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RESUMO

Cuidados Paliativos (CP) é uma é&rea de atuacdo em ascensao dentro dos cuidados
em saude. Entretanto, apesar do exponencial interesse tedrico por essa area, ainda
hoje, na prética, é perceptivel um descompasso entre como e quando ofertar CP. A
abordagem paliativista em Unidades de Terapia Intensiva (UTI) pode ecoar para
muitos como uma antinomia, ndo obstante, é uma realidade que necessita ser
repensada. Diante desse contexto, a bioética, enquanto campo compartilhado de
saber, de reflexdo e de atuagdo, se configura como uma potente ferramenta de
discussdo e contribuicdo para essa relacdo: CP e UTI. A Bioética de Intervencéo
(BI), que traz instrumentos de superacao da discusséo da bioética classica, contribui
ativamente ao questionar as implicacdes da manutencdo ou ndo de uma existéncia
corpdrea. Objetivou-se, com esta pesquisa, investigar a percepcdo dos profissionais
de saude na assisténcia a pacientes em condi¢cfes terminais internados em Unidade
de Terapia Intensiva, assim como investigar as contribuicbes da bioética na
instituicdo de Cuidados Paliativos nesse contexto. O desenho metodoldgico se
configurou a partir de uma pesquisa exploratéria de natureza quantitativa e
qualitativa. Foi utilizada a analise de conteudo, a partir de entrevistas
semiestruturadas com profissionais de saude. Os resultados atestaram que 90%
dos entrevistados afirmaram que as suas crencas e valores morais impactavam
diretamente o processo de tomada de deciséo na assisténcia a pacientes em final de
vida internados em UTI, e, destarte, a oferta de CP acaba sendo prejudicada. Como
consideracdes finais, a teoria e a pratica dos CP, especialmente em UTI, precisam
estar alinhadas para que uma melhor assisténcia seja feita aos pacientes em fase
final de vida. A Bioética, no contexto hospitalar, ainda hoje, é reconhecida de forma
limitada diante da sua potencialidade de atuacdo. A proposta da Bioética de
Interveng@o como uma ferramenta de desconstrucdo de valores morais se inscreve
nesse cenario hospitalar, e, mais especificamente, nesse cenario de CP e UTI, como
um campo epistemolégico—legitimo de atuacdo que deve sempre aquilatar as
condicBes desfavoraveis, ou mesmo vulneraveis em que os pacientes em final de
vida se encontram.

Palavras-chave: Bioética de Intervencédo. Cuidados Paliativos. Unidades de Terapia
Intensiva. Pacientes terminais.



ABSTRACT

Palliative Care (PC) is a field of increasing activity within health care. However,
despite the exponential theoretical interest in this area, even today, in practice, a
discrepancy between how and when to offer CP is noticeable. The palliative
approach in Intensive Care Units (ICU) can be read for many as an antinomy.
Nevertheless, it is a reality that needs to be rethought. In this context, bioethics as a
shared field of knowledge, reflection and intervention, is configured as a powerful tool
for discussion and contribution to this relationship: PC and ICU. Intervention
Bioethics (IB), which brings instruments to overcome the discussion of classical
bioethics, actively contributes, by questioning the implications of maintaining or not a
corporeal existence. The objective of this research was to investigate the health
workers perceptions in the assistance of patients in terminal conditions admitted to
the Intensive Care Unit, as well as to investigate the contributions of bioethics in the
Palliative Care institution in this context. The methodological design was configured
based on an exploratory quantitative and qualitative research. The content analysis
was supported by semi-structured interviews with health professionals. The results
attested that 90% of the interviewees stated that their beliefs and moral values

directly impacted the decision-making process in assisting end-of-life patients
hospitalized in the ICU, and thus, the supply of PC ends up being impaired. Final
considerations: the theory and practice of PC, especially in the ICU, need to be
aligned so that better care is provided to patients in their final stages of life. Bioethics
in the hospital context, even today, is recognized to a limited extent in view of its
performance potential. The proposal of Intervention Bioethics as a tool for
deconstructing moral values, is part of this scenario, and more specifically in this
scenario of PC and ICU, as a legitimate bet of action that should always assess the
unfavorable, or even vulnerable, conditions that end-of-life patients meet.

Keywords: Intervention Bioethics. Palliative Care. Intensive Care Units. Patients in
terminal conditions.
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1 INTRODUCAO

A escolha de um objeto de pesquisa ocorre de acordo com temas que
mobilizam o desejo e despertam interesses do pesquisador, atravessando a sua
trajetoria de vida, seja no ambito pessoal, académico ou profissional. Destarte, o
produto de uma pesquisa é invariavelmente resultante de um conjunto de
concatenacdes determinadas social e historicamente que se entrelacam e fornecem
um significado especifico dentro do préprio contexto vivido pelo pesquisador. De
acordo com o exposto, € de fundamental importancia que o pesquisador demonstre
as opcoes feitas a partir dos seus interesses na eleicdo do seu objeto de estudo,
considerando as regras e atitudes que um trabalho cientifico exige.

Cuidados Paliativos (CP) em Unidade de Terapia Intensiva (UTI) podem soar
para muitos como uma antinomia. Com o avang¢o da tecnologia e da medicina, a UTI
se configurou nos dltimos anos como o templo mais sagrado para oferta maxima de
cuidados a pacientes criticamente adoecidos. A disponibilidade de inameros
recursos e a possibilidade de outras tantas intervencdes sdo uma realidade que
salva a vida de muitos pacientes, contudo, sdo também uma realidade que, em
muitos casos, favorece o encontro da equipe multiprofissional que 14 trabalha com
uma situacao de obstinacéo terapéutica.

Segundo definicdo da Organizacdo Mundial de Saude (OMS) (1), cuidados
paliativos compreendem uma abordagem multidisciplinar integral do paciente e de
seus familiares diante de uma doenca progressiva e irreversivel. Nao ha, na
definicdo da OMS, a delimitagdo de um espaco especifico onde esse tipo de cuidado
possa ser ofertando. Sabe-se, entretanto, da legitimidade e da potencialidade de
unidades especificas com profissionais capacitados que se dediquem a esse tipo de
abordagem. De acordo com Costa Filho et al. (2), os CP devem estar presentes em
todos os niveis de atengdo a saude, desde o hospital, em unidades de emergéncia,
em unidades de internagdo ou mesmo em UTIs, passando por internacdes
domiciliares (home-care), até alcancar os Hospices (instituicdes asilares especificas,
qgue surgiram na Inglaterra na década de 70 do século passado, para pacientes que
se encontram em estados terminais).

Segundo Moritz et al. (3), paciente em condi¢cdo terminal € todo aquele

paciente que, de acordo com a avalicdo meédica, apresente irreversibilidade da
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doenca e, independente das medidas terapéuticas implantadas, que evoluira a 6bito
em futuro préximo. No cotidiano da UTI, esse é um paciente bastante corriqueiro. E,
tendo em vista que, de acordo com o cddigo de ética médica, é vetado ao médico
deixar de ofertar cuidados que aliviem os sintomas de sofrimento de pacientes
terminais, assim como é dever proporcionar medidas integrais de conforto a esse
paciente, os médicos intensivistas devem estar capacitados, ou no minimo devem
contar com o suporte de uma equipe especifica, para que possam ofertar CP aos
seus pacientes. Infelizmente, como afirma Kovacs (4), ainda hoje existe muita
confusdo entre os proprios profissionais de salude sobre as definicdes de: eutanasia
(acdo que acelera a morte); ortotanasia (retirada de procedimentos que prologuem a
vida, como, por exemplo, a extubacédo paliativa); e distanasia (prolongamento da
morte mesmo diante de intenso sofrimento).

Na realidade do Sistema Unico de Saude (SUS), entretanto, a integralidade
do cuidado, embora seja um dos seus principios, ainda € um desafio persistente. A
falta de recursos e a dificuldade politica de administracdo do sistema publico de
salde escancaram a temerosa situacdo de desigualdade que o pais vive. Diante
dessa situacao, a oferta expressiva de cuidados paliativos no SUS ainda parece algo
muito distante. A escolha sobre como abordar e como vivenciar o processo do
morrer parece ser uma realidade, no minimo, economicamente distante para muitos
brasileiros.

A motivacao pelo estudo, no campo da Bioética, do tema Cuidados Paliativos
em Unidade de Terapia Intensiva € atravessada pelo desejo que mobilizou e
direcionou afinidades e possibilidades eletivas a partir de experiéncias da formacao,
através de estagios curriculares e ndo curriculares e da Residéncia Integrada
Multiprofissional em Saulde, todas essas realizadas em ambientes hospitalares do
sistema publico de saude.

A atuacdo como psicologa com pacientes em condi¢des terminais e com seus
familiares em uma Unidade de Terapia Intensiva durante todo o segundo ano da
Residéncia Integrada Multiprofessional em Saude em um hospital universitario no
Rio Grande do Sul, assim como a escolha pelo programa de pés-graduagdo em
Bioética, na linha de pesquisa denominada “Situacbes emergentes em bioética e
saude publica”, na Universidade de Brasilia (UnB), despertaram o meu interesse
investigativo, que foi traduzido nesta pesquisa. Para além desse gatilho inicial,

gostaria de compartilhar, também, que, desde meados do ano passado, eu sou a
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psicologa responséavel por uma das maiores unidades de terapia intensiva do Distrito
Federal. L4 eu atuo em jornada de trabalho de 40 horas semanais e lido
cotidianamente com o cenario aqui descrito e estudado.

O hospital gaucho no qual surgiu o0 meu desejo investigativo é considerado
como uma instituicdo de alta complexidade de referéncia nacional. Nele, existe
desde 2007 um Nucleo de Cuidados Paliativos que atualmente conta com um pouco
mais de uma dezena de leitos, assim como também existe, vinculado ao servico de
Bioética desse Hospital, um comité de Bioética Clinica, responsavel por atender
consultorias das diversas equipes assistenciais.

De acordo com Goldim e Francisconi (5, p. 327), “os Comités de Bioética
Clinica tém por finalidade refletir e avaliar questées e dilemas morais oriundos da
pratica assistencial e dos procedimentos realizados no ambito da instituicdo.” No
Centro de Tratamento Intensivo (CTI) desse hospital, o qual dispde de duas UTlIs, a
interlocucdo entre consultores do nucleo de CP e consultores de Bioética Clinica
com a equipe intensivista é rotineiro. Entretanto, durante a minha experiéncia, a
participacdo dos consultores de bioética clinica na discusséo de casos e na tomada
de decisbes em situacbes de terminalidade foi mais expressiva do que a
participacdo dos proprios consultores do nucleo de CP. A minha observacéo foi a
seguinte: apos discussao com equipe de bioética, os médicos intensivistas e demais
profissionais da equipe se sentiam autorizados a definir com maior legitimidade as
medidas terapéuticas e as condutas a serem tomadas com pacientes terminais e
com as suas respectivas familias. Inclusive, em muitos casos, a consultoria para o
ndcleo de CP s6 acontecia posteriormente a intervengcédo dos consultores de bioética
clinica.

Tradicionalmente, a Bioética Clinica, enquanto, marco tedrico é utilizada como
referencial para discussdes como a proposta por esse estudo. Entretanto, tendo em
vista a abordagem principialista na qual a Bioética Clinica se ampara, e entendendo
as limitagbes epistemolodgicas desta abordagem, a Bioética de Intervencédo foi
escolhida para nortear a discussao dessa dissertagcdo. Considerando que se trata de
uma tematica complexa em um contexto de um pais sul-americano, em
desenvolvimento, no qual questbes como vulnerabilidade, desigualdade social e
injustica social marcam a narrativa historica, estd posto um desafio teorico e
discursivo intenso, para o qual a lente da Bioética de Intervencdo apresenta

ferramentas potentes de analise.
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Diante desse cenario e a partir do referencial teérico da &rea, a Bioética de
Intervencédo (Bl), segundo Garrafa e Nascimento (6, p. 288), se propde “como
ferramenta de denuncia, reflexdo e busca de alternativas para a solucdo de
problemas (bio)éticos que aparecem em um contexto tipico das desigualdades
registradas no hemisfério Sul, especialmente na América Latina”. Este projeto
pretende investigar as percepc¢des dos profissionais que atuam em UTIs sobre o
papel da Bioética nas suas tomadas de decisdes diante de pacientes em condicdes
terminais, assim como pretende investigar como as questbes morais desses
profissionais interferem na oferta de cuidados paliativos a esses pacientes. Mesmo
tendo em vista que a bioética de intervencéo legitima a sua atuacao para além das
qguerelas biomédicas tradicionais (7) — talvez, em primeira andlise, o tema deste
projeto possa assim ser considerado — e alcanca o0 contexto social como também
foco da sua atuacao, este projeto traz a aposta de que justamente o processo do
morrer, mesmo em um hospital, ndo diz apenas da morte de um corpo bioldgico,
mas, sim, aponta para a finitude da concretude humana.

Tendo em vista esse recorte, a problemética da pesquisa se organizou na
tentativa de alcance do entendimento do processo de tomada de decisdo, por parte
dos profissionais de saude na oferta de Cuidados Paliativos a pacientes internados
em UTI. A formulacdo de questdes prévias — como: é possivel ofertar CP em UTI?
Questdes morais dos profissionais de salde impactam no processo de tomada de
deciséo na assisténcia a pacientes em final de vida? Quais contribuicbes a Bioética
traz para esse contexto? — norteou a elaboracéo dos objetivos dessa pesquisa.

A dissertacao esta organizada a partir de secdes que contemplam referencial
tedrico, objetivos, percurso metodoldgico, resultados e discussédo, limitagdes do

estudo e consideragdes finais.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA-NORMATIVA

2.1 A MORTE, O MORRER E A MEDICINA

Na perspectiva da histéria cultural e da histéria das mentalidades, o tema
morte, ou, melhor dizendo, a representacdo do morrer, ocupa lugar de destaque em
muitas producdes tedricas. A justificativa para esse fato talvez possa ser encontrada
na relacdo de excessos simbdlicos construida em torno desse evento, que, de
acordo com Aries (8), representa apenas mais uma etapa do ciclo de vida humano, e
suas analises ndo deveriam perder de vista a logica da sua naturalidade, ao menos
do ponto de vista bioldgico. A distingdo entre os diferentes tipos de morte funciona
como elemento aglutinador que enriquece ainda mais o imaginario acerca do
assunto.

A forma de lidar com a morte se transformou ao longo do tempo, e o carater
publico e até festivo (9), que a configurou durante a Idade Moderna, foi perdido. Com
o0 avanc¢o da medicina e dos hospitais, a morte deixa de ser um evento publico, e se
torna algo distante e mesmo sujo, que precisa passar despercebido, escondido e
solitario em um leito de hospital. Segundo Kovacs (4), essa € a “morte invertida”. Na
sociedade contemporanea ocidental, ha imperativo cientifico, e talvez até cultural, de
se driblar a morte. Na esteira da apropriacdo dos fenbmenos naturais da vida, a
medicina, atrelada a um desenvolvimento crescente e vertiginoso do campo da
tecnologia, usa todos os seus esforgcos para aumentar a expectativa de vida e
escamotear a morte, a qual €, em muitos casos, encarada como uma subverséo da
ordem médica. Diante desse contexto, € possivel figurar inGmeras questdes, dentre
as quais uma se destaca: a morte pode oferecer sentido a vida?

De acordo com Kovéacs (4, p. 28), “A sociedade funciona apesar da morte,
contra ela, mas sé existe enquanto organizada pela morte, com a morte e na morte.”
Pensar que a morte € a organizadora da sociedade pode soar para alguns como
algo macabro. No entanto, de fato, essa é uma afirmagdo que faz emergir o
pensamento de que existe um interesse social, por parte das classes dominantes e
do Estado, principalmente em paises periféricos, em determinar quem morre,

guando morre e porque morre. Como apontaram Garrafa e Nascimento (6), a partir
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dessa légica da construcdo da modernidade, observando a divisdo das formas de
viver e das formas de vida em paises centrais e periféricos, é possivel pensar em um
“escalonamento de valores entre as vidas”, a colonialidade da vida, entdo, é definida
por esses autores, a partir da nocdo de que determinadas vidas valem mais do que
outras, logo, investe-se mais no cuidado e na manutencao de vidas ditas como mais
importantes em detrimento de outras néo tao valiosas:

Mais do que um fato meramente orgéanico, para nés, seres humanos, a vida

€ também um fato social e politico. A bioética se conecta com as diversas

dimensbes da vida ao analisa-las, refleti-las e ajudar a tomar decisdes em

casos nos quais os conflitos morais em relagdo com a vida se instauram.
(10, p. 136).

A associacao entre o processo do envelhecer e a chegada ao final do ciclo de
vida se apresenta de forma perene. O discurso capitalista, apoiado pelo discurso
cientifico, vende formas e férmulas, cada vez mais milagrosas, com o intuito de
escamotear a velhice e a morte. De certa forma, o medo da morte € um sentimento
quase sempre presente e universal. De acordo com Freud (11), ndo ha
representacdo, ndo ha marca da morte em nosso inconsciente, ou seja, morrer é
algo que sO é possivel ser apreendido a partir de uma visdo expectadora. SO €,
entdo, coerente lidar com a morte enquanto alguém que vive a morte (a falta) do
outro e ndo a sua prépria. Entretanto, o processo do morrer, enquanto construcao
social, é, ou deveria ser, facultado a singularidade de cada sujeito.

Quando um sujeito da entrada em um hospital (o templo de maior referéncia
concreta da medicina), por qualguer que seja a sua patologia, a sua vida é colocada
em suspensdo. A fantasia que € acionada quase que automaticamente, e que se
enraiza a partir de sedimentos da construcdo de um imaginario social, é quase
sempre presente: o possivel encontro com a morte. Essa fantasia da entrada pela
porta principal de qualquer nosocomio e ronda os corredores, visitando 0s sujeitos
que la se encontram.

Autores da psicologia hospitalar (12, 13, 14, 15) apontaram que a
hospitalizagdo interfere e influencia diretamente sobre o estado emocional dos
pacientes, que vivenciam uma ruptura em sua histéria numa atmosfera qualificada
pelo estresse constante, isolamento e/ou afastamento das figuras que geram
seguranca. As experiéncias de dependéncia de aparelhos que se conectam ao

corpo como extensao artificial dele, a vivéncia de procedimentos invasivos, 0 uso de
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medicamentos com importantes efeitos colaterais deletérios, a perda da nocdo de
tempo e de espaco, tal como da privacidade e da liberdade, a despersonalizacao e,
nao raramente, o clima de morte iminente sdo elementos que lastreiam o itinerario
de uma internacdo hospitalar.

A perda da individualidade e a rotina desse tipo de instituicdo podem agredir o
sujeito, particularmente quando a hospitalizagdo € revestida pela sua
descaracterizacdo, com tendéncias de identificacdo via nimero do leito ou através
da doenca/diagnostico. As sensacdes de perda de identidade e autonomia podem
ser reconhecidas nos procedimentos hospitalares, em que, frequentemente, ndo ha
chances de o paciente opinar sobre o0 seu proprio corpo; ele é manipulado mecéanica
e impessoalmente, progressivamente mediado pela tecnologia e distanciamento
meédico (13).

