
psicologa da neonatologia e a enfermeira residente da internacdo. Juntamente com
a familia, esses profissionais escutaram a queixa e notaram que as vindas
recorrentes ao hospital eram porque nao receberam capacitacao para continuar os
cuidados domiciliares. Por esse motivo, foi novamente sugerida a internagdo da
bebé para que eles pudessem ser instruidos e treinados, todavia, mais uma vez, os
decisores negaram a internagao. Diante dessa situagéo, os pais foram devidamente
orientados e treinados para os procedimentos que a RN demandava, e foi iniciada a
conversa sobre o possivel processo ativo de morte, eles afirmaram que estavam
confiantes e seguros para cuidar da filha agora.

Essa segunda negativa de internacdo realmente colocou em xeque os
melhores interesses da crianga, priorizando sua qualidade de vida ou apenas os
interesses dos decisores que escolheram retornar para casa, ou ainda foram
decisdes tragadas no interesse de bem-estar do bebé naquele momento. E possivel
afirmar que essa decisdo pode ter sido crucial para o desfecho do caso, pois uma
semana depois desse acolhimento, o pai entrou em contato com a enfermeira para
informar que a recém-nascida tinha falecido. Segundo ele, sem sofrimento, e de
forma confortavel, nas palavras dele: “do jeito que a gente queria” (Piassi e
Carvalho, 2023). Os questionamentos que se pode levantar € se a equipe de
cuidados julgasse como inadequada a escolha dos decisores e assumisse 0s
cuidados em nome do beneficio da paciente. Ela poderia ter vivido mais, porém,
ainda assim € possivel questionar sobre a qualidade de vida da paciente, pois,
pensando na sua morte, seria melhor o aconchego do lar e de seus pais do que o

ambiente frio e estéril do hospital.
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Sao inumeros os questionamentos que se podem ter, mas, sem duvidas, uma
politica bem definida de cuidados paliativos, que levasse em conta orientacdes
bioéticas, poderia assegurar um maior preparo para lidar com essas questdes, bem
como com o que pode ser compreendido como uma falha no Caso 4, ou seja, a falta
de instru¢cdo da equipe aos pais sobre a sonda, 0 que gerou um enorme transtorno a
todos, principalmente a paciente. Sendo assim, como Beauchamp e Childress
(2002) mencionam no principio do respeito a autonomia, no qual falam sobre a
importancia da divulgacao de informacdes como ponto de partida para estabelecer
uma participacdo ativa no dialogo e uma troca mutua entre paciente, familia e
equipe. Nessa perspectiva, os profissionais de saude devem questionar o que
podem fazer para facilitar boas decisées baseadas em um entendimento substancial
da situagao pela familia.

No Caso 3 - Sindrome de Edwards, os CP estao relacionados ndo sé com a
melhora do quadro, mas também com a prevencdo e o tratamento precoce de
complicagdes, além de suporte e informac¢des adequadas para os familiares. Devido
a essa atencdo, fica evidenciado no relato pela fala da cuidadora: “E uma crianga
que convive com muita gente, ndo é uma crianga esquecida. Onde ela vai, todo
mundo conhece ela. Ela € uma crianga muito amada por todos [...]"” (Porto, et al.
2020). E relatado no caso ainda que toda a familia participa ativamente dos
cuidados, o que ja nao foi possivel perceber no Caso 4 - Comunicagédo em CPP.
Essa rede de apoio é fundamental para a qualidade de vida tanto do paciente quanto
dos familiares, pois a rotina de cuidados é cansativa e desgastante.

A cuidadora, ao contrario dos genitores do Caso 4, se sente confiante e
segura para exercer seu papel de decisora substituta pensando nos melhores
interesses da paciente, pois nesse contexto existe uma relagcdo bem estruturada
entre os cuidados prestados pela equipe multiprofissional desde o nascimento e os
cuidados domiciliares ofertados pela cuidadora. Essa relagdo pode ser exemplificada
com a equipe de fisioterapia motora e respiratoria do hospital, na qual é feita a
reabilitacdo pulmonar, para a manutencdo das vias aéreas e do transporte de
oxigénio, o que impede a instalagdo de patologias e minimiza as sequelas funcionais
e reduz o esforgo respiratério. Somado aos cuidados hospitalares, tém-se as
orientagdes oferecidas a familia, pela equipe, com os cuidados posturais para a
prevencao de deformidades, podendo contribuir para a normalizagao da tonicidade

muscular, e na liberacdo e drenagem das secregbes pulmonares. Esse exemplo
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deixa claro como o acolhimento por parte da equipe de saude e a preocupag¢ao com
uma comunicagao focada no entendimento dos responsaveis pelo paciente foi
diferente nos dois casos (Caso 4 e Caso 3) e como isso tem repercussao na
evolugdo do quadro clinico e na convicgao de que o decisor substituto esta agindo
em beneficio do paciente.