O processo de hospitalizacdo de um paciente traz consigo questbes como: a
retirada do convivio familiar, laboral e social; a submissdo a uma rotina hospitalar
rigida; e o sentimento de impoténcia diante de decisbes sobre o seu préprio corpo.
Tais questbes geram uma crise no funcionamento psiquico desse paciente, a
identidade e a autonomia ficam prejudicadas. Algumas respostas emocionais, tais
quais: ansiedade, agressividade, sintomas depressivos, entre outros, devem ser
entendidas como dentro do esperado nesse cenario.

Diante desse contexto, faz-se necessario retomar os conceitos de dor e de
sofrimento, que invariavelmente se mostram presentes no contexto hospitalar. Em
uma primeira tentativa de definicao, é relevante pautar que a dor e o sofrimento se
manifestam de formas distintas. A primeira, enquanto fendmeno dual, apresenta-se,
por um lado, como percepcdo real da sensagao e, por outro, a partir de uma
resposta emocional do paciente a ela. De acordo com Pessini (16), existem
diferentes tipos de dor: a fisica, a psiquica, a social e a espiritual. Ja o sofrimento
pode ser entendido, como afirmou Callahan (17), como uma experiéncia de
impoténcia diante de uma dor ndo aliviada. Entender esses dois conceitos é
extremamente importante para quem lida com sujeitos/pacientes em situagdes de
final de vida.

Nesse sentido, é importante ressaltar que a relacdo entre meédico/equipe de
saude e paciente, como afirmou Carvalho-Rigo (18), é estabelecida e permeada por
fenbmenos psiquicos, como fantasias, medos, ansiedades, sentimentos de

impoténcias, que existem tanto no paciente quanto no préprio medico/equipe de
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saude. A perturbagcdo da homeostase, anormalidade do funcionamento da maquina
humana, o adoecimento, por assim dizer, € passivel de ser conceituado como uma
situacdo de crise que pode ou ndo desencadear um trauma. E importante ressaltar
gue nao necessariamente uma situacdo de crise desencadeara um trauma. O
entendimento de crise remete a ruptura do equilibrio psiquico, o qual faz parte da
vida dos individuos. Entretanto, alguns sujeitos, diante dessa, apresentardo, de
acordo com sua estrutura psiquica prévia, reacdes adaptativas ou desadaptativas.

O adoecer acontece em decorréncia de desequilibrios quimicos e organicos e
€ considerado como um estado de crise do organismo, 0 que, por sua vez, gera um
desequilibrio na vida do sujeito. Mais ainda, a hospitalizacdo pode ser reconhecida
como uma situacdo de ruptura, como uma crise. Quando um paciente chega ao
servico de saude, ele expbe para todos e para si proprio a potencializacdo da
vulnerabilidade e fragilidade da sua condicdo humana. Quando se trata de pacientes
que se encontram em situacfes de terminalidade, essa crise psiquica pode se
apresentar de forma bastante devastadora, tanto para pacientes e seus familiares
guanto para médico/equipe de saude (12,13).

A medicina, em seu processo de afirmacdo enquanto ciéncia, se legitima
como tal ao promover e desenvolver técnicas e tecnologias que partilham um
objetivo Unico: o prolongamento da vida, ou a tentativa de vencer a morte. O
discurso médico, alinhado com o discurso cientifico, exige do profissional médico
uma obijetividade que exclua a sua propria subjetividade e a do paciente. O sujeito
adoecido é muito corriqueiramente reduzido, pelo médico, a sua doenca. Poucos
sdo aqueles profissionais que conseguem fazer o exercicio de nao destituir as
referéncias do paciente enquanto sujeito (12).

Nesse momento da discussao, € valido introduzir referéncias do pensamento
de Ivan lllich (19), autor austriaco que trouxe o alerta de como a instituicdo medica
cadenciou a reducdo da autonomia dos sujeitos. Na sua escrita, lllich deixou claro
qgue, nas sociedades modernas, a medicina € a responsavel pelo desequilibrio
danoso entre autonomia e heteronomia. Segundo o autor, 0 homem pds-industrial
entrega as instituicbes sociais a sua responsabilidade para com o seu corpo, para
com a sua dor, para com o seu sofrimento. A leitura e a interpretacdo dos sinais e
sintomas do proprio corpo sdo outorgadas a outro na crenga de que a competéncia
técnica dele tenha um valor maior em detrimento da experiéncia subjetiva. A

definicdo de iatrogénese, cunhada pelo autor, tenta apontar o imbroglio desse
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desequilibrio: “Composto de palavras gregas, iatros (médico) e genesis (origem), a
doenca iatrogénica engloba todas as condi¢@es clinicas das quais os medicamentos,
os médicos e os hospitais sdo os agentes patogénicos.” (19, p. 19).
lllich definiu trés categorias de iatrogénese, que aqui sdo relevantes
apresentar:
A iatrogénese clinica se refere ao ato médico e a sua técnica; a iatrogénese
social ao efeito social ndo desejado e prejudicial do impacto social da
medicina (medicalizagdo do or¢camento, invasdo farmacéutica, controle
social pelo diagnostico que etiqueta as diferentes idades humanas, dentre
outros); e a iatrogénese estrutural, que se refere ao processo de delegagdo
de elementos caracteristicos da vida humana (como o significado da dor
fisica, da morte e da doenga), ao uso ilimitado da medicina. Esses trés

niveis da iatrogénese, em seu conjunto, contribuem para o
comprometimento da capacidade autbnoma dos homens. (20, p. 24).

Com a definicdo de iatrogénese estrutural/cultural, é possivel lastrear o
pensamento de que a propria formacdo médica, nesse contexto estrutural, volta-se
quase que exclusivamente para os cuidados restritos ao corpo, que anulam os
sujeitos e 0os modos singulares de respostas ao adoecimento e/ou a internagdo. As
manifestacfes psiquicas sdo comumente deslegitimadas, nomeadas com descaso,
especialmente quando o comportamento do individuo foge do controle, da
idealizacdo ou da previsibilidade. No que tange a morte, enquanto elemento
caracteristico da vida humana, a medicina sujeita, como significado da morte, as
explicacdes cientificas de falhas ou faléncias de sistemas biologicos, diante das
guais 0s sujeitos que vivenciam esse momento pouco se apropriam da singularidade
respectiva (19).

Formalmente, o médico é o Unico profissional com conhecimento técnico para
atestar a morte de um individuo, entretanto, seu conhecimento € limitado por
parametros clinicos e fisicos. E a questdo que se interpde € se esses parametros
s&o os Unicos sinais para caracterizar a morte, o morrer. Durante a sua formacéo, o
meédico é treinado para salvar vidas, perder uma, nesse contexto estrutural, como ja
apontado acima, pode ser uma subversdo dessa ordem médica. E essa subversao,
como afirmou Clavreul (21), se constitui em um imperativo que nao traz a
necessidade de ser demonstrada, ndo carece de ser defendida e ndo permite ser
guestionada.

A predominancia da logica curativista na medicina insiste no foco da doenca e
nao do sujeito e, consequentemente, na tentativa de nédo deixar o corpo morrer. No

entanto, € impossivel curar a morte. De acordo com Pessini (16), a relacdo médico-
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paciente deve ser reinventada a partir do paradigma do cuidar e ndo do curar. O
limite da possibilidade terapéutica nao significa o fim dessa relagdo. De acordo
Callahan (17), a morte deve ser integrada aos objetivos da medicina, como ponto
final dos cuidados médicos, e ndo ser considerada como uma falha da atuacéo
médica. E fato que ndo s6 os médicos, mas grande parte dos profissionais de satde
tém uma formacao limitada quando se trata do tema da morte e do morrer. A
auséncia de uma formacdo de maior complexidade, ética e técnica desses
profissionais de satde, que se debruce sobre a temética, é emblematica. E conferida
a esse publico, durante os cursos de graduacdo, uma ideia de poténcia perante a
vida, que muito comumente afasta o dialogo e os debates sobre esse tema. Ndo ha
legitimacdo de um espaco e nem de incentivo para as discussdes que ultrapassem a
tecnicidade que circunscreve o fendbmeno do morrer.

Para além desse fato, esses profissionais ainda precisam lidar cotidianamente
com situacdes limitrofes, nas quais, muitas vezes, na esteira desse discurso de
poténcia, de exacerbar-se, ha contraditoriamente um sentimento de impoténcia por
parte desses profissionais, 0 que gera muita angustia (18). Poucos sao aqueles que
tém um espaco para poder falar sobre esse sentimento e, indo além, o nimero
daqueles que se sentem autorizados a falar sobre isso € ainda menor. Tal situacédo
implica diretamente na oferta de cuidados e na tomada de decisdes por parte desses
profissionais.

No que tange especificamente a manutencéo artificial da vida, os pacientes
gue se encontram em condi¢des terminais configuram um dos maiores desafios da
medicina. A impossibilidade de ofertar terapéuticas que possam reverter tal
condicdo, e, consequentemente, salvar a vida desses pacientes, € encarada por
alguns médicos como um atestado de incapacidade, como uma ferida narcisica, por
assim dizer. O aforismo atribuido a Hipécrates, “Curar algumas vezes, aliviar muitas
vezes e confortar sempre” (22), faz todo o sentido quando considerado que a propria
evolucédo da medicina lhe aponta a sua maior impossibilidade.

Limite entre a vida e a morte — talvez essa seja uma possivel definicdo que se
repete no imaginario de muitos daqueles que se deparam, em algum momento, com
uma unidade de terapia intensiva. Revestida com uma arquitetura especifica,
investida com tecnologias duras e disponibilizando profissionais competentes e
exigentes, a UTI se configura em um espac¢o quase hierarquico, por assim dizer, do
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nivel mais alto de oferta de recursos humanos e tecnoldgicos para o cuidado do
paciente critico (3).

A missdo da equipe intensivista € trabalhar de forma intensa para salvar
vidas. Nesse sentindo, por mais que a aproximacao do limiar ténue que circunscreve
0 viver e o morrer seja uma tarefa iniludivel e cotidiana para os profissionais que
trabalham nessa unidade, tal fato ndo os torna imunes ao enfrentamento das
dificuldades que a oferta de cuidados a pacientes em condi¢cfes terminais impdem.
De acordo com autores que se debrucaram sobre o tema (23), os trabalhos que
discutem o sofrimento das enfermeiras que atuam com esses pacientes em UTI vém
sendo produzidos, tendo em vista uma crescente preocupacdo com o tema do
sofrimento no trabalho, especialmente na area da saude (24, 25, 26). A despeito
desse recorte especifico de atuacado, a extubacao paliativa € um dos procedimentos
que mais trazem a tona esse sofrimento.

Segundo a Resolugao n° 2.156/2016 do Conselho Federal de Medicina (CFM)
(27), que estabelece os critérios para indicacdo de admissdo ou de alta para
pacientes em UTI, é recomendado aos médicos o encaminhamento de pacientes
com doenca em processo terminal irreversivel as unidades de cuidados paliativos,
as quais seriam mais adequadas para esses pacientes. Entretanto, diante da
realidade de poucos espacos médicos destinados a pacientes em condicao terminal,
as UTls acabam sendo quase que uma opc¢ao Unica de encaminhamento para esses
pacientes. De acordo com a literatura, cuidados paliativos e cuidados intensivos, na
concepgao de alguns profissionais, ocupam polos distintos. A formagéo claudicante
de alguns desses profissionais, principalmente daqueles que trabalham em UTI,
contribui para a falta de uma abordagem mais holistica do paciente que se encontra
nessa unidade e, consequentemente, para uma nao oferta de CP.

Partindo da complexidade dos temas abordados e pensando os sistemas de
saude como sistemas adaptativos complexos, é preciso analisar as unidades de
saude, especialmente as UTIs, como ambientes estruturais, que incluem sistemas
de aprendizagem e processos de desenvolvimento originados a partir da
consecucao diaria das atividades, nos quais as tomadas de decisdo (28), assim
como a comunicacao entre paciente/equipe/familia, sdo elementos indispensaveis a
qualquer analise que se debruce sobre essa unidade de oferta de cuidados

intensivos.
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Se a medicina, com todos os seus avancgos, trabalha com vistas ao futuro
para promover uma vida boa, saudavel e aumentar o tempo de vida e a sua
qualidade, € necessério repensar o dilema de quantidade versus qualidade. A partir

de que ética a medicina se inscreve? A do bem viver? Ou apenas do viver?
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2.2 AMORTE, O MORRER E A BIOETICA DE INTERVENCAO

De acordo com Berlinguer (29), quando a ciéncia ultrapassa as fronteiras da
vida, a Bioética, um novo campo mais dinamico da ética, surge para discutir os
limites da medicina. O nascimento da bioética esta atrelado a questées marcantes e
revoluciondrias da ciéncia diante do processo do viver e do morrer, como 0S
transplantes, as reproducfes assistidas, as condicdes de manutencdo artificial de
vida, o suicidio assistido, entre outros. A evolucdo das sociedades, segundo Garrafa
e Porto (7), proporcionou o surgimento da bioética, e, desde entdo, com o seu
desenvolvimento, ela passou a intervir diretamente, através dos seus principios, nos
processos evolutivos dessa mesma sociedade. A bioética dedica-se as estratégias
de protecdo as populacdes vulneraveis, inclusive pela adocdo da perspectiva
populacional de analise como ferramenta para evidenciar e transformar as
desigualdades, iniquidades e injusticas entre os grupos humanos.

De acordo com Pessini (16), é possivel ter dois tipos de discursos éticos no
ambito da ética da vida: o parenético e o cientifico. A ética da sacralidade da vida,
para a qual a vida é considerada como propriedade de Deus, se vale do discurso
parenético. Essa ética encontra seu oposto na ética do bem viver, a qual preza pela
qgualidade da vida. Nessa 6tica, h4 uma polarizacdo moderna dos discursos: provida
(pro life) e pro-liberdade (pro choice). Muitos séo os autores que, de acordo com as
suas moralidades, vao se posicionar de um lado ou de outro. De acordo com Neri
(30), ndo € moralmente justificavel qualquer restricédo legal ao direito moral individual
de decidir o momento e a forma da prépria morte. Neri, entretanto, correlacionando
ideias de outros autores, faz um contraponto: enquanto restarem incertezas
conceituais e praticas, o carater definitivo da morte constitui a raz&do ultima da
presuncao em favor da vida. A vida é digna de ser vivida (30).

Para Horta (31), as condi¢des de vida impostas pela medicina moderna aos
doentes terminais podem levar a gestos suicidas por parte desses doentes. E
preciso entender e distinguir entre a sanidade e a patologia. No entanto, nem todos
conseguem aceitar que possa existir vontade sa de morrer. Nesse raciocinio, o valor
da vida de um paciente € maior do que a valoracdo do préprio paciente, que pode
entender o fim da vida como uma solugdo e ndo como um bem supremo infalivel. A

decisdo pela propria morte ndo deveria ser, necessariamente, vinculada a uma
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objecdo para o sistema social, como hoje declarado. O valor absoluto da vida na
sociedade ocidental contemporénea confere a medicina a chancela do julgamento
sobre aqueles que, diante de determinadas circunstancias, escolhem nao mais viver,
como, por exemplo, os sujeitos que tentam suicidio, ou pacientes com patologias
progressivas incuraveis que abrem mao do que a medicina pode oferecer.

A discussdo em direcdo ao principio da dignidade humana levanta a
compreensao de que o direito a vida plena ndo € atrelado a obrigacdo de se
continuar vivendo a todo custo, particularmente em circunstancias extremas (32).

Nesse sentido, através do entendimento de conceitos como colonialidade do
poder e matriz colonial de poder, descritos por autores como Quijano (33) e Mignolo
(34), é possivel articular a ideia de que o desenvolvimento da ciéncia e da prépria
medicina esta atrelado a um projeto de modernidade, no qual a colonizacdo do
espaco e do tempo confere legitimidade a descartabilidade da vida humana. Em um
modo de producdo capitalista, o sujeito ndo vale pela sua propria existéncia, mas,
sim, pela sua capacidade produtiva. A mercantilizacdo da vida humana ndo deixa de
ser vista, muitas vezes, pela ciéncia, com olhos interesseiros. Analisar criticamente a
nogao positiva de evolugéo atrelada a um desenvolvimento tecnoldgico e cientifico,
principalmente no que diz respeito a salde, € uma tentativa importante de exercicio
do pensamento decolonial.

O entendimento dessas questdes bioéticas, nesse contexto, traz,
invariavelmente, substratos importantes para a analise da tematica do suicidio, do
suicidio assistido e dos cuidados paliativos.

Nesse momento de argumentacdo tedrica, € imprescindivel retomar o
entendimento dos termos: distanasia, eutanasia e ortotanasia. Infelizmente, como
afirma Kovacs (4), ainda hoje existe muita confusdo entre os préprios profissionais
de salude sobre essas definicbes: a eutanasia pode ser ativa ou passiva, a ativa
deve ser entendida como acdo que acelera a morte e a passiva, ou a ortotanasia,
deve ser entendida como a retirada de procedimentos que prologuem o sofrimento,
como, por exemplo, a extubagdo paliativa; e a distanasia como prolongamento da
vida mesmo diante de intenso sofrimento. Os termos “obstinacao terapéutica” e
“futilidade médica” podem ser entendidos como sinénimos do termo distanasia.

De acordo com a Resolugcdo CFM n° 1.805/2006:

Art. 1° E permitido ao médico limitar ou suspender procedimentos e
tratamentos que prolonguem a vida do doente em fase terminal, de
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enfermidade grave e incuravel, respeitada a vontade da pessoa ou de seu
representante legal. (35).

Entretanto, o suicidio assistido, quando ha ajuda médica para a realizacédo de
suicidio, é considerado como crime no Brasil. As diretivas antecipadas de vontade
sdo respaldas pela Resolugdo CFM n° 1.995/2012 como um: “conjunto de desejos,
prévia e expressamente manifestados pelo paciente, sobre cuidados e tratamentos
gue quer, ou nao, receber no momento que estiver incapacitado de expressar, livre e
autonomamente, sua vontade” (36).

Diante do exposto até entdo, é pertinente uma breve retomada histérica sobre
a propria Bioética, que, enquanto area de conhecimento, legitima-se e amplia-se
enquanto campo de atuacdo nos Estados Unidos no inicio da década de 1970. O
bioquimico Van Rensselaer Potter, ao cunhar o termo ‘bioética’, o definiu, no seu
livro que viria a se tornar célebre referéncia na area (Bioethics a bridge to the future
—1971), como “uma ponte entre a ciéncia bioldgica e a ética” (37).

A preocupacdo com avanco das tecnologias e da propria medicina, e a
relacdo dessa com a vida de forma geral, seja a humana ou a do planeta, se
inscreveu na pauta da nova ciéncia, como objetivo principal, desde o principio.
Consequentemente, como afirma Pessini (38), a bioética proporcionou uma
retomada de interesse sob o campo da ética médica. Nesse sentido, a partir de
entdo, comecaram a surgir, também nos Estados Unidos, os comités hospitalares de
bioética. Nesse recorte especifico de atuacdo bioética, a contribuicdo da nova
ciéncia passa, invariavelmente, no auxilio & tomada de decisdes dificeis no contexto
hospitalar.

No seu artigo publicado em 2009, Robert Veatch (39) relembra o seu papel de
consultor no famoso caso da jovem estadunidense Karen Ann Quilan. Essa jovem,
aos 21 anos, apos sofrer uma depresséao respiratoria grave, em provavel decorréncia
de uma overdose, entra em um estado vegetativo persistente. As discordancias
entre 0 médico, que era a favor de manter a paciente viva através do suporte de
ventilagdo mecanica, e os pais de Karen, que ndo desejavam o prolongamento de tal
situacdo para a filha, abriram um grande cenéario para discussdo sobre o
prolongamento do suporte artificial para pacientes criticos e terminais. A familia da
jovem conseguiu respaldo juridico para seguir com a sua decisdo e, diante de
tamanha publicidade do caso na época, a Suprema Corte de Nova Jersey, em 1976,

legitimou a sua sentenca favoravel aos pais de Karen, instituindo o que a época se
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chamou de “comissdo ética”, a qual deveria analisar se havia possibilidade razoavel
de um dia a moga sair do seu estado comatoso.

Esse marco legal da instituicdo de uma “comisséao ética” deve ser reconhecido
como o embrido dos comités hospitalares de bioética. Ao longo das décadas de
1980 e 1990, os hospitais nos Estados Unidos comecaram a se preocupar com a
formacéo e o desenvolvimento desse tipo de servico. Em 1990, a Joint Commission
for the Accreditation of Health Care Organizations (40) estabeleceu, como critério
para a acreditacdo, a existéncia de mecanismos dirigidos a conflitos éticos no
cenario hospitalar.

Fica evidente, no processo histérico de materializacdo e institucionalizacao
desses servicos, que muitos profissionais médicos sentiram resisténcia a
implementacdo desses (41). Ao passo que esses profissionais comecaram a
perceber que esse servico permitia a divisdo do peso, ao se tomar determinadas
decisdes sobre os casos clinicos, e que, inclusive, poderia ser uma ferramenta de
auxilio na reducdo de ajuizamento das acdes contra 0os meédicos, 0S comités
comecaram a se propagar. H4 um consenso em torno de trés objetivos principais
que circunscrevem esses comités (41): a revisdo dos casos clinicos; o
assessoramento em politicas hospitalares e a educac¢éo do corpo de profissionais. A
busca pelo protagonismo do paciente nas decisfes sobre a sua prépria saude, sobre
a sua vida, € um elemento norteador que converge com 0s interesses globais de
saude publica.

No Brasil, de acordo com o relatério de gestdo em saude do Ministério da
Saude (MS) (2017) (42), o numero total de hospitais existentes em territério nacional
é de 7.514, desse total, 5.455 disponibilizam leitos para o Sistema Unico de Sade.
A maioria desses hospitais (5.118) é configurada como hospital geral. De acordo
com o relatorio, observando a divisdo geografica, a maioria desses hospitais se
encontram nas regides Sudeste e Nordeste, e a regido com menor concentracéo é a
Norte.

No gue tange a existéncia de comités hospitalares de bioética, a abrangéncia
ainda é bastante restrita. Destacam-se o0s servicos do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre (RS), do Hospital S&o Lucas da PUC (RS), do Grupo Hospitalar Conceicéo
(RS), do Hospital das Clinicas de S&o Paulo (SP), do Instituto Nacional do Cancer
(RJ), do Hospital Universitario Clementino Fraga Filho (RJ), do Hospital Infantil

Joana Gusmao (SC) e do Hospital Santa Terezinha (SC) (41). Até o0 momento da
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realizacdo desse trabalho, ndo foi encontrado um levantamento oficial do nimero de
comités hospitalares de bioética existentes no pais.

Os dilemas bioéticos sobre o fim da vida s&o inUmeros, e a bioética, enquanto
ciéncia, tem a obrigacdo de se relacionar com aqueles que se inscrevem e podem
se exacerbar no cenario hospitalar. Alguns desses dilemas se apresentam em forma
de questionamentos: tem a pessoa, apos o diagnéstico de uma doenca, o direito de
decidir sobre prépria morte e buscar dignidade? Pode-se planejar a prépria morte
nesse contexto? Os profissionais de saude, que tém o dever de cuidar das
necessidades dos pacientes, podem atender seu pedido pela morte? Podem ser
interrompidos tratamentos que tém como objetivo o prolongamento da vida, sem
garantia de qualidade dela?

Impossivel responder todos esses questionamentos a partir de um dnico
momento, ao passo que, também, deixar de fazé-los nao traz solugdes. O principio
da autonomia aparece como uma porta que quer se abrir como saida, o respeito a
vontade e ao direito de autogovernar-se parece querer impor-se, entretanto, ha
limites defensaveis a respeito de até onde se pode ir com esse principio.

Nesse momento do texto, é possivel discutir os limites da autonomia do
sujeito. Na filosofia kantiana, a autonomia pode ser expressa como a manifestacao
da vontade do individuo, entretanto, esse é um principio muito caro a filosofia e a
ética. No contexto ético, autonomia é definida como a capacidade da pessoa
humana em deliberar acerca de seus desejos e anseios e, partir de entdo,
estabelecer meios adequados para obter o éxito desses desejos e anseios, tendo
como direcionamento suas crencgas, convic¢des, valores morais e ou normativos.

De acordo com Kant, citado por Ruas (43), a autonomia pode ser considerada
como o componente principal da moralidade. “O principio da autonomia &, portanto:
nao escolher de outro modo sendo de tal modo que as maximas de sua vontade
também estejam compreendidas ao mesmo tempo com lei universal no mesmo
querer.” (43, p. 72).

A partir dessa leitura, entende-se que a autonomia é um norteador da propria
identidade, ou constituicdo subjetiva do sujeito, um principio basilar que coloca nas
maos desse a determinagao da sua propria vontade.

Na esteira desse pensamento, poderia, entdo, o0 sujeito, a partir do principio
da autonomia, decidir o momento e a forma da sua morte? Como lembra o filésofo

Albert Camus (44), “S6 ha um problema filoséfico verdadeiramente sério: o suicidio.
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Julgar se a vida merece ou n&o ser vivida € uma questdo fundamental da filosofia”
(p. 15). O processo de autodeterminar-se envolve escolher, de forma livre, 0os rumos
da prépria vida, por isso, um dos principios da bioética utilizados de maneira
deciséria para os pacientes em situacdo terminal, € a preservacdo da autonomia,
que acaba tendo como um de seus efeitos a retomada da relacdo médico-paciente.

De acordo com a bioética principialista, inaugurada por Beauchamp e
Childrens em 1979, no livro Principles of biomedical ethics (45), o principio da
autonomia faz referéncia a autonomia enquanto exercicio pleno de vontade da
pessoa assistida, o individuo capacitado delibera sobre suas escolhas pessoais
referentes a sua vida e seu corpo. Muitos criticos a teoria principialista apontam que
0s quatro principios (1. Respeito a autonomia; 2. Beneficéncia; 3. Justica; e 4. Nao
maleficéncia), apresentados pelos recém-citados autores seriam conflitantes entre
si, e que, segundo Garrafa, Martoreli e Nascimento, “houve um esforgo para juntar
quatro importantes e diferentes teorias éticas” (46, p. 444).

Segundo Albuquergue (47), a autonomia € uma nocdo bioética ou da ética
médica que diz respeito essencialmente ao autogoverno do individuo sobre sua vida,
sobre suas escolhas e condutas. No entanto, a perspectiva do sentido tradicional do
principio pouco leva em consideracdo os aspectos empiricos da salde que indicam
que, comumente, 0s pacientes, mesmo adultos juridicamente capazes, mas
vulneraveis, desejam concordar com as propostas de seus meédicos, fator que
dificulta o exercicio da autonomia (47).

O fato que aqui é importante ressaltar € que a autonomia pode ser definida
por diferentes prismas. E que, dentro da teoria principialista, a compreensao
dominante e individualista da autonomia, a qual aparece na pratica clinica e na
pesquisa, é aquela que se sustenta na ideia de que as pessoas sao, na sua forma
ideal, tomadores de decisdo independentes e racionais que maximizam o ganho.
Entretanto, essa abordagem especifica exacerba o carater individual definitivo da
autonomia, e, portanto, aqui também é criticada.

A Declaracdo Universal Sobre Bioética e Direitos Humanos (DUBDH) (32)
preconiza que o respeito pela autonomia da pessoa conjuga-se com 0 principio da
dignidade da natureza humana, aceitando que o ser humano é um fim em si mesmo,
ndao somente um meio de satisfagdo de interesses de terceiros, comerciais,
industriais, ou dos proprios profissionais e servigcos de saude. Respeitar a pessoa

autbnoma pressupde a aceitacdo do pluralismo ético-social, caracteristico de nosso
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tempo. E importante ressaltar que a DUBDH, publicada em 2005, fomenta um
dialogo multidisciplinar e pluralista da Bioética, e é considerada como um marco
para a histéria desse campo. Nesse momento do texto, uma breve retomada
historica lastreia esse ponto da discussdo. A Bioética, no contexto brasileiro, surge
como uma ferramenta no ambito sanitario e de saude publica, buscando garantir a
protecdo dos mais necessitados da sociedade frente aos dilemas e as
transformacdes tecnoldgicas, econOmicas, sociais e culturais que sdo agravados
pelo processo da globalizacdo. Conforme Garrafa sustentou:
La bioética, de origen estadounidense, se volvié mundialmente conocida por
estar apoyada em cuatro principios basicos pretensamente universales y
reconocida como una bioética principalista. A partir de los afos 90,
comenzaron a surgir criticas a la universalidad de los principiosya sus
limitaciones frente a los macroproblemas colectivos, principalmente
sanitarios y ambientales, especialmente verificados em los paises
periféricos del Hemisferio Sur. Por ello, surge em Latinoamérica, em los
Ultimos afios, una nueva propuesta epistemoldgica-la bioética de

intervencién-de base filoso6fica utilitarista y consecuencialista, intentando
suplir esa laguna. (48, p. 125).

Embora haja um grande esfor¢co visando a ampliagdo de uma discussao
bioética brasileira que vai além da bioética principialista amplamente referenciada
em paises do hemisfério Norte, essa discussdo bioética genuinamente brasileira
ainda é muito fraca, mesmo em espac¢os nacionais.

O processo de sistematizacdo e afirmacdo da Bioética no Brasil,
inevitavelmente, atrela o processo de producdo de salde como condicionado desse
contexto. A reforma sanitaria brasileira ofereceu solo fértil para o surgimento de
linhas autoctones da Bioética Brasileira, como afirmam Garrafa, Kottow e Saada
(49).

Essa sistematizacdo favorece diferentes vertentes de pensamento que
desembocam no surgimento de correntes tedricas que buscam levantar questdes e
pensar em condi¢des de possibilidade para a tentativa de respostas.

Uma primeira corrente a ser lembrada, como escreveu Pessini e
Barchifontaine (50), é a Bioética da Teologia da Libertacédo, que, como enunciado,
surge a partir de movimentos sociais ligados a Igreja e a teologia da libertacdo. A
guestdo levantada por essa Bioética € justamente a problematica social, € uma

aposta em fazer uma bioética dialogada com uma ética social.
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A Bioética feminista e antirracista também é fruto de movimentos sociais e se
preocupa em repensar 0s papeéis sociais e refletir sobre os comportamentos dos
homens e das mulheres na sociedade brasileira (50).

Dentro dessas correntes bioéticas brasileiras organicas, destacam-se duas
que apresentam um cabedal de producdo dentro e sobre a realidade Latino
Americana: a Bioética de Protecdo e a Bioética de Intervencdo. A primeira, como
afirma Schramm (51):

A expressao bioética da protecdo foi introduzida recentemente no campo
da bioética construida da América Latina, sendo, inicialmente, denominada
“ética da protecdo” e entendida como reflexdo ética sobre a justica
sanitaria em situa¢cBes de escassez. Ela surge, portanto, como um projeto
bioético e politico pensado por pesquisadores latino-americanos para
poder pensar as politicas publicas de saude com conteldos e praticas a
serem analisadas a partir da aplicacdo e adaptacdo das ferramentas do
saber bioético tradicional aos conflitos e dilemas morais que surgem em
Salde Publica e depois de constatar os limites das ferramentas bioéticas

tradicionais, essencialmente restringidas aos conflitos no campo das
praticas biomédicas. (51, p. 1533).

A nomenclatura cunhada “Prote¢ao” corrobora a definigdo estrita dessa
corrente e a protecdo daqueles sujeitos e populagdes vulneraveis. Inevitavelmente,
para além do seu nivel normativo ou descritivo, a bioética de protecdo ao proteger
ela propde novas condi¢cdes de possibilidade de vida e de viver para esses sujeitos e
essas populacfes. Entretanto, é preciso ter o cuidado de distancia-la de qualquer
pretensao politica paternalista. A protecao € contraria ao paternalismo, pois proteger
implica também oferecer condi¢des indispensaveis para que o protegido se torne
capaz de proteger a si mesmo no futuro (51). Nesse sentido, € um compromisso com
a protecdo de integridade fisica, liberdade publica e autonomia individual.

A Bioética de Intervencdo, pensada e estrutura por Garrafa (48), em um
primeiro momento, pensada como Bioética dura, concebe a ideia de saude a partir
da nocéo de qualidade de vida, e o contexto social imbricado nessa nogdo passa a
ser campo legitimo de intervencéo da bioética. Segundo Garrafa e Nascimento (6), a
Bioética de Intervengao se propde “‘como ferramenta de denuncia, reflexao e busca
de alternativas para a solucdo de problemas (bio)éticos que aparecem em um
contexto tipico das desigualdades registradas no hemisfério Sul, especialmente na
América Latina” (6, p. 288). Ela autoriza a sua atuacdo para além das querelas
biomédicas e alcanca o contexto social como também foco da sua atuacgéo,

“pretende legitimar no campo de estudos da moralidade e da aplicagédo dos valores
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éticos, uma perspectiva ampla que envolva os aspectos sociais da producao das
doengas, contribuindo para uma bioética critica” (7, p. 115). A bioética de
intervencao “faz uma alianga concreta com o lado historicamente mais fragil” (7, p.
115).

Um elemento diferencial que é inserido como fator definitivo por essa bioética,
nas suas andlises criticas, é o corpo. Para a bioética de intervencéo, é através dele
que a concretude social € manifestada. Segundo Garrafa, “é a totalidade somatica
que materializa e susta a vida social em toda e qualquer sociedade” (7, p. 116). A
partir da existéncia corpérea, ou da sua manutencao, que se pauta qualquer e toda
andlise sobre o ser humano. Pensar em salude, enquanto qualidade de vida,
acarreta a discussdo marcadores somaticos, nomeados pelo autor, que modulam a
concretude, a experiéncia corpérea, a dor e o prazer. Essa € uma Bioética que
intervém na e a partir da concretude singular de cada sujeito. Assim, entao, surgem
questionamentos: a quem interessa a manutencdo da existéncia corpérea — ao
sujeito ou a sociedade? Pode o Estado regular marcadores somaticos como a dor e
0 prazer dos sujeitos?

Nesse ponto da argumentacdo tedrica, fica evidente o entrelagcamento
consubstancializado das ideias trazidas nesse texto. O caminho bioético € direcédo
imprescindivel na esteira da andalise do cenéario de pacientes hospitalizados em
situacdes de terminalidade. Diante de tal perspectiva (bio)ética, o que se interpde é
a seguinte guestdo: como é possivel analisar a autonomia de sujeitos que vivem em
situacdes limitrofes de final de vida, especialmente aqueles que tém seus corpos
submetidos e, por vezes, contidos em regras e rotinas de instituicdes de saude?

A partir do referencial tedrico da bioética de intervencdo — que, como
supracitado, se consolida como uma abordagem critica ao principialismo —, entende-
se a questdo registrada acima como uma situacédo sobre a qual a bioética pode e
deve se debrucar. Como apontaram Garrafa e Porto (7), no corpo a concretude
social se manifesta, por tanto, € através da existéncia corplrea, ou da sua
manutencdo, que se pauta qualquer e toda analise sobre o ser humano. Com a Bl
pode-se indagar como analisar a autonomia dos individuos que vivem em situacdes
limitrofes de final de vida, que tem seus corpos submetidos e contidos em regras e
rotinas de instituicbes de saude. A quem interessa a manutencdo da existéncia
corpdrea — ao sujeito ou a sociedade? Podem os pacientes em condi¢cfes terminais,

gue escolhem acelerar o seu processo de morte, serem considerados como as
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‘vozes que se opdem” a evolugdo da tecnologia? Pode-se considerar tal questao
como uma situacao emergente em bioética?

Se a bioética de intervencdo “faz uma alianga concreta com o lado
historicamente mais fragil” (7), ela automaticamente investe em pacientes
hospitalizados, mais ainda, em pacientes em condi¢cdes de terminais. A preparacao
para morrer, e para a morte, parece ser algo muito distante da maior parte da
populacdo brasileira. Até a morte, ou principalmente ela, evidencia as
desigualdades. Diante do exposto, torna-se clara a legitimidade das propostas
tedricas e metodolégicos que a bioética de intervencdo dispde na analise do
processo da morte e do morrer, dos cuidados paliativos, da terminalidade e das

diretivas antecipadas de vida (DVA), por exemplo (52).
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2.3 CUIDADOS PALIATIVOS

O conceito de paciente terminal se refere a “aquele cuja condigdo é
irreversivel, independentemente de ser tratado ou ndo, e que apresenta uma alta
probabilidade de morrer num periodo relativamente curto de tempo.” (53, p. 133).
Em sua célebre obra “Sobre a morte e o morrer”, a psiquiatra Elizabeth Kibler-Ross
(54) se dedicou a analisar e a entender como viviam e como se sentiam 0s
pacientes que se encontravam em estagios terminais de doenca. Promovendo uma
humanizag&o do processo da morte, a médica observou e descreveu a existéncia de
cinco etapas que, geralmente, quem vive uma doenca terminal enfrenta. Sao elas: 1.
Negacao; 2. Raiva; 3. Barganha; 4. Depresséo; e 5. Aceitacao.

Cada uma dessas etapas tem sua peculiaridade e ndo necessariamente todos
0S pacientes passarao por todas estas, além do mais, a ordem hierarquica destas
ndo € fixa ou pré-estabelecida. Kibler-Ross afirma: “A chave para o problema da
morte abre a porta da vida” (54). E nessa linha de entendimento e de abordagem do
processo da morte e do morrer que os cuidados paliativos, enquanto especialidade,
se inscrevem e se afirmam. Cicelly Saunders foi uma das precursoras desse
movimento quando pensou o formato dos hospices na Inglaterra no final da década
de 1960. A possiblidade de voltar a tratar a morte como algo familiar e acolhedor e
distancia-la da frieza de um leito de hospital vai ao encontro da necessidade de
compreensao filosofica do cuidado as pessoas nas fases finais de uma doenca
terminal (16).