Quando tratamos de cuidados paliativos em adultos temos dois exemplos. O
Caso 1 - Sarcoma Toracico Metastatico € o mais antigo e mais complexo por abordar
tanto os cuidados paliativos oncoldégicos quanto os em UTIl. Em linhas gerais, o
cuidado paliativo tem como objetivo aliviar e trazer conforto, diminuindo o sofrimento.
Isso por muito tempo, como ja apontado no referencial teérico, era visto como uma
responsabilidade médica, baseado na crenga de que os profissionais por terem
conhecimento técnico, sdo as pessoas mais indicadas para decidir a conduta
terapéutica. Essa ideia € mais antiga e vai de encontro com a data deste artigo,
2008, atualmente como pode ser observado com os casos mais recentes, o avangar
da tecnologia e do conhecimento tornou essa ag¢ao paternalista menos intensa, pois
0 paciente é mais estimulado a ser um participante ativo das decisdes, langando
mao do seu direito de respeito a sua autonomia e dos seus melhores interesses.

Durante a descricdo do relato n&do foi evidenciado a participagdo da familia
nas decisdes, como, por exemplo, no momento da possibilidade de transferéncia
para a enfermaria de cuidados paliativos e as medidas de suporte a vida, a
discussao ficou restrita a equipe multiprofissional, que acabou decidindo por
manté-la na UTlI e com medidas paliativas para manter o maximo possivel a
consciéncia, a comunicacdo e a capacidade de expressar e receber afeto. E uma
estratégia condizente com o quadro, mas, com base no relato apresentado,
observa-se que em nenhum momento foi perguntado ao paciente se esse era o seu
desejo, a sua vontade.

Sendo assim, ndo ha como ter certeza de que essa agao visou o bem da
paciente ou foi apenas uma necessidade médica devido a um ensino voltado para a
cura que se sente fracassada quando ela ndo é possivel e assim pode gerar o um
prolongamento da vida, mas sem qualidade. Isso pode ser interpretado como uma
desatencédo ao principio do respeito a autonomia, o qual recomenda que, caso o
paciente seja capaz de gerir sua propria vida, deve ser o decisor final sobre as

praticas terapéuticas. Entretanto, caso haja incapacidade em decidir pela prépria
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vontade, um decisor substituto é requerido para expressar cuidados baseado nos
melhores interesses do paciente.

Além disso, também o principio da nao-maleficéncia parece nao ter sido
levado em conta, a medida que determina a obrigacdo de minimizar o risco e/ou o
dano ao paciente de forma intencional, assim como responsabilizar a equipe em
fornecer informagdes compreensiveis aos familiares para se tornarem bons
decisores. Ademais, o principio orienta a proteger os interesses e as preferéncias do
paciente, monitorando a qualidade das decisdes tomadas pelos responsaveis.

Pode-se afirmar que provavelmente houve boas decisdes, pois a equipe
demonstrou preocupacgdo em viabilizar a comunicagao verbal da paciente com suas
duas filhas, a recém-nascida e a de cinco anos. Contudo, outro ponto fragil foi o
descaso com o suporte psicolégico, na UTI, a paciente manifestava grande medo,
angustia e preocupagao com as filhas, ao ponto de chorar muito e exigir a presenga
do marido e da mae, além de conviver com suas filhas e amamentar a
recém-nascida. Nessa situacdo tdo delicada, a auséncia de qualquer apoio
psicolégico e espiritual por parte da equipe multiprofissional € um erro significativo
por ferir a dignidade humana.

No ultimo dia na UTI, a ventilagdo mecanica nao-invasiva ndo proporcionava
mais alivio dos sintomas da paciente e, seguindo os principios do cuidado paliativo,
que visam aliviar o sofrimento e oferecer conforto a paciente e aos familiares, o
médico intensivista optou por seda-la e realizar a intubagéo traqueal e assisténcia
ventilatéria invasiva. Mais uma vez, nao foi evidenciada a participacdo da paciente
ou de um decisor substituto na tomada da decisdo. Entdo, mesmo o seu marido
demonstrando satisfagdo com o atendimento, isso denota a lacuna entre os
principios bioéticos e a conduta paternalista do profissional de saude em questao.

O outro exemplo é o Caso 2 - Insuficiéncia cardiaca avangada, como no Caso
1, séo cuidados paliativos ainda sob a 6tica de um cuidado em final de vida, sem o
paciente como agente central da discusséao, prevalecendo uma abordagem na qual
as acoOes técnicas da medicina tém centralidade, colocando o médico como o centro
das decisbes. Durante os resultados e discussdes do relato de caso de Bassani et
al. (2008), foi enfatizada a importancia da relagdo equipe multiprofissional e os
familiares, entretanto, isso ndo é visto em nenhum momento no relato de caso,

criando uma disparidade entre conhecimentos teoricos e sua aplicagao pratica.
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Vale ressaltar que todos os pacientes candidatos ao transplante de 6rgaos
tém indicagao para cuidados paliativos devido aos sintomas intensos e incbmodos
gerados pelo avangado estagio da doenca (Weeks et al., 1998). Mesmo estando o
paciente nesse estado e sendo idoso, ndo ha informacgdes sobre acompanhantes em
suas internagcdes ou no acompanhamento ambulatorial, levantando suspeitas de
fragilidade em sua rede de apoio. Isso aumenta o estresse e reflete na piora de seu
bem-estar, o que contradiz o enfoque dos cuidados paliativos que enfatizam o direito
do paciente de ser agao medular do cuidado, com suas escolhas e preferéncias
discutidas para respeitar os principios da autonomia, ndo maleficéncia e

beneficéncia, assegurando um tratamento focado no melhor para o paciente.

4.3 CONCEITOS DE CUIDADOS PALIATIVOS

Ao analisar os relatos de caso selecionados para discussao, foi possivel
inferir que ndo ha uma unidade quanto a conceituacdo de cuidados paliativos
adotada, uma vez que cada artigo expde sua prépria abordagem de cuidados
paliativos pediatricos e cuidados paliativos no adulto.

No Caso 3 - Sindrome de Edwards apresentou-se a seguinte definicdo de CP:
“[..]1 um complexo sistema de cuidados multidisciplinares e interdisciplinares que
abrange questdes biomédicas, psicoldgicas, sociais e espirituais para o paciente e
sua familia/cuidador” (Almeida et al., 2020, apud Porto, et al., 2020, p. 10714). E
Carvalho e Parson (2012, p. 102, apud Porto, et al., 2020, p. 10714) acrescentou:

A abordagem integrada exige uma equipe multiprofissional composta por
médicos, enfermeiros, psicologos, assistentes sociais, fisioterapeutas,
fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionais, dentistas e assistente espiritual.
Essa forma de tratamento contribui para a elaboragdo de uma proposta de
agdes que estejam de acordo com as necessidades do paciente.

Ja no relato do Caso 4 - Comunicacdo em CPP, o conceito usado foi o
proposto pelo INCA, que estabelece:

Os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) foram definidos em 1998 e tém
como filosofia o objetivo de prevenir, identificar e diminuir o sofrimento
proveniente das doencas ameacadoras da vida que sejam capazes de
alterar e causar modificacdes nos ambitos fisico, psicoldgico, social e
espiritual dos pacientes e seus familiares. (INCA, 2022 apud Piassi e
Carvalho, 2023, p. 6718).

Especificamente no referencial teorico, Piassi e Carvalho (2023) fazem

referéncia a um conceito mais recente aplicado especificamente aos CP em
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pediatria, proposto pela Sociedade Brasileira de Pediatria, (2021, p. 02): “para um
Cuidado Paliativo Pediatrico integral deve-se incluir controle de sintomas
adequados, manejo espiritual e social do paciente e de sua familia, além de medidas
especificas para o sofrimento psiquico”.