De acordo com a OMS (55), os Cuidados Paliativos compreendem uma
abordagem multidisciplinar integral do paciente e de seus familiares diante de uma
doenca progressiva e irreversivel. Os CP surgem como uma proposta de abordagem
tanto para um numero cada vez maior de pacientes que apresentam doencas que
ameacem a vida, assim como para a propria equipe que ira trabalhar com esses
pacientes (56). Como apresentado por Salazar (57), os CP tém como areas
fundantes de atuacdo o manejo dos sintomas, a comunicacdo adequada, 0 apoio a
familia e o trabalho de equipe.

A palavra “paliativo” tem sua origem no vocabulo pallium, que significa
‘manto” ou “coberta”, ou seja, tapar, cobrir ou resguardar aquilo que ndo pode ser
curado (16). O termo paliativo também vem da palavra palliare, significando

proteger, demandando uma interpretacdo ampliada do cuidado nao restrito a cura
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fisica, mas contemplando outros aspectos da esséncia humana, tais quais 0s
cuidados espirituais, sociais e psicolégicos (56). CP é uma aposta no “aliviar muitas
vezes” e no “confortar sempre”, eticamente € um compromisso de méao dupla.

A definicio de CP é fortemente atrelada, em seu histérico, a pacientes
oncolégicos, promovendo e prescrevendo assisténcia integral a eles. Nesse sentido,
€ comum observar, mesmo entre os profissionais de salde, uma associacao quase
gue imediata entre esse tipo especifico de paciente (oncolégico) e CP. Entretanto, é
importante enfatizar a ndo exclusividade da relacéo conceitual entre esses.

Os CP surgem oficialmente em 1960, no Reino Unido. A precursora foi a
Cicely Saunders, uma médica, assistente social e enfermeira, que, ao longo da sua
formacdo e atuacdo, se deparou com pacientes em situacdes terminais e idealizou
um tipo de abordagem diferente das quais habitualmente um paciente que se
deparasse com um diagnostico de uma doenca grave, sem possibilidade terapéutica
de cura, recebia. A oferta de cuidado, para além das questdes fisicas, levando em
consideracdo um ambiente seguro e confortdvel para o paciente, fez com que o
modelo de trabalho de Saunders comecasse a ser divulgado e referenciado em
diferentes paises. O cuidado focado no controle dos sintomas, e nos cuidados com
0s aspectos psicologicos, espirituais e sociais do paciente, lastreou o trabalho da
inglesa e sedimentou a base do que vem a ser conhecido por CP (58).

Associada a Cicely Saunders também estd a nocdo de hospice, mesmo
embora esse tipo de estabelecimento remeta a época das Cruzadas na Idade Média.
Em 1967, Saunders funda, em Londres, o St. Cristopher’s Hospice, o primeiro
servico de cuidado integral ao paciente em CP. Até hoje o St. Cristopher’s segue
“reconhecido como um dos principais servicos no mundo em Cuidados Paliativos.”,
segundo a Agéncia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP) (59).

De acordo com a OMS (60), ha uma recomendacdo da implantacdo dos
cuidados paliativos nos programas nacionais de salde e sua expansao para outras
areas da saude, tais como atencdo a saude dos idosos, além de reforcarem a
importancia da inclusdo como assisténcia completa a saude e na terapéutica das
doencas crbnicas. Tais recomendacfes podem ser encontradas nos seguintes
documentos publicados pela OMS: The Solid Facts of Palliative Care e Better Care
of the Elderly (49).

De acordo com a ANCP (61), no Brasil as discussdes sobre CP comecam a

surgir, ainda de forma isolada e timida, nos anos 1970. Duas décadas depois, nos
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anos 1990, comegam a surgir servigos voltados, mesmo que de forma experimental,
especificamente para pensar e ofertar CP. O Instituto Nacional do Cancer (INCA), do
Ministério da Saude, se configura como referéncia pioneira na area, ao inaugurar,
em 1998, o Hospital Unidade 1V, espaco destinado exclusivamente ao atendimento
de pacientes em CP. A fundagcdo da ANCP, em 2005, é um marco institucional de
extrema relevancia para a consolidacdo e legitimacdo da area. Em 2009, de forma
inédita, o CFM inclui, em seu novo Codigo de Etica Médica, os CP como principio
fundamental.

De acordo com o documento “Panorama dos Cuidados Paliativos” (61),
publicado em outubro de 2018, pela ANCP, até o més de agosto de 2018, foram
mapeados 117 servicos de CP no Brasil. De acordo com tabela apresentada nesse
documento, os servicos sdo apresentados por regido, data do inicio das atividades,
guantos funcionam em hospitais, em hospices, quantos atendem pacientes do SUS
e quantos atendem pacientes pediatricos.

Fica evidente, com esse mapeamento, que a oferta de CP ainda € algo muito
recente no Brasil e que o nimero de unidades destinadas especificamente a esse
tipo de abordagem é, ainda, muito restrito. Para além, os dados mapeados dao
conta de ilustrar a desigualdade socioeconémica do pais, tendo em vista que mais
de 50% dos servigos estdo localizados na regido Sudeste e menos de 10% se
encontram nas regides Norte e Nordeste. Diante de tal realidade, além das ja
conhecidas querelas que a rede de atendimento do Sistema Unico de Salde
enfrenta, fica clara a dificuldade em ter garantida, como previsto em lei, a
integralidade do cuidado do paciente que vive 0 seu processo do morrer.

De acordo com Franco e Braz (62), a oferta de CP desde o inicio do
tratamento curativo favorece a vinculacdo entre a triade equipe-paciente-familia. E, a
medida que a doenca cronica progressiva avanga, o processo de implantacdo das
medidas de CP tende a ser facilitado. A aposta em uma comunicagao efetiva
aumenta o nivel de satisfacdo dessa triade com o cuidado global. No livro
organizado por Salazar (57), “Intervencao Psicolégica em Cuidados Paliativos”, o
primeiro capitulo se debrugca sobre a comunicacdo em CP. N&o por acaso, esse
capitulo ocupa lugar de destaque. E sabido que a comunicacdo é uma ferramenta
complexa, que atravessa a existéncia humana de forma definitiva. No que diz
respeito especificamente a comunicacdo em saude, ela pode ser considerada como

uma tecnologia leve, que emerge da propria relacdo entre os sujeitos (63).
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Poder se comunicar com o paciente de forma clara, efetiva e empatica deve
ser uma obrigacdo de todo profissional de saude. Restringindo ao contexto de
pacientes que vivenciam situacdes limitrofes do adoecimento, € preciso entender
gue a comunicacdo nesse estado de tensdo, muitas vezes, ndo é versada por
processos conscientes. Ao se dedicar ao trabalho em CP, o profissional paliativista
precisa ter em mente, como afirma Goleman (64), que “As palavras geram estados
psicoldgicos”. E, nessa esteira, o medo € um desses estados que permeia o
psicolégico do paciente que € inscrito no rol dos CP. Portanto, nesse cenario, a
comunicacdo de mas noticias € uma tarefa dificil que requer treinamento e
habilidade por parte do profissional de saude. No supracitado livro, os autores
elencam alguns aspectos indispensaveis para a comunicacdo de mas noticias:

- Ter tempo suficiente para uma abordagem que possa ter consequéncias
emotivas; - Estar em privacidade com a pessoa doente; - Estar num lugar
calmo e tranquilo; (...); - Conhecer bem o caso clinico; - Nunca mentir a
pessoa doente ou aos seus familiares; - Estar na posse de alguns
elementos biograficos que permitam contextualizar; - Procurar conhecer
previamente aspectos relevantes da personalidade da pessoa; - Estar
preparado para responder tecnicamente as perguntas que surjam; -
Predispor-se a procurar informacéo suplementar, se for o caso disso; - Falar
pausadamente e de forma tranquila; - Ensaiar previamente os elementos
centrais da comunicacéo; - Adequar o discurso a compreensdo da pessoa;
(...); - Saber se a pessoa esté interessada em ter mais informagdes acerca
do seu estado, - Se julgar necessério, complementar a informacao noutra
ocasido; - Respeitar o tempo que o doente precisa para compreender a sua
alteracdo de vida; - Evitar interromper a pessoa doente; - Respeitar os
siléncios e o afloramento de emocfes; - Nao aprazar eventos ou
consequéncias da doenca; - Acolher expressdo emotiva com afabilidade; -

Noutros momentos, se for desejado, participar no encorajamento, a
reorganizacdo e ao planejamento da vida futura; [...]. (57, p. 21).

Outro topico que compreende a seara da comunicacdo em Cuidados
Paliativos € a conspiracdo do siléncio. Esse tipo de comportamento €, ainda,
recorrente no cenario de oferta de cuidados aos pacientes (65). Tendo em vista toda
a complexidade que versa a comunicacao nesse contexto, é preciso lapidar a nogcao
ética e bioética norteadora de que o paciente tem o direito de saber da sua condi¢céao
de saude, do seu diagnostico e prognéstico independente da sua idade ou condigcéao
emocional e ou cognitiva.

Em confluéncia argumentativa, a discussdo entre cuidados paliativos e
pacientes idosos, geralmente, circunscreve uma teia permeada por fantasias, tanto
da equipe quanto dos familiares. A grande questdo que se vé na pratica diaria em
unidades de saude é: “o paciente idosinho ndo entende muito do que esta

acontecendo, para qué contar que ele se encontra em uma situacdo de
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terminalidade?”. Ou mesmo: “Ah, se ele souber que a doenga néo tem cura ele vai
se entregar’. A associagéo entre o processo do envelhecimento e o final do ciclo da
vida €, tacitamente, pactuada pela sociedade. Entretanto, com os avancos da
ciéncia e da medicina, cada vez mais a expectativa de vida aumenta e, nesse
sentido, hd um aumento de pessoas idosas na sociedade (65).

De acordo com a Corte Europeia de Direitos Humanos (66), € um direito
assegurado as pessoas decidir sobre questdes que circunscrevem a propria saude.
N&o ha nessa definicdo uma demarcacdo de uma faixa etaria na qual as pessoas
estejam autorizadas a tomar essas decisdes, nesse sentido, € cabivel o
entendimento de que pessoas idosas tenham assegurados os seus direitos em
tomar decisbes a respeito da forma como acham e sentem melhor em relacdo ao
seu adoecimento. Obviamente que ha que se considerar questdes especificas,
como, por exemplo, idosos que se encontram em situa¢gdes demenciais, ou mesmo
pacientes que enfrentam quadros depressivos. E preciso uma equipe de satde bem
preparada para poder entender e trabalhar os motivos, sejam quais forem eles, de
uma determinada decisdo de um paciente idoso.

A comunicacéo clara e efetiva entre paciente-equipe-familia, mais uma vez, é
essencial. E dever do profissional de satde assegurar o direito do paciente a
informacdo, principalmente no que diz respeito as suas proprias informacdes de
saude, € importante que se estabeleca uma comunicacéo clara e efetiva, para que o
paciente possa se apropriar daquilo que esta acontecendo com o seu préprio corpo
(67, 68). A comunicagdo em saude, especificamente na assisténcia a pacientes em
final de vida, pode ser melhorada, como aponta artigo publicado no periédico Health
Communication (69) a partir de técnicas de aprendizado em servico, € 0 ensino,
através da prética, vem se mostrando como uma técnica potente de se lapidar os
processos de interacdo entre profissionais de saude e paciente/familia. No referido
artigo, a relacdo entre os estudantes e o tema da morte e do morrer teve ganhos
importantes a partir de experiéncias voluntarias de comunicacdo dos estudantes
com 0s pacientes gue se encontravam nesse estagio de fim de vida e com as suas
respectivas familias.

Negar o direto do paciente de ter acesso ao seu real diagnostico e
progndéstico e, mais ainda, negar ou negligenciar as vontades e as decisfes dos
pacientes, pelo simples fato de eles serem idosos, pode, sim, ser entendido como

uma violacdo dos direitos humanos.
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E de responsabilidade da equipe médica a garantia desse direito. Portanto,
muitas vezes, as crencas que a familia e até mesmo a equipe constroem a respeito
do que “seria melhor” para o paciente devem ser evitadas, a fim de possibilitar o
compartilhamento e a tomada de consciéncia por parte do paciente do seu real
estado de saude. Em um artigo que examina as mudancas que vém ocorrendo nos
papéis entre viver e morrer de pacientes em final de vida, publicado no periddico
Death Studies, os autores (67) constataram que o fato de, atualmente, se ter a
possibilidade de diagnosticos e progndsticos mais acurados possibilita,
positivamente, a tomada de consciéncia por parte dos doentes do seu processo de
final de vida, o que os leva a ter disponibilidade para focar nas suas metas diarias,
reformulando ou mesmo ressignificando o papel, muitas vezes, agonizante
experienciado nessa fase (70).

E preciso entender que, ainda hoje, os CP s&o um terreno arido no que diz
respeito a formacéo geral dos profissionais de saude. Como ja levantado, no inicio
desse trabalho, a relacédo entre a oferta de CP em unidades de terapia intensiva,
ainda hoje € algo controverso. A despeito do consenso, entre 0s especialistas em
CP, de que estes devam ser ofertados, independentemente do local ou unidade de
salde, a pratica evidencia uma tensdo no uso de um leito de unidade de terapia
intensiva por um paciente definido pela equipe de saude como paliativo.

E, diante desse contexto, a equipe de saude pode, muitas vezes, se
apresentar ambivalente em relacdo ao tipo de investimento que devem fazer em
relacdo ao paciente. No que tange especificamente aqueles profissionais que se
dedicam aos CP, é preciso entender, também, que sao profissionais que enfrentam
uma carga emocional diaria elevada. Lidar com a vulnerabilidade do paciente que
vivencia o processo da morte os coloca em posicdo limitrofe diante do préprio
autocuidado. Nao € incomum ver esse tipo de profissional desenvolver sinais e
sintomas de exaustdo, como a sindrome de Burnout, a despersonalizacdo e a falta
de sentimentos de realizagcdo pessoal e profissional (57). Portanto, a atuagcédo de
profissionais de saude mental que possa disponibilizar um espaco de escuta e
favorecer a criacdo de redes de apoio para esses profissionais nesse contexto é

imprescindivel.
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2.4 DIREITOS HUMANOS DOS PACIENTES, AUTONOMIA RELACIONAL E
TOMADA DE DECISAO EM UTI

Retomando os principios que regem a Corte Europeia de Direitos Humanos
(66), as pessoas tém o direito de tomar decisGes que concernem a sua saude,
inclusive decisbes que possam resultar em morte. E dever do profissional de salde
assegurar o direito do paciente a informacéo, principalmente no que diz respeito as
suas proprias informacdes de saude. Assim, é importante que se estabeleca uma
comunicacdo adequada para que o paciente possa se apropriar daquilo que esta
acontecendo com o seu préprio corpo. Negar o direto do paciente de ter acesso ao
seu real diagndéstico e prognaostico e, mais ainda, negar ou negligenciar as vontades
e as decisdes dos pacientes pode, sim, ser entendido como uma violagdo dos
direitos humanos.

Nesse cenario, infelizmente, em muitas situacdes, prevalece uma cultura na
qual o paciente e a familia participam muito pouco no processo de tomada de
deciséo sobre a terapéutica e as condutas a serem ofertadas. Essa realidade vai de
encontro ao proposto pelo escopo teérico dos Direitos Humanos dos Pacientes, o
qual tem, como referéncia, principios como: principio do cuidado centrado no
paciente, principio da autonomia relacional e principio da responsabilidade dos
pacientes. Pensar a atencdo em saude de acordo com abordagem centrada no
paciente requer, imprescindivelmente, que a tomada de decisdo nesse ambito seja
abordada de forma global e ndo apenas por parametros éticos e juridicos.

No que tange as tomadas de decisdes relacionadas ao processo da morte e
do morrer, essa requisicdo se faz ainda mais impreterivel (70). E importante pontuar
que, de acordo com literaturas internacionais (71, 72, 73), a forma de lidar com esse
processo de final de vida é, invariavelmente, determinado por um contexto cultural.
As tomadas de decisdo nesse momento de fim de vida podem, como afirmou
Valentine (73), assumir uma perspectiva mais simbdlica diante do moribundo, como
exemplo de culturas orientais, que valorizam o processo de rituais e cerimonias, ou
uma perspectiva mais materialista, como as culturas ocidentais, que, geralmente,

segundo a autora, se preocupam com bens materiais.
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Avancando na discussao tedrica, para se entender melhor esse escopo
teorico dos Direitos Humanos dos Pacientes (DHP), uma breve explanagéo sobre o
tema sera feita. De acordo com Albuquerque (47):

Os Direitos Humanos dos pacientes sdo um ramo do Direito Internacional
dos Direitos Humanos (170), que abarcam o conjunto de convencdes,
pactos, declaracdes internacionais em matéria de direitos humanos e a
jurisprudéncia internacional construida pelos 6rgdos de monitoramento dos
direitos humanos da ONU, do Sistema Europeu de Protecdo dos Direitos
Humanos, do Sistema Interamericano de Direitos Humanos e do Sistema
Africano de Protecéo dos Direitos Humanos. (...) Os Direitos Humanos dos
Pacientes compartilham com o Direito Internacional dos Direitos Humanos o

principio da dignidade humana, consensualmente reconhecido como sendo
0 principio matriz. (47, p. 171).

Essa autora, referéncia no tema, faz uma distincdo importante, do ponto de
vista epistemologico, entre os Direitos Humanos dos Pacientes e o direito dos
pacientes, o primeiro estd respaldado sob o prisma internacional por normas
juridicas vinculantes, enquanto o segundo é apenas regido por declaracbes sem
valores juridicos. Historicamente, o direito dos pacientes esta vinculado as
disciplinas de Direito Médico ou Direito do Consumidor, o que configura uma
abordagem sob a 6tica mercadoldgica, ja os Direitos Humanos dos Pacientes, que,
inclusive, podem abarcar os direitos dos pacientes, se inscrevem dentro de uma
abordagem holistica do paciente, na qual diversas questbes, como, por exemplo,
exclusao social e ndo discriminacao, sdo pontos-chave.

O modelo de cuidado centrado no paciente (CCP) € um dos principios dos
DHP. Nesse modelo de atendimento, o paciente deve ser legitimado como agente
fundamental do seu proéprio cuidado, nesse sentido, o paciente deve fazer parte,
ativamente dos processos que envolvem as decisdes terapéuticas, dentro do seu
processo saude-doenca. De acordo com Mosser e Begun (74), o atendimento
centrado no paciente € pautado no reconhecimento de autonomia, dignidade,
sensibilidade e autoconhecimento do paciente e deve prevalecer na oferta de
cuidados em saude, tendo como objetivo central o bem-estar global do individuo.