Ao se realizar uma comparacgao entre os conceitos, destaca-se a atualizacao
com o intuito de afirmar e abranger todas as criangas, independentemente de sua
condigao social, financeira ou espiritual, além de colocar o cuidado paliativo como
algo mais amplo, ndo so voltado para os cuidados em final de vida, mas incluindo o
cuidado para uma doenga crbénica ou aguda. A diferenga entre os cuidados paliativos
do adulto e da pediatria acontece por serem etapas de vida diferentes,
caracterizadas pelo desenvolvimento infantii que necessita de interagdao social,
fisica, emocional, espiritual e cognitiva.

Ademais, na pediatria, € preciso que se tenha os decisores substitutos, visto
que sao pacientes incapazes de exercer sua autonomia, no caso dos bebés, ou com
autonomia limitada, quando ainda ndo se tem compreensao clara sobre a doencga
pelo paciente. Por isso, se faz necessario aplicar graduacdes diferentes de
autonomia mediante a capacidade do paciente de avaliar sua situagao segundo suas
vontades. A beneficéncia e a ndo-maleficéncia nesses casos também demandam
uma atencao diferenciada, pois com as criangas € preciso ter estratégias, muitas
vezes ludicas para aliviar o sofrimento e lidar com a dor, buscando a forma menos
estressante, como também de sempre ponderar se os decisores estdo agindo de
acordo com os melhores interesses do paciente.

Quanto aos cuidados paliativos nos adultos, nos casos em discussado foi
abordado o conceito geral, o oncologico e o da UTI. Muitas vezes, eles podem estar
juntos, por exemplo, no relato de Caso 1 - Sarcoma Toracico Metastatico, em que a
paciente recebeu os cuidados oncolégicos em UTI, e no Caso 2 - Insuficiéncia
cardiaca avangada, em que o paciente aguarda um transplante e acaba tendo uma
piora do quadro, necessitando de atendimento especializado.

No Caso 1 - Sarcoma Toracico Metastatico, € adotado como parametro o
conceito da Organizacdo Mundial de Saude (2002), que define os cuidados

paliativos como uma:

[...] abordagem que melhora a qualidade de vida dos pacientes e seus
familiares frente a problemas associados a doencga terminal, através da
prevencgao e alivio do sofrimento, identificando, avaliando e tratando a dor e
outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais. (Organizagdo Mundial
de Saude, 2002, apud Bassani, et al., 2008, p. 206).
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No caso 2 - Insuficiéncia cardiaca avangada, também se faz referéncia a
conceituacao advinda da Organizacdo Mundial de Saude (2002), segundo a qual os

cuidados paliativos se caracterizam por:

[...] qualquer tipo de auxilio, promovido por um time interdisciplinar de
profissionais, visando aumentar a qualidade de vida do doente e de sua
familia, frente a uma enfermidade que ponha em risco a vida, por meio da
prevencdo e melhora do sofrimento do paciente, buscando sempre aliviar
seus sintomas fisicos, psicossociais e espirituais. (Organiza¢cdo Mundial de
Saude, 2002, apud Moraes, et al. 2019, p. 03).

A definicao discutida no referencial tedrico desta pesquisa também é da OMS,
publicada em 1990 e revisada em 2002 e 2018. Cuidados paliativos consistem entao

na:

[...] prevencao e alivio do sofrimento de pacientes adultos e pediatricos e
suas familias que enfrentam problemas associados as doencgas
ameacadoras a vida, incluindo o sofrimento fisico, psicolégico, social e
espiritual dos pacientes e de seus familiares. Em adicional, a definigdo
reitera que os cuidados paliativos devem ser iniciados quando a doenga
cronica é diagnosticada, devendo caminhar concomitantemente com o
tratamento curativo.

Essa atualizagdo, ainda ndo presente nos relatos de caso em discusséo,
expandiu a ideia de cuidados paliativos como sendo uma modalidade assistencial
voltada para as pessoas que convivem com uma doenga sem a possibilidade de
cura. Isso extrapola o cenario da morte e tem como objetivo final amenizar os fatores
negativos do processo da doenga, em consonancia tanto com o que aborda o
conceito de ndo-maleficéncia, no qual se prioriza minimizar os danos, como também
garantir que as informagbes dadas aos pacientes e seus familiares sejam
compreensiveis para que possam tomar decisdes que respeitem seus interesses,
desejando por fim o bem do paciente.