O principio da dignidade humana é um dos pontos nodais do modelo de
cuidado centrado no paciente. A partir da leitura da bioética de intervencao, a
dignidade humana pode ser compreendida como “ideia central como expressao do
incondicional valor de todo ser humano” (74, p. 36). No campo da saude, tal principio
deve ser entendido através de uma 6tica complexa que abarca nédo apenas a oferta

racional dos cuidados em saude, mas também uma oferta afetiva desses cuidados,
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o0 reconhecimento e a legitimacdo do paciente enquanto sujeito, em toda a sua
complexidade.

Mais uma vez, neste texto, serd abordado o conceito de autonomia. O
principio da autonomia relacional, enquanto diretriz do modelo de cuidado centrado
no paciente, sera apresentado. Como alternativa a visdo tradicional do conceito,
uma formulagdo feminista é cunhada a partir do prisma que rechaca a ideia de que
as pessoas decidem sozinhas baseadas em seus interesses e vontades, de modo
desconectado das relacdes pessoais travadas cotidianamente. A autonomia
relacional se baseia no fato de que os individuos se encontram entrelacados e
interdependentes com os meios econdémico, social e cultural em que vivem. Somos
seres relacionais cujas identidades e interesses sdo moldados por nossas conexfes
com 0s outros, ou seja, é através das relagdes com nossos ambientes humanos
naturais que chegamos a desenvolver nosso senso de identidade, bem como a
capacidade de exercer a autodeterminacao.

Nesse sentido, teoricos criticos a definicdo tradicional do principio da
autonomia concluem que € apenas e unicamente no contexto relacional que
individuo exerce a sua autonomia, portanto, € nessa direcdo que o0 conceito de
autonomia deve ser abordado. No que tange a area da saude, essa nova
conceituacdo é de extrema importancia, especialmente no que diz respeito ao
processo de tomada de decisdo (TD).

No que tange aos processos decisorios em sistemas de saude, ainda hoje,
existe uma literatura escassa que se debruce sobre o tema (75). E sabido que o
processo de tomada de decisdo € um fator crucial na area da saude, seja no que
tange tanto a assisténcia quanto a prépria gestdo. Em busca por referéncias desse
tema, tem-se uma maior expressividade nas pesquisas que se dedicam aos
processos decisorios na parte da gestdo/administracéo.

No momento atual da discussao tedrica, € pertinente fazer uma segmentacao
didatica a respeito do processo de tomada de decisdo no contexto de salde, assim,
existem dois segmentos a serem analisados: a tomada de decisdo da equipe e a
tomada de decisdo do paciente. Interessa entender aqui como a complexa relacéo
desse par acontece. Entretanto, existe uma tentativa maior de se entender o
processo de TD por parte da equipe de saude, obviamente, como ja exposto, na
tentativa de justamente apontar um caminho a mais para que o processo de TD por

parte do paciente seja genuino e legitimado nessa complexa relacéo.
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Sistemas de saude, redes, servicos e hospitais sdo caracterizados pela
ciéncia da complexidade como sistemas adaptativos complexos (SAC) visto que
apresentam interacfes dinamicas e multidimensionais ndo lineares, em que a
incerteza e a emergéncia de novos eventos e comportamentos perfazem cenarios
plurais e multifacetados. Nesse sentido, SAC s&o imprevisiveis, sendo que préticas
e comportamentos emergem de modo inesperado, assim como regras locais sao
criadas e adaptam-se, ao longo do tempo, em ecossistemas mutantes com efeitos
nem sempre suficientemente compreendidos (76).

Diferentes abordagens conceituais e metodologicas tém sido formuladas e
propostas para a abordagem dos SAC e, consequentemente, dos sistemas
complexos de aprendizagem institucionais. No contexto dos sistemas e servicos de
saude, abordagens etnograficas de analise das atividades de trabalho incluem
desde aquelas baseadas em processos decisérios, como também de analise de
tarefas e demais metodologias utilizadas na engenharia e sociologia ligadas ao
estudo do trabalho. Essa discussdo se atera, nesse momento, agueles baseados
nos processos decisorios.

Pensando no cenario da terapia intensiva e nos processos decisérios nessa
unidade especifica de salude, uma revisdo sisteméatica (77) avaliou pesquisas sobre
estratégias de organizacao e gestao do trabalho em equipes intensivistas. O estudo
abordou as seguintes areas tematicas: a) trabalho em equipe; b) trabalho em
unidades de terapia intensiva; e c) estratégias de treinamento e interven¢des de
melhoria da qualidade assistencial. A pesquisa constatou haver escassos estudos
avaliando o trabalho em equipe em terapia intensiva, principalmente se
considerados contextos e construtos mais analiticos relacionados a conceituagéo e
operacionalizacdo de estratégias de trabalho, promovendo maior insercdo dos
diferentes membros da equipe nos processos decisorios clinicos em terapia
intensiva.

Considerando-se a dinamicidade e a complexidade dos processos de cuidado
praticados em terapia intensiva, rounds multidisciplinares tém sido propostos e
analisados, buscando criar mecanismos de producdo de entendimentos comuns
relacionados as diferentes estratégias diagnosticas e terapéuticas. Um estudo
avaliou a realizacdo de rounds multidisciplinares para produzir “entendimentos
comuns” entre os diferentes membros das equipes de profissionais de salde que

assistem a pacientes em ambiente hospitalar.
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Assim como possibilitam “entendimentos comuns”, os rounds favorecem a
tomada de decisédo da equipe, assim como também abrem a possibilidade para o
préprio paciente participar dessa TD, configurando que mais na frente sera
abordado: a TD compartilhada. Intervencbes dessa natureza praticadas junto a
pacientes internados em enfermaria clinica estiveram associadas a reducédo do
tempo médio de permanéncia de dias considerados “desnecessarios”. O estudo
utilizou diferentes estratégias de “making sense” e producdo de entendimentos
comuns entre os diferentes membros da equipe assistencial (78).

Em processos de trabalho em salde, parcela importante das a¢fes que
envolvem a tomada de decisdes é articulada e documentada em registros oficiais,
como no prontuario do paciente, por exemplo. Ainda assim, nem sempre esse
processo € completamente explicitado e formalizado na forma de um registro
detalhado capaz de retratar detalhadamente a riqueza de processos e informacoes
implicadas.

Além disso, com frequéncia, essas “pequenas decisdes” (79) podem conter
tensdes e potenciais para mudanca com importancia decisiva no futuro do(s)
sistema(s) de atividade(s) como um todo. Mais uma vez, faz-se necessario ratificar a
importancia do entendimento desse processo de TD por parte da equipe, pois a
competéncia decisional é vinculada e desenvolvida na interacdo dos pacientes com
as pessoas que o cercam — apoiadores da efetivacdo da sua autonomia ou, mesmo
contrariamente, “quando o meio nao estimula o paciente a escolher e atuar conforme
sua deliberacdo, por ndo lhe fornecer informacéo, desconsiderar sua opinido ou
deixar de lhe ofertar suporte emocional, o exercicio da autonomia pelo paciente sera
afetado” (47, p. 79).

As contribuigbes desse entendimento orientam uma nog¢ao de autonomia que
contempla as escolhas dos pacientes a luz de seus relacionamentos e influéncias de
ordem cultural, social, politica, econémica e religiosa. Nesse sentido, € factivel
afirmar que o par TD equipe e TD paciente, invariavelmente, se cruza, trazendo
consigo bagagens morais de ambas as partes, as quais precisam, necessariamente,
ser entendidas como tais e analisadas a partir de entéo.

Diferentemente do modelo tradicional de autonomia, no qual se pensa o
paciente como aguele que deve tomar sua deciséo livre de influéncias externas, na
definigdo de autonomia relacional, esse “livre de influéncias externas” € algo utopico.

O paciente, como todo sujeito, esta inexoravelmente inscrito em uma rede de
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relacbes que o influenciam direta e indiretamente em seus processos decisorios. E
importante ressaltar que essa conceituagdo de autonomia relacional surge a partir
de teoricos do hemisfério norte, de paises desenvolvidos, nesse sentido, é valido
estar atento ao fato de que a definicdo tradicional do principio da autonomia precisou
ser repensada em funcdo de uma exacerbacgéo de tons individualistas e, até mesmo,
egoistas dessa definicdo. Em paises em desenvolvimento, essa realidade pode ser
diferente. Por exemplo, ainda se vé, no Brasil, familias com grande numero de
membros, dentre as quais as fronteiras dos espacos individuais sdo facilmente
permeaveis.

De acordo com Ng Chong Guan e Zaini (80), um dos componentes distintivos
do cuidado centrado no paciente, que também esta atrelado ao conceito de
autonomia relacional, é a tomada de decisdo compartilhada (TDC). Cabe enfatizar
que, para o referencial dos Direitos Humanos do Pacientes, o processo de tomada
de decisdo € discutido ainda em outro dois vieses: tomada de decisdo apoiada e
tomada de decisdo substituta.

Para o processo de tomada de decisdo compartilhada, faz-se necessaria uma
comunicacio de alta eficiéncia entre paciente e equipe. E através do dispositivo da
comunicacao clara, aberta, assertiva e empatica que o melhor interesse do paciente
pode ser decidido. No estudo dos supracitados autores (80), a tomada de decisao
compartilhada em saude mental € abordada a partir do seu importante papel na
adesdo dos pacientes aos medicamentos antidepressivos, assim como também nos
resultados de manejo da depressao. Os autores concluem o trabalho apontando que
a tomada de decisdo compartilhada ainda € subestimada por parte dos profissionais
de saude, especificamente na area da psiquiatria.

Tendo em vista 0s pacientes terminais, a tomada de decisdo compartilhada
ratifica a importancia de uma comunicacao clara, sem conspiracées de siléncio, e
direciona um caminho possivel de se voltar a tratar a morte como algo familiar,
acolhendo-a e distanciando-a da frieza de um leito de hospital. Manter a dignidade
do processo da morte e do morrer passa, invariavelmente, pela necessidade de
compreensao filoséfica do cuidado as pessoas, em toda a sua complexidade, mas,
principalmente, diante das fases finais de uma doenca terminal.

Dois outros principios que fazem parte do arcabouco tedrico do cuidado
centrado no paciente sdo: o principio da dignidade humana e o principio da

responsabilidade dos pacientes. O primeiro principio € um dos pontos nodais do
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modelo de cuidado centrado no paciente. A partir da leitura bioética, a dignidade
humana pode ser compreendida como “ideia central como expressao do
incondicional valor de todo ser humano” (47, p. 82). No campo da saude, tal principio
deve ser entendido através de uma 6tica complexa que abarca ndo apenas a oferta
racional dos cuidados em saude, mas também uma oferta afetiva desses cuidados,
o0 reconhecimento e a legitimacdo do paciente enquanto sujeito, em toda a sua
complexidade (47).

O principio da responsabilidade dos pacientes prevé o carater coparticipativo,
colaborativo do se fazer saude. Cuidados em saude ndo sdo exclusividade ou
responsabilidade de um dnico ator, muito pelo contrario. De acordo com
Albuquerque (47), existem trés niveis de responsabilidade por parte dos pacientes:

a) responsabilidade em cuidados de saude; b) responsabilidades ordinarias;
c) responsabilidades em saude publica. As responsabilidades em cuidados
de salde dizem respeito aquelas condutas que o paciente deve adotar no
processo terapéutico. As responsabilidades ordinérias abarcam os estilos
de vida e de consumo do paciente e, por fim, as responsabilidades de
salde publica envolvem aquelas obriga¢gBes, algumas de cunho juridico

obrigatério, de se submeter a medidas de salde publica, como vacinag¢ao
obrigatéria ou quarentena. (47, p. 67).

7

Mais uma vez, € notério que, no modelo de cuidado centrado no paciente
(74), o sujeito é convocado, a todo tempo, a assumir uma postura ativa diante da
sua condicao clinica e da sua saude, de forma ampla, incluindo inclusive momentos
limitrofes, como quando diante de uma situacdo de enfermidade grave, progndstico
reservado e terminalidade.

Tendo em vista os Cuidados Paliativos, esse tipo de atendimento faz sentido,
tendo, como seu contrario, aquilo que deve ser evitado, um tipo de atendimento
paternalista, no qual os pacientes sdo, muitas vezes, infantilizados ou mesmo
desacreditados (81). Pacientes que, por razdes diversas, chegam a uma unidade de
saude em situacOes de rebaixamento de consciéncia ndo devem ser tratados, como
muitas vezes ocorre, a partir desse ultimo tipo de atendimento. Pensando em
pacientes em situacdes de cuidados paliativos, € preciso ter previamente uma
comunicacao clara e efetiva entre: paciente-equipe-familia, sobre as intervencdes e
planos terapéuticos que devem ser seguidos, caso 0 paciente se depare com uma
situacdo de rebaixamento de consciéncia, diante da qual ndo sera possivel

expressar a sua vontade.
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Esse tipo especifico de paciente, que da entrada em um hospital com um
nivel de consciéncia rebaixado, muitas vezes, em funcdo da sua gravidade, seja por
uma parada cardiorrespiratoria, por um quadro de sepse generalizada, ou por um
acidente vascular encefalico, entre outros, € encaminhando a Unidade de Terapia
Intensiva, e |4 a equipe é convocada a tomar decisfes, muitas vezes em carater de
urgéncia, sobre a vida daquele paciente. Obviamente que, nesse momento, 0
paciente ndo tem como assumir uma postura ativa diante do seu adoecimento, e,
muitas vezes, a prépria familia ndo chega com esse paciente na unidade. E, diante
desses apanagios que enredam a UTI, o fluxo do processo de tomada de decisédo
compartilhada € suspenso pelo menos temporariamente. A equipe de saude passa,
entdo, a ter a prerrogativa da tomada de decisdo. A questdo que se interpde, diante
de tal discussdo, é a seguinte: seria, entdo, um desacerto falar sobre tomada de
decisdo compartilhada em UTI?

E sabido que os servicos de terapia intensiva representam ambientes de
muita tenséo e estresse para todos, pacientes, familiares e equipe de trabalhadores.
A alta demanda de atendimento, as situacdes criticas e as deficiéncias estruturais do
servico e do sistema de saude induzem os profissionais a se posicionarem de
maneira impessoal e pouco humanizada (82). Juntamente com o empenho técnico,
os profissionais, necessariamente, precisam sustentar uma posicdo ética, uma
consciéncia das suas respostas emocionais, cognitivas e comportamentais diante
desses pacientes (83).

O profissional médico, naquele momento, fara tudo que estiver ao seu
alcance para reestabelecer os padrbes vitais do paciente, sob pena de responder
judicialmente caso mostre-se negligente em determinada situacdo. Entretanto, em
alguns casos, é possivel que esse ‘fazer todo o possivel’ para o reestabelecimento
da vida esteja em desacordo com a vontade do paciente. Como analisar tal
especificidade rotineira em ambiente de terapia intensiva a luz do escopo teorico dos
Direitos Humanos dos Pacientes? E possivel esquadrinhar um fluxo de atendimento
gue alinhe tais especificidades dessa unidade com a oferta de um cuidado centrado

no paciente, na qual a autonomia do paciente seja sempre respeitada?
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

Investigar, a partir do referencial tedrico da Bioética de Intervencdo, a
percepcdo dos profissionais de salde na assisténcia a pacientes em condi¢gfes
terminais internados em Unidade de Terapia Intensiva em um hospital da rede

publica.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Descrever e analisar as percepc¢fes dos profissionais de saude que atuam em
UTI (intensivistas) a respeito do papel dos consultores ou comités clinicos de
bioética nas suas tomadas de decisfes diante de pacientes em condi¢cfes terminais;
2. Averiguar questdes morais dos profissionais intensivistas presentes na
tomada de decisfes e na oferta de Cuidados Paliativos a pacientes;

3. Investigar a percepcdo dos consultores ou do comité de bioética clinica sobre
a(s) sua(s) atuacdo(des) na operacionalizacdo da assisténcia a pacientes em
condi¢cOes terminais internados em UTI,

4. Descrever os limites e os aportes da educacdo (formacdo/capacitacado e
treinamento) desses profissionais (intensivistas e consultores de bioética) em

relacdo aos Cuidados paliativos.
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4 PERCURSO METODOLOGICO

O presente trabalho corresponde a uma pesquisa empirica quantitativa e
qualitativa, de natureza descritiva e exploratéria. A abordagem quantitativa foi
utilizada na analise dos instrumentos (questionario sociodemografico e questionario
fechado sobre percepcao de final de vida), e, a abordagem qualitativa foi organizada
metodologicamente, para a interpretacao dos dados obtidos nas entrevistas, a partir
da técnica de analise de conteudo.

4.1 PARTICIPANTES

Para a amostra 1 da pesquisa composta por profissionais de saude atuantes
no Centro de Tratamento Intensivo, foram adotados como critérios de inclusédo: ter
graduacdo/nivel superior na area da saude; atuar, no minimo, h4 um ano na
unidade; e ter algum vinculo empregaticio com a instituicdo. Assim, tem-se como
critérios de excluséo: profissionais de nivel médio atuantes na unidade; atuar na
unidade ha menos de um ano; e nado ter vinculo empregaticio com a unidade
(fellows, piccaps, residentes de outras instituicoes etc.).

Para a amostra 2 da pesquisa, composta por membros do servico de Bioética
Clinica, foi adotado o seguinte critério de inclusdo: serem profissionais que se
dediquem & atuacdo como consultores de bioética clinica no Centro de Tratamento
Intensivo. Assim, tem-se como critério de exclusdo: profissionais consultores de

bioética que ndo atuem na referida unidade.
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4.2 INSTRUMENTOS

— Questionario sociodemografico (Apéndice E):
Questionario elaborado pela autora da pesquisa, constando perguntas acerca
de dados sociodemogréaficos.

— Questionario fechado sobre percepc¢éo de final de vida (Apéndice F):

O questionario aplicado aos profissionais entrevistados foi elaborado a partir
de livre traducdo e de adaptacédo de um estudo-piloto publicado com um artigo no
“American Journal of Critical Care” (84), em conjunto com “American Association of
Critical Care Nurses”. De acordo com os objetivos de aprendizado propostos pelas
autoras do questionério, ele se configura em um potente instrumento, em Ultima
instancia, para avaliar como os enfermeiros que trabalham em UTI lidam com o tema
da morte e dos cuidados paliativos. A traducdo e a adaptacdo desse instrumento,
feitas para se utilizar nesta pesquisa, de modo analogo, objetivaram levantar mais
dados sobre a real percepcdo dos profissionais de saude que trabalham em
ambiente de terapia intensiva sobre a oferta de CP nessa area.

Das 12 questbes que sdo apresentadas, cinco foram escolhidas e traduzidas
sem a metodologia da traducdo reversa para fins de utilizacdo nesta pesquisa
(Apéndice F). Os resultados estdo compilados nos graficos que aparecem, logo
mais, na sesséo de resultados e discusséo.

O questionario foi livre traduzido pela autora deste trabalho. E importante

ressaltar que esse questionario ndo é validado no pais.