Essa leitura mais amplificada do conceito de CP abarca uma maior parcela da
populacdo em sofrimento e, assim, mais individuos tém a possibilidade de
usufruirem dos principios que conduzem a pratica dos cuidados paliativos, sendo
eles: a prevencdo e controle de sintomas; a promog¢ado da independéncia e
autonomia do sujeito; as intervengdes de natureza bioldgica, psicoldgica, social e
espiritual direcionadas aos usuarios e seus familiares. (Pellegrino e Thomasma,
2018).

Por ultimo, Beauchamp e Childress (2002) afirmam a importancia dos

principios serem amplos, compativeis tanto com as crengas religiosas quanto com
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variagdes culturais. Em conformidade com esse pensamento, Rocha (2014) aponta
que as questdes culturais sao fundamentais para aplicacao eficaz dos conceitos de
cuidado paliativo. Com o enfoque especificamente no cuidado, ela abordou uma
contribuicdo sobre o viés cultural, comparando o cuidado paliativo no Brasil, onde se
prioriza o cuidado domiciliar, com os EUA, que prioriza a institucionalizagdo do
cuidado com os hospices. Nesse ponto ndo se pode afirmar que um estilo seja
superior ou inferior ao outro, pois o que diferencia as abordagens é uma questao
cultural. Nés, latinos, somos tradicionalmente mais proximos aos familiares e nos
sentimos responsaveis pelos cuidados com nossos entes queridos, nos
aproximando em certa medida dos asiaticos e africanos. Em contrapartida, os
norte-americanos, que nao compartilham dessa tradicdo, sao estimulados desde
cedo a ter sua independéncia, sendo mais individuais, por isso, voltando o cuidado
para uma instituicdo, tendo familiaridade com os europeus e 0s oceanicos. Essas
singularidades de costumes precisam ser consideradas para que cada local insira
um modelo de cuidado especifico para sua realidade, e assim seja melhor efetivado

atendendo o bem do paciente.

4.4 EQUIPE MULTIPROFISSIONAL OU INTERDISCIPLINAR EM SAUDE

Um ponto importante do sucesso dos Cuidados Paliativos € a existéncia de
uma equipe interdisciplinar em saude, para o amplo cuidado do paciente e de seus
familiares, visando oferecer condigdes para que a familia possa participar
ativamente do cuidado e ainda contribuir com um melhor progndstico ou para um
final de vida mais digno gracas aos conhecimentos e o apoio dessa equipe.
Contudo, mesmo sendo descrito em todo o referencial tedrico desta pesquisa a
relevancia desse ponto, conforme salientado por Cardoso et al. (2013), o que se
pode observar na pratica com os relatos de caso € que apenas o Caso 3 - Sindrome
de Edwards descreve nitidamente quais profissionais estdo presentes na equipe,
fornecendo, dessa maneira, mais informacgdes e clareza sobre quais condutas estao
sendo tomadas e quais serao seus beneficios.

Embora o Caso 4 - CPP também seja referente aos cuidados paliativos em
criangas, a descricao da fungao realizada por cada um dos membros da equipe

profissional n&do foi feita. Ainda assim, consta a informagcdo de que o pediatra
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orientou os pais a buscarem o programa Melhor em Casa® do Ministério da Saude e
o atendimento na Unidade Basica de Saude de referéncia e, por fim, a equipe
multiprofissional elabora um plano de cuidado contendo os itens: controle de
sintomas rigorosos; sugestdo de ndo realizagcdo de medidas invasivas e
procedimentos que n&o sejam proporcionais; ndo indicacdo de intubagdo e
reanimacao; disponibilidade de esclarecimento deste plano de cuidados a outros
profissionais.

Ja nos relatos de casos sobre cuidados paliativos em adultos, a equipe
interdisciplinar € pouco citada. No Caso 1 - Sarcoma Toracico Metastatico, em
nenhum trecho é citado por quem a equipe € formada, podendo-se levantar duvidas
sobre a propria existéncia da equipe responsavel pela condugao terapéutica do
caso. E possivel apenas inferir pelo relato que participaram médicos obstetras,
anestesistas, intensivistas, oncologistas e cirurgido toracico, porém, em nenhum
momento € citado se tanto a paciente quanto os familiares receberam apoio
psicologico, mesmo diante de uma situagao de morte iminente.