— Roteiro de entrevista semiestruturada (Apéndice G):
Roteiro elaborado pela autora da pesquisa com questdes abertas de acordo

com os objetivos deste estudo.
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4.3 PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS

A coleta de dados se deu por observacéo e participacdo de discussdes com
0S sujeitos pesquisados. As entrevistas e a aplicacdo dos questionarios com
profissionais intensivistas (amostra 1), foram realizadas no préprio CTl. Uma Unica
entrevista e aplicacdo do questionario ndo foram realizadas no CTI, sendo
realizadas em uma sala especifica do Servico Social com a assistente social
responsavel pelos atendimentos no CTI. A maior parte das entrevistas realizadas
espacialmente no CTIl aconteceram na sala da chefia médica da unidade, ambiente
que possibilitou privacidade e tranquilidade para a realizacdo das entrevistas.
Poucas entrevistas foram realizadas nas salas de prescricdo médica.

Todos o0s participantes assinaram e ficaram com coOpia do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice B), e nenhum desistiu da
participacdo. As entrevistas ndo tiveram teste-piloto e ndo houve repeticio nem
retorno das transcricbes para 0s participantes para possiveis comentarios e/ou
retificacbes. Foram feitas notas de campo apds as entrevistas — que tiveram
variagao de tempo entre quatro e trinta minutos. As entrevistas foram encerradas por

saturacao dos dados. Ao todo foram realizadas 30 entrevistas.

4.4 PROCEDIMENTOS DE ANALISE DE DADOS

As entrevistas foram transcritas e, a partir de entdo, a analise de conteudo, a
“‘mais usual abordagem analitica de dados em investigagdo com métodos
qualitativos” (85), foi escolhida como técnica para categorizar as unidades que se
repetem nos textos, para que, assim, inferéncias e interpretac6es sobre o tema da
pesquisa pudessem ser levantadas e apresentadas. Os dados dos questionarios
aplicados foram transpostos para o programa Microsoft Excel o qual gerou tabelas.

Os registros das anotacdes feitas em diario de campo, realizados durante
reunides com o0s consultores de bioética clinica (amostra 2), foram tratados de

acordo com a abordagem da andlise de conteudo.
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4.5 ASPECTOS ETICOS

O projeto de pesquisa foi aprovado pelas devidas instancias, Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) da Faculdade de Ciéncias da Salde da UnB e Comité de Etica
em Pesquisa da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS), através da
Plataforma Brasil. O numero do CAEE UnB é: 14114719.0.0000.0030 (Anexo A), e 0
namero do CAEE UFRGS é: 14114719.0.3003.5327 (Anexo B). O projeto também
foi aprovado, simultaneamente, na plataforma de pesquisa especifica do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre: o sistema AGHuse Pesquisa. A coleta de dados s6 foi

iniciada ap0s aprovacéao das respectivas instituicdes.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

5.1 DADOS DO CAMPO

Como ja citado anteriormente, na parte de revisdo de literatura, o nUmero de
hospitais no Brasil que dispdem de servicos de bioética clinica ainda é muito
pequeno. Tendo em vista esse cenario, e a possibilidade de acesso ao Hospital de
Clinicas de Porto Alegre (HCPA), ele foi escolhido como campo para pesquisa.

O Hospital de Clinicas de Porto Alegre foi inaugurado em 1972 e surge como
hospital escola, vinculado a Universidade Federal do Rio Grande do Sul, hoje € um
dos maiores hospitais publicos do estado do Rio Grande do Sul. Dispde de 699
leitos de internacdo, dos quais 54 séo leitos de unidade de tratamento intensivo
adulta, 13 séo leitos de unidades de tratamento intensivo pediéatrica e 20 sao leitos
de unidade de terapia intensivo neonatal. Atualmente, o HCPA esta em processo de
expansao e, pelo seu projeto, o nimero de leitos de tratamento intensivo adulto deve
quase dobrar.

Especificamente a coleta de dados dessa pesquisa foi realizada no Centro de
Terapia Intensiva Adulta, que fica localizado no décimo terceiro andar do hospital.
Nessa CTI, ha um total de 36 leitos e os profissionais entrevistados foram aqueles
que trabalham especificamente nesse centro. Profissionais que atendem leitos na
unidade de terapia intensiva cardiaca ou na unidade vermelha na emergéncia nédo
foram incluidos na pesquisa. A CTI é dividida em duas unidades: a UTI 1 e a UTI 2,
a primeira conta com 21 leitos e a segunda com 13 leitos. A peculiaridade da UTI 2 é
que ela €&, geralmente, o destino de pacientes contaminados com germes
multirresistentes.

A equipe do CTI é composta por 40 médicos (as) (rotineiros e plantonistas);
54 enfermeiras (0s); 12 fisioterapeutas; 1 nutricionista; 1 psicologa; 1 assistente
social; 1 farmacéutica; 1 fonoaudidloga; e 240 técnicos de enfermagem; além de

residentes de medicina, residentes multiprofissionais e estagiarios.
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A Tabela 1 sintetiza os dados coletados por meio de questionario

sociodemogréafico.

Tabela 1 — Caracterizacao sociodemografica

Variaveis N=30 %
Género
Masculino 11 36,6
Feminino 19 63,3
Faixa Etaria
27 a 32 anos 7 23,3
33 a 38 anos 6 20,0
39 a 44 anos 14 46,6
45 a 50 anos 1 3,5
Acima de 51 anos 2 6,6
Religido
Catdlica 13 43,3
Evangélica 2 6,6
Espirita 6 20,0
Religido afrodescendente 1 3,5
Ateu 4 13,2
Outras 2 6,6
Prefiro ndo responder 2 6,6
Estado Civil
Solteiro 16 53,2
Casado 13 43,3
Divorciado/Separado 0 0
Viavo 0 0
Qutros 1 3,5
Graduacéao
Medicina 9 30,0
Enfermagem 9 30,0
Fisioterapia 7 23,3
Psicologia 1 3,3
Nutricdo 1 3,3
Fonoaudiologia 1 3,3
Servigo Social 1 3,3
Farmacia 1 3,3
Pé6s-graduacao
Especializacé@o 9 30,0
Residéncia 10 33,3
Mestrado 6 20,0
Doutorado 5 16,9

Fonte: Elaborado pela autora.

O perfil dos entrevistados aponta uma realidade que coincide com o

panorama estrutural no que tange aos recursos humanos de uma UTI, tendo em

vista que, nessa unidade especifica de um nosoc6mio, profissionais médicos,

enfermeiros e fisioterapeutas tém uma maior capilaridade. Na pesquisa, a maior
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parte dos entrevistados dividiu-se, por contingéncia, de forma idéntica entre médicos
(n = 9; 30%) e enfermeiros (n = 9; 30%). O numero de fisioterapeutas entrevistados,
diante do numero de profissionais dessa categoria contratados e atuantes nesse CTI
— 10 contratados —, foi algo expressivo (n = 7; 23,3%). Dos seguintes campos de
atuacado: nutricdo, psicologia, servico social, farmécia e fonoaudiologia, apenas um
profissional representante de cada uma dessas areas foi entrevistado.

Em relac&o ao género, a maioria (n = 19; 63,3%) se identificou como mulher.
Esse dado corrobora estatistica nacional (86), a qual aponta que as mulheres
representam mais da metade dos trabalhadores do pais. Especificamente no que se
refere a relacdo entre género e trabalhadores da area da saude, nenhuma pesquisa
de tamanho amostral expressivo foi encontrada na literatura. Entretanto, em um
artigo publicado em 2018, na Revista Brasileira de Educacdo Médica, Ferreira,
Nascimento e Sa (87) levantaram a relacdo de que, na area da saude, se tem um
namero maior de mulheres em funcdo de um estigma social que atrela o papel da
mulher ao cuidado, como se o proprio feminino assumisse para si, como defini¢cdo, o
papel do cuidado.

No que diz respeito a faixa etaria, grande parte dos entrevistados (n = 14;
46,6%) declarou estar na faixa entre 39 e 44 anos. De acordo com um artigo
realizado no estado de Séo Paulo e publicado em 2014 (88), a faixa etaria com
maior nimero de enfermeiros intensivistas no pais varia de 30 a 39 anos.

Em relacdo a religido, a maior parte dos entrevistados (n = 13; 43,3%) se
declarou como catélico. Espiritas (n = 6; 20%) e ateus (n = 4; 13,2%) ocuparam a
segunda e a terceira posi¢ao, respectivamente. Evangélicos, outros e “prefiro ndo
responder” totalizaram, cada um, n = 2 profissionais por categoria. Apenas um
sujeito entrevistado referiu ser de religido afrodescendente.

No que diz respeito ao estado civil, a maior parte dos entrevistados (n = 16;
53,3%) se declarou solteira. A segunda maior parcela de profissionais (n = 13;
43,3%) afirmou ser casada. Apenas n = 1 (3,5%) profissional se identificou como
“outros”.

Na variavel “Pds-graduagédo”, a amostra coincidiu com o apresentado pelo
artigo acima referido (88), sobre o perfil dos enfermeiros intensivistas: o numero de
profissionais com pos-graduacao lato sensu foi expressivamente maior do que

agueles com stricto sensu.
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Em relagéo ao tempo de servigco, entre os atuantes nesse CTI, a maior parte
(n = 18; 60%) referiu trabalhar ha um periodo entre dois e dez anos na unidade.

| ‘ ‘ | 1

Um ano Entre2e6 Entre7e10 Entre11e15 Maisde 15 Tempo/Ano(s)
anos anos anos anos

[uny
o

NuUmero de Profissionais
o = N w D (6] (o)) ~ o] (Vo)
1

Grafico 1. Tempo de atuacdo na unidade

Fonte: Elaborado pela autora.

A Ultima questédo do guestionario sociodemogréfico foi incluida para introduzir
0 participante no tema dos cuidados paliativos. Diante de uma pergunta fechada,
com possibilidade de resposta de “sim” ou “n&do”, os profissionais responderam se
tinham ou néo participado, em algum momento da carreira profissional, de alguma
capacitacao sobre cuidados paliativos. A expressiva maioria (n = 21; 70%) afirmou
nunca ter participado de alguma atividade formativa com essa tematica (Grafico 2).
Tal dado representa uma realidade nacional, de acordo com a ANCP (49), indicando
gue ha, ainda hoje, uma lacuna na formacéo de médicos e profissionais de saude no

gue tange aos cuidados paliativos.
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Ndo
70%

Gréfico 2. Participacdo em capacitacdo em Cuidados Paliativos

Fonte: Elaborado pela autora.

5.3 QUESTIONARIO SOBRE PERCEPCOES DE CUIDADO EM FINAL DE VIDA

O artigo titulado “Nurses’ Perceptions of End-of-Life Care After Multiple
Interventions for Improvement” (84) demonstrou que enfermeiras intensivistas podem
apresentar conhecimentos e habilidades limitados para lidar com pacientes que se
encontram em fases finais da vida. Nesse sentido, de forma generalizada, o artigo
descreveu as percepcles das enfermeiras sobre as ofertas de cuidado de saude a
pacientes que enfrentam fases terminais. E, como resultado, o documento traz a
importéancia do processo educativo continuo nessa area, além de indicar a
potencialidade institucional de se realizar um estudo como esse, que, por razdes
Obvias, fomenta a melhoria do servico prestado ao paciente.

Para tentar entender de forma mais assaz o0 questionario, que adveio da
pesquisa, 0s seus objetivos didaticos séo expostos a seguir:

Learning objectives: 1. Describe current trends used in handling end-of-life
issues. 2. Recognize how moral distress is associated with nurses’ inability
to influence end-of-life decisions between nurses, physicians, and families.

3. Identify some key strategies that will help nurses with interventions when
dealing with end-of-life decisions. (84, p. 02).
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E legitimo observar que ha4 um reconhecimento da necessidade de, mesmo
em um ambiente de UTI, se tentar ofertar cuidados dignos de final de vida aos
pacientes. Na primeira questdo, a qual marca aquilo que muitas vezes surge como
antitese na concatenacédo entre UTI e CP, a expressiva maioria dos trabalhadores
marcou a assertiva que indicava a possibilidade concreta, e, por vezes, necessaria,
de se ofertar cuidados dignos de final de vida aos pacientes em um cenério de UTI.
O entendimento da maioria, quase que absoluta, dos sujeitos da pesquisa em
relacdo a quem pertence a responsabilidade de se abordar o prognéstico, o
planejamento sobre o fim da vida, o manejo da dor, entre outros aspectos chama a

atencao como resposta da segunda questao.

Questao 1: O que o(a) senhor(a) acha sobre a oferta de
cuidados paliativos em Unidades deTerapia Intensiva?

M Op¢doD M®WOpgdoC mWOpgdoB MWMOpgdoA

1

Figura 3. Opinido sobre oferta de Cuidados Paliativos em UTI

Legenda das assertivas:

Opcao A — Acho importante, porém nédo tenho muito conhecimento sobre.

Opcao B — Acho importante e sempre trabalhamos. Eu e a equipe da qual faco parte sempre nos
esforcamos para ofertar cuidados dignos de final de vida, mesmo que seja em um ambiente de
terapia intensiva.

Opcédo C — Acredito que Cuidados Paliativos € uma area muito importante e, por isso mesmo, acho
que os pacientes que estdo em cuidados paliativos devem ter um local especifico para seguir com os
seus tratamentos. Penso que esse local ndo deve ser a UTI.

Opcédo D — A UTI é um espaco de investimento total, € um local para salvar vidas, ndo é o local
indicado para a oferta de Cuidados Paliativos.

Fonte: Elaborado pela autora.
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Questao 2: Manejo da dor, comunica¢ao do progndstico,
objetivos do cuidado e planejamento sobre o fim de vida
sao identificados como metas de quais servigos?

B OpgaoD MWOpgdoC OpgdoB MW Opgdo A

Figura 4. Opinido sobre responsabilidades assistenciais de equipes

Legenda das assertivas:

Opcao A — Equipe do nucleo de cuidados paliativos.
Opcéo B — Equipe de assisténcia (equipe da UTI).
Opcéo C - Profissionais do comité de bioética clinica.
Opcéo D — Todas as equipes citadas anteriormente.
Fonte: Elaborado pela autora.

Na questédo seguinte, que evidencia a relacdo entre o processo de tomada de
decisédo em final de vida no contexto da UTI, as respostas indicam uma maioria que
acredita que esse processo de tomada de decisdo, por ser algo importante,
evidencia, em algum nivel, uma tensao entre a equipe, embora seja considerada, em
Gltima analise, como algo que resulta em um desfecho favoravel. Moritz et al. (3)
apontaram que o processo de tomada de decisdo em UTI é algo dinamico, que
precisa, invariavelmente, considerar, minimamente, a proporcionalidade entre trés
elementos: eficacia do tratamento proposto, o que engloba conhecimento técnico e
evidéncias disponiveis; beneficio que o paciente recebe, de acordo com os seus
proprios valores; e onerosidade da intervencdo. Seguindo a ldgica argumentativa
dessa autora, € possivel inferir que, diante desses elementos, que podem ser, em
niveis distintos, aglutinadores subjetivos, o nivel de tensao e conflito no processo de
tomada de deciséo pode ser alto.
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Questao 3: Na sua experiéncia como profissional de
saude que atua em UTI, as tomadas de decis6es em final
de vida nessa unidade especifica sdao processos?

B Opgdo D mOpgdo C Opgdo B W Opgdo A

Figura 5. Opinido sobre tomada de decisdo em final de vida

Legenda das assertivas:

Opcéo A — Que ocorrem naturalmente, sem muito conflito entre os membros da equipe.

Opcao B — Tensos, nos quais a equipe geralmente vivencia conflitos.

Opcado C — Importantes, que, apesar de evidenciar um nivel de tensdo entre membros da equipe,
geralmente trazem um desfecho satisfatério para equipe/paciente/familiares.

Opcdo D — Que geralmente precisam do apoio de outras equipes (nucleo de cuidados paliativos,
comité de bioética clinica etc.) para serem solucionados.

Fonte: Elaborado pela autora.

A quarta questdo aborda quais possiveis fatores na visdo dos profissionais
poderiam melhorar o processo de decisdo em final de vida na UTI. As respostas
dividem-se em maiorias idénticas entre suas assertivas: a primeira aponta para a
necessidade de uma comunicacdo mais efetiva entre os membros da equipe e a
segunda indica a necessidade de um maior nUmero de capacitacdo na area de CP e

sobre o processo da morte e do morrer.
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Questao 4: Quais sao os fatores, na sua visao, que
poderiam melhorar o processo de tomada de decisao de
final de vida no seu ambiente de trabalho, na UTI?

B Opgdo D MWOpgdoC Op¢do B M Opgdo A

Figura 6. Opinido sobre fatores que melhorariam o processo de tomada de deciséo

em final de vida

Legenda das assertivas:

Opcado A — Comunicagdo mais efetiva entre os membros da equipe e uma maior colaboracdo entre
esses.

Opcado B — A maior participagdo de consultores de bioética clinica/hospitalar na atuacdo diaria da
unidade.

Opcéo C — Mais capacitacbes em cuidados paliativos e sobre o processo da morte e morrer.

Opcdo D - Mais tecnologia dura (aparelhos, terapéuticas, medica¢gbes etc.), que possibilitem
postergar a tomada de deciséo.

Fonte: Elaborado pela autora.

A quinta questéo, de certa forma, aborda o processo de educacéo, e, como
resposta, mais de 60% dos profissionais indicaram que, durante a sua formacgao
enquanto profissionais de salde, ndo tiveram preparacdao, nem na graduacdo e nem
na especializacdo, para lidar com o tema da morte e do morrer. Entretanto,
aprenderam na pratica profissional a lidar com esse tema. De acordo com
Magalhdes e Franco (89), ha uma urgéncia em se melhorar as capacitacdes de
profissionais que tratam pacientes em final de vida, e essa urgéncia indica nao
apenas para uma necessidade de capacitacbes que visem a parte organica do
paciente, mas também, e singularmente, que capacitem esses profissionais para

abordarem a dimensao socioafetiva desses doentes.
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Questao 5: Durante a sua formagao como profissional de
saude, o (a) senhor (a) acredita ter sido preparado para
lidar com o processo da morte e do morrer?

B Opgdo D MWOpgdo C mOpgao B mMOpgdo A

Figura 7. Opinido sobre preparacéo para lidar com o processo da morte e do morrer

Legenda das assertivas:

Opcado A — Nao, ndo fui preparado e ainda hoje ndo me sinto preparado para lidar com a morte do
meu paciente.

Opcao B — N&o fui preparado na graduacao/especializacdo, mas aprendi no dia a dia, no trabalho
mesmo, a lidar com esse tema.

Opcédo C — Na graduacao, nao tive contato com esse tipo especifico de preparagdo, mas busquei
especializacdo ou capacitacfes que me possibilitaram discutir esse tema em diferentes niveis:
tedricos, cognitivos, afetivos, entre outros.

Opcéo D — Desde a graduacéo, tenho contato e fui aprendendo a lidar com o processo da morte e do
morrer.

Fonte: Elaborado pela autora.