No Caso 2 - Insuficiéncia cardiaca avangada é ainda mais sucinta a descrigéo
apresentada, sendo que simplesmente ndo existe o detalhamento da equipe
responsavel pelo caso. Apenas se apontam os profissionais pelos quais o paciente
passou durante sua internacdo até o momento em que apresentou melhora e foi
orientado a buscar o atendimento ambulatorial. No relato de caso, ndo foi descrito
como se daria esse atendimento, se pela aten¢ao primaria, se pelo programa Melhor
em Casa ou apenas seguindo o acompanhamento com o cardiologista. Esse
paciente aguarda por um transplante de coragao e nao ha informagao, por exemplo,
referente a existéncia ou ndo de uma orientagdo psicolégica, nutricional e de
assisténcia social, como esperar que sozinho ele consiga lidar e estar preparado
para o procedimento.

Além das falhas ja comentadas, destaca-se ainda a falta de assisténcia
espiritual mesmo sendo um ponto bem acordado em todas as definicdes de CP e

para muitos pacientes uma questdo essencial, que inclusive integra o principio do

5 O programa Melhor em Casa, é um servigo do Ministério da Saude que oferece atengdo domiciliar
para pessoas com dificuldades temporarias ou definitivas de se locomover até uma unidade de
saude, ou ainda para pessoas que estejam em situagdes nas quais a atengdo domiciliar € a mais
indicada para o seu tratamento estando alinhado com os cuidados paliativos. Essa abordagem busca
proporcionar cuidados no ambiente familiar, respeitando a autonomia e preferéncias do paciente, o
que é fundamental para promover a qualidade de vida em situa¢des de fragilidade ou doenga crbnica
(Brasil, 2013).
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respeito a autonomia, o qual preconiza o reconhecimento e a promog¢ao da
capacidade das pessoas de tomar decisdes sobre sua propria saude, tratamentos e
procedimentos, levando em consideragdo suas crencas, valores e preferéncias
individuais.

Apenas os casos de cuidados paliativos pediatricos destacam esse ponto,
sendo que somente o Caso 3 - Sindrome de Edwards descreve como essa
assisténcia influencia na melhor qualidade de vida, oferecendo suporte emocional,
ajudando os pacientes a encontrarem significado e propodsito, diante a situagao
vivida por ele. Assim como, auxilia no alivio do sofrimento por ser uma fonte de
conforto, esperanga e forga para enfrentar a angustia pela qual se encontra. Somado
a isso, a atencdo a espiritualidade pode beneficiar ndo apenas o paciente, mas
também seus familiares, proporcionando compreensao, aceitagao e um meio de lidar
com o processo da doenca ou morte e luto. Dessa forma, respeitar a dimenséao
espiritual dos pacientes permite que eles tomem decisdes que respeitem o principio

da autonomia.

4.5 FERRAMENTAS DE TRIAGEM EM CUIDADOS PALIATIVOS

As ferramentas de triagem sdo essenciais para identificar as necessidades
dos pacientes ainda no comeg¢o da doenga, em consonancia com 0O novo principio
dos cuidados paliativos descrito pela OMS, e assim, ndo perder a janela de
oportunidade para iniciar os cuidados. Além disso, essas ferramentas auxiliam a néo
sobrecarregar as equipes de CP, pois os profissionais ndo especializados em CP
estdo respaldados tecnicamente para realizar o atendimento e, de acordo com a
evolucdo do quadro do paciente, ele deve ser vinculado as equipes especializadas
em cuidados paliativos. Dessa maneira, o planejamento avangado de cuidado
fornece uma assisténcia mais adequada para todos os envolvidos no processo.

Uma critica aos quatro relatos de casos tomados como base nesta analise € a
falta de informagbes sobre a ferramenta de triagem utilizadas, uma vez que em
nenhum deles foi descrito quais métodos de avaliacdo foram usados, dando a
entender que ainda se baseiam nas impressdes clinicas pessoais, 0 que
visivelmente deixa o processo extremamente subjetivo e pouco claro sobre o

planejamento de cuidado para cada paciente.
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A auséncia de explicitacdo ou explicagdes sobre as ferramentas de triagem
apresentadas pode ser associada a questdo da formacdo médica, levantada
anteriormente neste trabalho. Uma das motivagdes que levou ao estudo foi,
justamente, a identificacdo da auséncia do tema cuidados paliativos na formagao do
futuro profissional. Logo, raramente esses profissionais em formagdo s&o
apresentados aos instrumentos de elegibilidade o que permite inferir que muitos
pacientes que poderiam se beneficiar com os cuidados paliativos nao os tém devido

as falhas do ensino médico.
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5. CONSIDERAGOES FINAIS