Das cinco questdes aplicadas, diante da analise das respostas, a
argumentacao discursiva aponta para o fato de que existe um chamado urgente para
o conhecimento de que ha, entre os profissionais intensivistas, uma lacuna que
permeia a falta de conhecimento e a falta de habilidade para lidar com pacientes que
enfrentam fases finais da vida.

Quando se fala de comunicacéao (3, 24, 25, 26), diferentes autores enfatizam
a importdncia da boa comunicacdo entre equipe, familiares e paciente,
compartiihando o maximo de informacbes possivel e em linguagem clara e
acessivel, pois a ma comunicacdo pode ser geradora de conflitos entre a propria
equipe e entre a equipe e o paciente/familiar, o que, por vezes, pode ocasionar

barreiras no tratamento do paciente.
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Silva (90) enfatiza que “somente pela comunicacdo efetiva é que o
profissional podera ajudar o paciente a conceituar seus problemas, enfrenta-los,
visualizar sua participacdo na experiéncia e alternativas de solucdo das mesmas,
além de auxilid-lo a encontrar novos padrdoes de comportamento” (p. 14).

Para que uma comunicacao ocorra com efetividade, a autora enfatiza técnicas
de comunicacgdo verbal utilizadas por profissionais na area da saude, e, inclusive,
pela psicologia: ouvir o que o outro tem a dizer; indicar que esta prestando atencao;
estimular e mostrar interesse em saber mais, verbalizando o interesse; repetir as
Ultimas palavras ditas pela pessoa, estimulando a continuacdo de sua fala; utilizar
comparacoes, devolvendo perguntas feitas e perguntando o que ela acha, pensa
sobre, como ela resolveria; perguntar sobre o real entendimento do assunto ou da
mensagem transmitida e se possui alguma duvida; repetir a mensagem transmitida;
e pedir para que a pessoa repita o que foi dito.

Silva (90) alerta sobre as falhas na comunicacao, enfatizando que as mais
comuns sdo as barreiras pessoais, como utilizacdo de termos técnicos, que pode
gerar apatia, irritacAo e até preconceito; mensagem fragmentada e nao
compreendida; deficiéncias, como surdez e mutismo; fatores psicoldgicos
(personalidade, sentimentos e emocg0des); e diferencas educacionais e culturais.

Pensando nas capacitagcbes — tendo em vista o recorte especifico desta
pesquisa, na qual, invariavelmente, como sendo uma pesquisa cientifica que
envolve entrevistas semiestruturadas com sujeitos, lida-se com expectativas sociais
do respondente em relacdo ao pesquisador —, € possivel assumir que o0s
profissionais entendem e desejam maior conhecimento técnico na area, o que esta
de acordo, inclusive, com as diretrizes propostas pelo Sistema Unico de Satde por

meio do processo de educacdo permanente (91).

5.4 DEFINICAO DAS CATEGORIAS DOS RELATOS OBTIDOS NAS
ENTREVISTAS

A definicdo das categorias, de acordo com 0s objetivos dessa pesquisa, foi

feita por frequenciamento, pela repeticdo de contetdo comum a grande parte dos
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entrevistados. Para categorizacao, foram seguidos os principios de exclusdo mutua,
homogeneidade, pertinéncia, objetividade e fidelidade, e produtividade (92).

— “Cuidados Paliativos: perspectivas entre cura, tratamento/terapéutica e
cuidado”: abrange o entendimento dos profissionais no que tange a definigao
e ao conhecimento deles sobre a oferta de Cuidados Paliativos na UTI.

“‘Oferta de Cuidados Paliativos € equipe-dependente”. contempla a
compreensao dos profissionais de saude a respeito da oferta de cuidados
paliativos na unidade de terapia intensiva na qual trabalham. Por conseguinte,
sdo exploradas as percepcdes sobre as relacdes entre a equipe do CTI e
entre as equipes assistenciais (oncologia, hematologia, pneumologia, cirurgia
etc.), assim como também a noc¢ao histérica sobre a evolucdo da oferta de
cuidados paliativos na unidade.

— “Bioética no contexto hospitalar: pratica e teoria”. aprecia o conhecimento
dos profissionais intensivistas acerca da Bioética e reflete, para além das
referéncias nominais da propria area, a tensdo entre as correntes desse
campo do saber. Em JdUltima analise, aponta para uma lacuna de
conhecimento tedrico, em contexto assistencial, da bioética de intervencao.

— “Tomada de decisdo e o cuidado centrado no paciente”: reflete o processo
de tomada de decisdo por parte dos profissionais que atuam na UTI, levando
em consideracdo crencas pessoais e valores morais desses profissionais,
assim como também discute o cuidado centrado no paciente, enfatizando a

comunicacdo como ferramenta indispensavel nas decisdes de final de vida.

5.4.1 Cuidados Paliativos: perspectivas entre cura, tratamento/terapéutica e

cuidado

Dentro do espectro de compreensdo dos entrevistados acerca dos CP, ha
uma confluéncia argumentativa tedrica que direciona a definicdo desses de acordo
com as diretrizes nacionais e internacionais. A ampla abrangéncia e utilizacado de

termos, como “qualidade de vida”, “cuidado integral”, “respeito”, “dignidade”, “foco no

doente ndo na doencga”, entre outros, corrobora a nogao de que, teoricamente, os
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sujeitos entrevistados dispdem de bom nivel de conhecimento sobre o tema. Na

visdo de um dos patrticipantes, CP compreende:
Todo cuidado que tem como obijetivo final o conforto do paciente. Isso ndo
significa auséncia de cuidados curativos, isso significa cuidados de conforto,
quer dizer, todo paciente que entra na UTI, terminal ou ndo, quando eu dou
um analgésico, eu estou fazendo paliacdo, quando eu dou um antiemético,
eu estou fazendo paliacédo, quando eu troco a posicéo que ele esta na cama
ou quando a gente permite que a familia fique mais tempo com ele, a gente

esta fazendo paliacdo, o que ndo significa que a gente abdicou de cuidados
curativos. (Entrevistado n. 9 — profissional médico).

Tal ponto de vista faz emergir a discusséo bastante presente nessa temética,
a qual traz criticas ao paradigma curativista da medicina. A ideia atrelada ao
conceito de curativismo remonta o historico da propria medicina em seu processo de
afirmacdo enquanto ciéncia. Como lembram Santos e Westphal (93), o paradigma
flexeneriano, consolidado no inicio do século XX, trouxe uma légica mecanicista e
biologicista que consolidou o modelo biomédico de atuacdo, dentro da area da
saude. A ideia de que a saude compreendia a auséncia da doenca no sujeito fez
com que o diagndstico e a terapéutica ganhassem papel de protagonistas na pratica
sanitaria. Ao longo da histéria, o modelo flexeneriano entrou em crise e novos
paradigmas de modelos sanitarios surgiram. Hoje, amplamente reconhecido e

divulgado, o conceito atual de saude compreende “um estado de completo bem-
estar, fisico, metal e social e ndo apenas a auséncia de doenca ou enfermidades”
(93, p. 1). Entretanto, a despeito dessa definicdo, ainda h& certos resquicios de uma
pratica biomédica na area da saude. A légica da cura e do tratamento €, ainda hoje,
ponto de partida e destino desejado.

Como ja exposto nesta dissertacdo, a l6gica dos CP se inscreve na justa
antitese dessa ldgica curativista, tendo como direcionamento o cuidado de forma
integral em seu amplo espectro, incluindo o diagndstico, o tratamento, a terapéutica
como parte desse cuidado. Outro sujeito entrevistado expressou 0 seguinte acerca
dessa relagao:

Estou pensando se tem alguma diferenca dos cuidados dos demais
pacientes, eventualmente eu acho que pode haver uma confuséo assim, de
gue, quando se rotula um paciente de cuidados paliativos das equipes ou de
outros profissionais, eventualmente confundirem isso com retirada de
cuidados terapéuticos ou a confusdo de que cuidado paliativo, quando se
fala cuidado paliativo, se excluiu o cuidado curativo, entdo acho que
eventualmente pode ter essa confusdo na cabeca das pessoas, mas eu
acho que cada vez menos, assim, acho que antigamente era mais comum

ter esse tipo de questionamento, né?! — Ah se esse paciente esta em
cuidado paliativo porque que eu tenho que fazer higiene brénquica, porque
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gue eu tenho que virar de decubito — Porque tem, porque isso faz parte de
conforto do paciente, tem porque o fato da gente estar privilegiando o
cuidado paliativo ndo significa que ele ndo esta em cuidado curativo, talvez
eu acho que tenha essa confusdo no momento do cuidado. (Entrevistado n.
1 — profissional médico).

Corroborando alguns estudos (94), muitos profissionais entrevistados
acreditam que a oferta de cuidados paliativos na UTI em que trabalham esta vivendo
um processo de desenvolvimento. H4 o reconhecimento de um processo de
construcdo na éarea, entretanto, ha também o reconhecimento de que ainda ha
caminhos que devem ser percorridos para que, de fato, possa se ter uma impressao

robusta de oferta de CP.

Eu acho que vem aumentando bastante esses cuidados, eu acho que, se
for comparar had uns anos atras, se falava bem menos, discutia
internamente fechado em um round a portas fechadas com a equipe,
principalmente equipe médica, hoje é uma equipe de multi, os familiares
participam, acho que o assunto é bem mais abordado de uma forma mais
aberta. (Entrevistado n. 13 — profissional nutricionista).

Ha o entendimento por parte de alguns profissionais de que esse tipo de
cuidado na unidade € heterdgeno, e que ndo had uma conduta Unica, ou um

alinhamento de rotinas que estabeleca quando e como se iniciar os CP:

Eu acho assim que ta um pouquinho distante do ideal, do que eu acho que
seria ideal, porque no CTI, na minha viséo, ta?! Aqui no CTI é assim: “— Ah,
€ paliativo entdo vamos sedar”. E eu acho que paliativo ndo é isso, ndo é
sedar, né, entdo aumenta a sedacdo da morfina e as pessoas querem que
morra logo, ndo sabem lidar, (...) entdo eu acho dificil assim, “— ah, é
paliativo entdo ndo faz mais fisioterapia, ndo tem emergéncia, sai a
fisioterapia e entra a sedagcdo” — e essa € a impressao, “ah nem vamos
discutir”, e pula o caso no round, vai pra outro caso porque aquele ali é
paliativo ndo vamos mais fazer nada, e o que vem acontecendo? As vezes,
na outra semana, o paciente ndo é mais paliativo, foi pro bloco e voltou a
reinvestir total no paciente e voltou a fisioterapia, aconteceu essa semana,
sabe? Porque o paciente melhorou, o paciente acordou, acho que é pouco
discutido, uma decisdo muito médica ainda, muito imposta e as vezes até a
decisédo de tirar a dieta que eu acho que é uma decisdo bem impactante, eu
acabei falando em um dos rounds, eu falei: “— olha, eu ndo gostaria que tu
tirasse a minha dieta se fosse eu”. (Entrevistado n. 19 — profissional
fisioterapeuta).

Outro ponto de vista:

Eu entendo que o cuidado paliativo infelizmente ele € mal-entendido mesmo
por profissionais que tentam se aproximar mais dele. Quando a gente tem
discussbes de cuidado paliativo, a gente escuta muitas vezes, da vontade
de corrigir, mas a gente nao corrige porque fica feio, entdo: “— Ah, entéo ele
vai entrar em cuidados paliativos, né?!”, Como se até entdo nao tivesse
cuidado paliativo a pessoa, né?! E ela tem varios cuidados paliativos, desde
o0 inicio do seu diagnéstico. O que eu penso é que a gente deveria comecar
a tratar o cuidado paliativo no ambulat6rio de um hospital como nosso, que
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a gente comecasse ter essa discussdo com as equipes que estdo
atendendo o paciente que esta indo |4 na primeira vez, depois de um
diagnostico de cancer, por exemplo, ou de uma doenca crbnica
degenerativa ou de uma doenca que se instala e a pessoa vai ter que lidar
com aquilo também e que pode levar ela a morte. Entdo eu acho que a
gente comeca muito tardiamente a falar em cuidado paliativo e quando fala
dele ainda por cima diz: “— vamos comegar o cuidado paliativo”, entédo, até
hoje as 10 horas da manha, eram so6 terapéuticas, né, com fins curativos e
dai das 10h05min em diante é cuidado paliativo. E isso é muito ruim porque
a propria familia fica confusa e ndo entende acha que: “— Entdo vao iniciar
uma coisa, mas estdo tirando uma hemodidlise e vao comecar o cuidado
paliativo. Como assim?”. Entdo, eu também tenho um pouco de bronca com
isso, do quanto muitas vezes a gente precisa, sim, manter a dieta para um
conforto da familia e Ok, o paciente pode ficar com abdémen um pouco
mais distendo, pode, mas para familia aquilo vai ser confortavel, deixa a
dieta, isso também é um cuidado para familia, né, € um cuidado paliativo
para o familiar (...). (Entrevistado n. 4 — profissional psic6logo).

A sedacédo paliativa é um topico extremamente relevante dentro do cabedal

dos CP. De acordo com Menezes e Figueiredo, em um artigo publicado em 2019

(95), esse tipo de sedacao foi utilizado pela primeira vez no inicio da década 90 do

século passado, mas, ainda hoje, traz uma lacuna de consenso e expde dificuldades

sobre a sua definicdo e execucdo. A necessidade de tratar sintomas considerados

intrataveis na fase final da vida traz, a reboque, a tentativa de cuidado maximo com

0 sujeito que vivencia o processo do morrer. Entretanto, como apontaram o0s
referidos autores, a sedacao paliativa traz importantes questionamentos bioéticos:

(...) existe uma grande discussdo sobre as consequéncias éticas da

indicacdo de um estado de inconsciéncia para um paciente préximo a morte

e ainda da necessidade de distinguir claramente SP (sedacéo paliativa) de

eutandsia. (...) Por tratar-se de procedimento que reduz a consciéncia dos

pacientes, muitas vezes de forma irreversivel, com prejuizo de comunicagéo

com parentes, existem muitas duvidas, muitos questionamentos e muita

ansiedade na tomada de decisdes por parte dos médicos. (95, p. 73,
grifo meu).

Tendo em vista a discussdo tedrica e o levantamento dos dados desta
pesquisa, pode-se inferir que a sedacgao paliativa pode ser considerada como uma
opcao terapéutica, no contexto dos CP, desde que siga condutas éticas e técnicas,
condutas essas que, preferencialmente, sejam reflexivas e singulares.

Outro ponto importante que surgiu com o0s dados coletados foi a
concatenacdo de que alguns profissionais entendem que a UTI ndo é o local
indicado para os pacientes que se encontrem em CP.

Cuidados paliativos € manter o paciente mais confortavel possivel, ofertar o
gue o paciente necessita naquele momento. Eu acho que paciente paliativo

ndo tem que estar na UTI, tem que esta fora da UTI com seus familiares,
pode até ter alta pra casa, entdo o cuidado paliativo é ter um fim de vida,
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vamos dizer assim, mais proximo da realidade daquele paciente e com
bem-estar. (Entrevistado n. 18 — profissional enfermeiro).

Essa relacdo entre UTI e CP de fato traz, como aponta a literatura (94), um
conhecimento relativamente novo, e, por mais que a cultura que impere em um
ambiente de terapia intensiva seja a da cura, invariavelmente, a terminalidade estara
presente nesse cenario, ou seja, minimamente, o0s profissionais intensivistas
precisam se atentar a tal relacdo e repensar posicionamentos definitivos, como, por
exemplo, a UTI ser um lugar exclusivo para salvar vidas. E, para amarrar essa
relacdo entre CP e UTI, é sabido, pela definicdo estrutural dos CP, que ndo ha um
lugar especifico ou exclusivo para se fazer CP, eles devem seguir uma
transversalidade, que estejam presentes em ambulatérios, enfermarias clinicas,
enfermarias especificas de CP, ou em UTI.

Em resumo, com os dados que originaram essa categoria, tem-se que: ha um
bom conhecimento dos participantes sobre os CP. A antitese da légica curativista &
apontada, assim como a controvérsia de oferta de CP na UTI também o é. Existe
entre os profissionais de salde a percepcao de um cuidado heterogéneo no
ambiente da terapia intensiva, e, foi apontada por esses, a necessidade do
desenvolvimento de uma nova cultura nas equipes para que os CP possam ser
amarrados como cuidados que também possa ser prestados nessa unidade

especifica.

5.4.2 Oferta de Cuidados Paliativos é equipe-dependente

Os profissionais de saude, ao tentarem delinear, em suas narrativas, as
especificidades do trabalho com CP, trouxeram um dado, em certo nivel, esperado,
a saber: a oferta de cuidados paliativos é equipe-dependente, ou seja, a depender
de uma equipe especifica, tem-se um maior ou menor grau de oferta e execucédo de

CP no ambiente da terapia intensiva.

Mas eu vejo um outro complicador que sdo as equipes assistentes, muitas
vezes a equipe da UTI tem mais disponibilidade interna de falar disso do
gue uma equipe que vem com paciente, seja da fibrose cistica, seja
paciente & da onco, da hemato, que sdo equipes mais dificeis, porque,
entdo, elas acham que: “ — ndo, a gente vai entdo comecar um outro ciclo
de quimio e ai a gente vai resolver”, e ndo! O paciente ja esta no estado que
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ele ndo vai nem aguentar um ciclo, né?! Entdo, as vezes, eu vejo que aqui a
equipe da UTI, por mais dificuldades que tenha, traz o assunto
(Cuidados Paliativos) mais do que a equipe de fora. (Entrevistado n. 4,
grifo meu — profissional psic6logo).

Outro entrevistado, em outro momento, em sua entrevista, complementa:

De uma forma geral, quando as equipes estdo de acordo, todas as equipes
envolvidas no cuidado, a gente consegue oferecer, fazer um trabalho bem
positivo, a gente consegue confortar a dor, confortar alguns outros
sintomas, proporcionar ao paciente alguns outros encontros, acredito que,
de uma forma geral, n6s vamos bem, quando todos estdo de acordo. (...)
mas eu tenho impressdao de que, quando ha conflitos envolvidos,
especialmente, ndo com o paciente, mas entre as equipes que trabalham no
cuidado, a gente deixa de ofertar muita coisa e a gente torna a experiéncia
do paciente pior nesse momento, eu acho que a gente deixa de confortar,
por conflitos nossos, a gente deixa de confortar e acolher muita gente.
(Entrevistado n. 12 — profissional médico).

Inicialmente, é preciso entender o que € essa divisdo entre as equipes, para
ter uma andlise mais acurada dos posicionamentos. Quando, nesse CTI, esti se
falando de equipe, é preciso entender que existem as seguintes combinacdes de

relacionamento:

Equipe do CTI (profissionais que atuam exclusivamente no ambiente da
terapia intensiva e que abarca um grupo formado multiprofissionalmente,
incluindo os profissionais de curso técnico), com equipes assistenciais
(equipes especificas de determinadas clinicas, por exemplo: equipe da
pneumologia, equipe da onco-hematologia, entre outras). Geralmente essas
equipes sao as equipes responsaveis pelo paciente, sdo as equipes pelas
quais o0s pacientes internam no hospital. Sdo, como apontado por um
entrevistado, “os donos do paciente!”. (Entrevistado n. 23 — profissional
médico).