Este trabalho buscou evidenciar o desenvolvimento das orientagcbes sobre
cuidados paliativos, tratando da evolugcédo do conceito e sua aplicagao em diferentes
areas da saude (pediatrica, oncoldgica, obstétrica e intensivista). Destacamos que a
definicdo de cuidados paliativos é crucial para esclarecer aspectos como quem se
qualifica para recebé-los, a equipe multiprofissional envolvida, os planos de cuidado
e as ferramentas de triagem. Com a finalidade de aumentar a qualidade de vida do
paciente e de seus familiares diante de doencas ameacadoras a vida, aliviando
sintomas fisicos, psicossociais e espirituais.

A implementacado dos cuidados paliativos centrados no paciente no contexto
brasileiro mostra avancos graduais, mas ainda enfrenta desafios significativos.
Apesar do reconhecimento crescente da importancia desses cuidados para o
bem-estar dos pacientes e de seus familiares, existem falhas éticas notaveis. A
negligéncia da autonomia do paciente e uma visao paternalista persistem devido a
insuficiéncias no ensino, limitando a participacédo ativa dos pacientes nas decisdes.
E crucial uma abordagem ampla nos cuidados paliativos, considerando ndo apenas
o aspecto fisico, mas também aspectos psicossociais, valorizando os melhores
interesses do paciente.

Portanto, apesar dos avangos, a implementagcdo plena dos cuidados
paliativos precisa de atualizagdes, como a disponibilidade de mais residéncias e
especializagbes em cuidados paliativos. Mudangas no curriculo de graduagao
meédica, incluindo o estudo obrigatério de cuidados paliativos e o atendimento a
pacientes paliativos, podem contribuir para a formacado humanistica dos profissionais
de saude e oferecer assisténcia digna centrada no bem-estar do paciente.

Os resultados e discussdes confirmam a hipétese, destacando uma lacuna no
desenvolvimento dos cuidados paliativos no Brasil. Essa lacuna nao apenas
negligencia os referenciais bioéticos, mas resulta em falhas na aplicagdo dos
cuidados, contribuindo para a negligéncia da autonomia do paciente. Adicionar o
referencial bioético com respeito aos principios da autonomia e da beneficéncia é
fundamental. A beneficéncia destaca a obrigacédo dos profissionais de saude em agir
em beneficio do paciente, revelando informacbes precisas sobre o quadro de
evolugdo, progndstico, consentimento, confidencialidade e privacidade, sempre

respeitando a autonomia do paciente.
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Nesse contexto, o objetivo geral da pesquisa foi investigar as principais
fragilidades conceituais e de referenciais bioéticos na pratica médica em cuidados
paliativos no pais. Para isso, foram delineados trés objetivos especificos: examinar a
evolucdo conceitual dos cuidados paliativos, considerando sua ampliagdo, os planos
de cuidados e os indicadores de elegibilidade; analisar a compreenséo conceitual
adotada nas praticas de cuidados paliativos no Brasil; e, por fim, investigar
criticamente as contribuicbes dos principios éticos biomédicos para as praticas em
cuidados paliativos.

A convergéncia desses principios no conceito de cuidados assegura o direito
do paciente e sua participacao ativa na discussido de suas escolhas, preferéncias e
prioridades, minimizando possiveis efeitos nocivos do tratamento e promovendo um
ambiente de cuidado centrado no paciente. Essas medidas, quando adotadas,
podem influenciar positivamente no desdobramento e manejo da doenga,
promovendo uma abordagem mais holistica e personalizada.

Em resumo, como foi demonstrado no trabalho, a demanda por profissionais
especializados em cuidados paliativos sera crescente. Portanto, é fundamental que
as escolas médicas e os académicos de medicina adquiram competéncias basicas
em ética biomédica e cuidados paliativos, independentemente de sua futura
especializacado, para melhorar a relagao entre o profissional de saude e o paciente

em cuidados paliativos.
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