Equipe do CTI rotineira com equipe do CTI plantonista, especialmente com o
conhecido “sexto turno” — profissionais que s6 trabalham no hospital durante o final
de semana. Intra equipe do CTI rotineira.

Como ja descrito na parte do referencial teérico deste trabalho, para que se
tenha uma oferta adequada de CP, a(s) equipe(s) que se presta(m) a desenvolver
esse trabalho precisa(m) minimamente estar alinhada na comunicacdo entre os

profissionais e entre os profissionais-paciente-familia e na definicdo de condutas.

Entdo eu acho que é esse time ai da familia, da equipe, se ele for mais
ajustado que foi uma das coisas que eu respondi com relacdo a
comunicacao, porque eu acho que a comunicacao ela é fundamental, se tu
tem uma comunicac¢édo clara entre os membros da equipe, se todos falam a
mesma lingua, né, eu acho que isso ja da um ganho para familia dela nao
ter que dizer: “ — Ta, mas o0 médico da manha me disse A e agora vocés
estdo me dizendo o B, e eu ndo entendi”, “vamos tirar?”, “Ndo vamos tirar?”,

“Vamos fazer?”, “Nao vamos fazer?”. Entdo eu acho que essa fluidez da
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comunicacdo é o que mais faz falta. (Entrevistada n. 4 — profissional
psic6logo).

Apesar de grande parte dos participantes entrevistados relatarem perceber
um aumento positivo na oferta de CP na unidade, um dos pontos nodais para que
esse aumento ndo tenha se expressado de forma hipertrofica seria justamente pelo
fato inter-relacional que, em Ultima andlise, existem questdes complexas de
comunicacao entre as equipes de saude e entre os profissionais dessas equipes que
dificultam o desenvolvimento, execucdo e manutencdo de fluxos de ofertas de
cuidado. De acordo com Nogueira e Rodrigues (96), profissionais da saude
apresentam dificuldades para manter uma comunicagao que possibilite um trabalho
em grupo de forma adequada. As diversas formacdes dos profissionais de saude,
gue precisam trabalhar em conjunto, sdo uma das maiores dificuldades encontradas,
ademais, as relacbes hierarquicas também representam um ponto crucial nessa
relacéo.

Outro problema relacionado ao comprometimento de um processo de
comunicacdo eficaz entre os profissionais tem sido a comunicacdo ocorrida nas
passagens de turno (handover). Entre os problemas encontrados relacionados a
esta prética, tem-se a omissdo de dados importantes, falta de precisdo ou
consisténcia da informacao, interrupcdes e ruidos frequentes que inviabilizam a
clareza da mensagem a ser transmitida. Numero inadequado de profissionais
também tem sido apontado como uma barreira para a comunicacédo eficaz, pois a
fadiga pode provocar distracbes e, consequentemente, falhas no processo de
comunicacdo, como, por exemplo, informacbes relevantes deixam de ser
transmitidas (96, p. 638).

Se a comunicagdo € uma das ferramentas principais na abordagem de
pacientes e familias que enfrentam uma doenca com irreversibilidade do
quadro/progndstico, quando se margeia uma comunicagcao que € pouco efetiva, com
ruidos ou mesmo uma comunicacéo falha, a questdo que se interpde € como de fato
melhorar essa comunicagéo. Para tanto, € preciso pensar a partir de uma légica um
tanto quanto diferenciada. As estratégias de melhora “convencionais” no ambito da
comunicacéo, usualmente, focam em “como melhorar’, a ideia é fazer com que se
atinja o objetivo da comunicagdo, a saber: o se comunicar. A logica reflexiva e
dialética dos processos de comunicacdo ndo pode néo ser o foco de atuacado nesse

ponto. Os autores desse dUltimo artigo fazem referéncia as simulagcbes
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multidisciplinares com uma boa estratégia para uma comunicacao efetiva, assim
como também para o préprio processo de aprendizado do profissional.

Retomando a narrativa que os dados coletados expdem:

Eu tenho a impresséo que a equipe é muito heterogénea em relacédo a
isso (comunicacdo no contexto dos CP). Entdo tem pacientes que sao
acolhidos e pensando de uma maneira super linear e positiva e outros
pacientes que sdo abordados de forma mais controversa. As vezes, dentro
da mesma equipe, também acontece, ndo sé mudanca de profissional,
como dentro, com os mesmos profissionais as vezes tem uns que tém mais
dificuldade em um do que em outro caso, talvez por falta de formacéo e
conhecimento sobre o assunto. (Entrevistado n. 5, grifo meu — profissional
médico).

E notdrio, portanto, que a oferta de CP, ao ficar subjugada as relacbes de

equipe, com todos 0s seus apanagios intrinsecos, € algo que pode se tornar

extremamente deletério diante das diretrizes que ditam os direitos humanos dos

pacientes, 0 modelo de atencéo integral, a abordagem centrada no paciente etc.

5.4.3 Bioética no contexto hospitalar: pratica e teoria

Essa categoria sera subdivida em duas partes com intuito de organizar, de
forma mais didatica, os dados coletados. Primeiramente, serdo apresentados dados
coletados com os profissionais bioeticistas que atuam, a partir de consultorias, de
forma clinica em todo o hospital. E, em um segundo momento, serdo apresentados

os dados coletados com os profissionais que atuam no CTI.

5.4.3.1 Descricao do servico de Bioética e da atuacdo dos profissionais desse

servico

Nesse momento, é importante retomar a conceituacao teérica normativa da
Bioética Clinica, tendo em vista que o referido Servigco de Bioética se ampara e se
estrutura a partir de tal referencial. De acordo com Genro (97), “Bioética Clinica é a
identificacdo, andlise e resolugdo de problemas ou dilemas morais que surgem no

cuidado individual dos pacientes.”. A tomada de decisdo surge, diante de tal
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arcabouco tedrico, ao mesmo tempo, como objeto de andlise e como ferramenta de
uso da Bioética Clinica.

Os comités ou as comissdes que atuam a partir dessa perspectiva, ainda
hoje, segundo a literatura (97), apresentam uma grande variacdo na sua propria
denominacéo, apesar de se organizarem a partir de uma mesma O6tica, 0 que muitas
vezes pode confundir ou mesmo fazer com que o profissional que atue na
assisténcia desconheca a real funcdo de “Comité de Etica Hospitalar’; “Comité de
Bioética Hospitalar”; “Comité de Etica Clinica”; etc.

No Hospital de Clinicas de Porto Alegre, segundo os dados coletados nesta
pesquisa, em 1993, foi criado o Comité de Bioética Clinica, denominado a época
como “Programa de Atencao aos Problemas de Bioética”. Com o objetivo de refletir
os dilemas morais advindos da pratica assistencial no HCPA, esse programa foi
pioneiro no Brasil. A estrutura de funcionamento desse comité ainda hoje é presente
e funciona logisticamente a partir de reunifes sistematicas mensais que discutem as
consultorias prestadas e o0os seus encaminhamentos, além de serem discutidas
propostas e rotinas que podem ser encaminhadas a administracdo do HCPA. Com o
aumento das demandas, através das solicitagdes de consultorias, criou-se, em 2009,
o Servico de Bioética, que, apesar de estar proximamente conectado ao comité, atua
de forma independente, visando suprir as demandas mais imediatas trazidas pelas
consultorias. Atualmente, todos os quatro profissionais que atuam nesse servico sao
bidlogos de formacao.

O hospital utiliza um sistema de prontuario eletrénico, o qual permite que o
profissional médico ou enfermeiro abra, no sistema, no prontuario do paciente, uma
consultoria para o Servico de Bioética. Os demais profissionais podem também
solicitar uma consultoria a esse servi¢o, entretanto, precisam entrar em contato
telefonico através do ramal ou solicitar presencialmente na sala do servico.

As consultorias sdo de dois tipos: a por demanda e a proativa. A primeira
acontece quando uma equipe assistencial ou um profissional solicita um parecer
desse servigo. As consultorias proativas sdo aquelas em que a equipe de Bioética
participa de reunibes clinicas ou rounds multiprofissionais de determinadas
equipes/unidades, sem necessariamente haver uma demanda prévia.

Esse tipo de consultoria favorece o papel educativo da equipe de Bioética e
atualmente acontece regularmente na Unidade de Tratamento Intensivo Pediatrico

(UTIP). No Centro de Tratamento Intensivo Adulto, as consultorias sédo por
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demanda, apesar de ja ter tido um movimento de se iniciar as consultorias proativas.
No periodo da coleta de dados, ndo houve uma solicitacdo de consultoria por parte
da equipe do CTI a equipe do Servico de Bioética. Segundo o relato dos
profissionais desse servico, especificamente, as consultorias se debrucam sobre
casos complexos que envolvem geralmente pacientes cronicos e decisdes de oferta
de suporte terapéutico e decisdes de final de vida.

Ha, por parte dessa equipe, a observancia de que, geralmente, acontecem
conflitos entre as equipes assistenciais e a equipe do CTI. De acordo com as
informacgdes coletadas, existe, ainda, por parte dos profissionais intensivistas, 0 uso
da consultoria como uma chancela, ofertada pela equipe de Bioética, para respaldar
as decisfes desses profissionais. Ha, por parte do trabalho dos bioeticistas, sempre
que uma consultoria é feita, a “sugestao de conduta”, a qual é feita com base nos
dados analisados, sejam dados de prontuérios, ou dados coletados tanto com a
equipe quanto com os familiares ou com os proprios pacientes. Essa “sugestao de

conduta” é registrada no prontuario eletrénico do paciente.

5.4.3.2 Percepcéo dos profissionais intensivistas sobre a Bioética e sobre o Servigo
de Bioética

Grande parte dos profissionais entrevistados referiu ndo ter tido, no processo
de formacdo em saulde, o aprendizado da Bioética. Alguns que informaram que
tiveram, na realidade, associaram a Bioética com a Deontonlogia, como fica claro no

discurso desse sujeito entrevistado:

Durante a graduacdo, sim, tive ética médica e relacionamento com o
paciente. Um contetdo que, olhando agora, parece que poderia ter sido
mais intenso e, na especializacdo, muito superficial também. (...) Bom, a
bioética assim, é a ética médica € uma ciéncia de estudo, acho que
principalmente é bastante importante e rege muito da nossa filosofia, dos
nossos profissionais de saude, médicos também e certamente a gente tem
gue seguir alguns padrdes bioéticos e éticos em toda a nossa profissédo e
nos cuidados paliativos nao é diferente, temos legislages e 0 nosso cédigo
de ética pra serem seguidos. (Entrevistado n. 3 — profissional médico).

Para entender a diferenciacdo entre a Bioética e a Deontologia a literatura

aponta:
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Ha, e de certo modo, esta € uma constatacdo quase consensual, uma
ligacéo entre a bioética e os estudos ligados a ética profissional. Ambas
lidam com a ética, a moral, os valores, as regras de conduta, enfim, temas
ligados ao bem-viver na humanidade. A diferenca, no entanto, é que a
bioética, diferentemente dos estudos pertinentes a ética profissional — isto é,
aqueles baseados nos estatutos, nos codigos, nas leis ou, mesmo, em
mandamentos — ndo procura respostas definitivas e absolutas para os
conflitos morais surgidos no desenvolvimento das profissées ou na relacdo
dos profissionais de satde com seus pacientes. (98, p. 250).

Observou-se, com os dados, que o conhecimento bioético € proporcional ao
grau de instrucdo dos profissionais, aqueles que apresentaram titulos de mestre
e/ou doutores demonstraram uma maior expertise no campo da Bioética, como

relatou esse sujeito entrevistado, que tem o titulo de doutor:

Eu acho que a bioética ela é a ética dos seres vivos, né?! S6 que dai, ao
interpretar a ética, a gente tem que entender que ela também é um
processo cultural, toda baseada na cultura daquela sociedade, eu acho que
a bioética é muito importante porque ela consegue nos fazer pensar sobre
essas questdes culturais e quéo isso esta prejudicando ou facilitando cuidar
dos pacientes. Entdo, eu acho que ela é importante nesse sentido, assim,
pra gente repensar as questfes culturais que envolvem, desde cunho
religioso, as questdes de relacdes entre as pessoas, né?! E como a gente
se relaciona no préprio trabalho, a nossa relagdo com o trabalho, com a
tecnologia, eu acho que é importante a bioética fazer parte desses
momentos, ndo s6 em conflitos, né?! Mas também fazer um trabalho
preventivo, assim, explicando melhor as questdes pra gente elaborar
melhorar as condutas quando se deparar com isso. (Entrevistado n. 2 —
profissional fisioterapeuta).

BN

Analisando as respostas referentes a Bioética, algumas unidades de
repeticdo, em forma de verbos, foram associadas a definicdo dessa enquanto area
de conhecimento e atuacao, e destacaram-se, em repeticdes, 0s seguintes verbos:
“‘mediar”; “organizar”’; “esclarecer”; “ajudar”; “auxiliar’; “manejar’; “aconselhar’;
“melhorar”; “construir”; “chancelar”; “prevenir’; “apoiar”. A maioria desses verbos
poderia se encaixar em verbos de atividade mental, e grande parte deles associa-se
facilmente com o substantivo “conflito”. A juncdo desses verbos que expressam
atividade mental com um substantivo que emerge do concreto, do choque, do
embate, traduz o fazer tedrico pratico da bioética. A despeito disso, muitos
profissionais referiram que, apesar de entender o papel da Bioética no contexto
hospitalar, acreditavam que ela deveria ter um papel mais abrangente, mais efetivo
no cotidiano de oferta de cuidados em saude:

Eu acho que é extremamente importante, porém eu acho que é pouco
abrangente ainda, né?! A microcultura tranca um pouco O processo e

atuacdo da bioética, porque ela fica mais nas questdes extremistas e néo
trabalha tanto na questéo dia a dia, assim, né?! As vezes € alguma questao
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de comunicagédo, as vezes € alguma questdo na cultura de hierarquizagéo
do cuidado que é importante e a bioética pouco atua, pelo menos onde eu
conheco que é aqui, né?! Que eu acho que ia ajudar também, nesses
processos, mas eu acho que extrema importancia sim. (...) ele (o servico de
bioética) € bem atuante principalmente nas quest8es de conflito, mas
mais nas questdes relacionadas algum principio da bioética, nao
todos, né?! Principalmente principio de ndo maleficéncia, né?! Mas,
nos principios de equidade, que é mais complicado, nos principios de
autonomia, eu acho que eles ainda deixam um pouco a desejar, nesse
sentido, assim, eu acho que podiam participar mais, claro que isso tudo tem
uma microcultura que tem que ser trabalhada, né?! Que as vezes extrapola
a questao da bioética, mas eu acho que eles podem tensionar, acho que é
interessante tensionar pra ver o quanto a gente consegue melhorar essas
situacdes. (Entrevistado n. 20, grifo meu — profissional fisioterapeuta).

A partir da fala desse entrevistado, e da nocdo de que para muitos dos
entrevistados, a bioética deveria ter uma acdo mais abrangente, permite um
caminho para a reflexdo de que a Bioética Clinica, enquanto campo teérico de
discussdes na assisténcia em saude, muitas vezes se faz insuficiente, em
decorréncia de uma estrutura principialista que protocola, muitas vezes a sua
atuacao de forma limitada. Nesse sentido, na maioria das vezes, na realidade de um
hospital publico latino americano, os conceitos de Autonomia, N&o-maleficéncia,
Beneficéncia e Justica ndo dao conta de resolver conflitos em salude que expressam
uma realidade sociocultural complexa, que em ultima analise descortina, em
diferentes sentidos, as facetas da desigualdade social.

A sensacdo de duvida a respeito das fronteiras de penetracdo e de atuacéo
dos bioeticistas clinicos no contexto de assisténcia hospitalar foi marcado nos dados
coletados. Segundo Genro (97): “O papel do consultor de Bioética clinico possui ao
menos duas abordagens possiveis, como educador e como alguém diretamente
envolvido na tomada de decisao.”. Nesse sentido, o papel hibrido desse profissional
aponta para potencialidades da sua presenca na equipe de saude, entretanto,
também traz a seguinte analise:

A amplitude desta discusséo se estende também para o papel do consultor
de Bioética Clinica. Um editorial da revista Bioethics de 2011 afirma que os
consultores de bioética tedricos e os consultores de bioética clinicos
parecem viver em dois mundos diferentes. Enquanto os clinicos
permanecem centrados na pratica, correndo o risco de prestar apenas
atencdo aos interesses praticos e nao refletindo sobre as implicagbes
tedricas e metodoldgicas, os eticistas tedricos/académico, em contraste,

correm o risco de negligenciar o conhecimento pratico moral e a
competéncia dos profissionais de saude. (97, p. 55).

Em relacdo ao funcionamento Servico de Bioética, enquanto servico

institucional, a maior parte (n = 27; 90%) dos profissionais entrevistados demonstrou
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ter a ciéncia da existéncia do servico, a concordancia e a boa aceitacéo da atuagéo
desses profissionais:

Acho extremamente benéfico e se ndo fundamentais, né?! A gente tem
dados de literatura mostrando que esses comités ajudam a diminuir tempo
de internagédo, ajudam aumentar a satisfagédo do paciente e da familia, ajuda
diminuir atritos dos profissionais e dos profissionais com o paciente, entdo
me parece que a gente tem bom escopo de literatura ai pra afirmar que
esses comités sao benéficos. O cuidado que a gente tem que ter, eu acho,
€ que, em alguns lugares, ha uma confuséo entre ética e lei, entédo, as
vezes, 0s comités de bioética sdo confundidos como comités que estdo ali
pra aplicar ou ndo sanc¢des a quem atuou ou ndo adequadamente, e outro
cuidado que eu acho que tem que ter € que o fato de ter um comité de
bioética ndo deve excluir os cuidadores, os profissionais cuidadores, né?!
De fazerem a discussédo de bioética junto aos seus pacientes, familia e seus
pacientes e eventualmente isso pode ser confundido, né?! Eventualmente
isso pode ter uma dindmica entre a equipe assistente e o comité de bioética,
onde a equipe assistente pense “— ndo, isso é um problema da equipe de
bioética, ndo vou me meter nessa questdo”, entdo, se n&do, ndo... mas o
principal é que esse comité se mostra na literatura efetivos e parece que
devam ser implementados. (Entrevistado n. 9 — profissional médico).

Como ja descrito neste trabalho, a atuacdo dessas comissdes/comités, ainda
hoje, € bastante restrita e limitada, poucos sdo os hospitais ou servicos de saude
gue dispbem dessas comissdes/comités. Inclusive, a realizacdo dessa pesquisa

concretiza essa realidade, como ja também mencionado previamente.

5.4.4 Tomada de deciséo e o cuidado centrado no paciente

Como exposto na categoria anterior, a bioética se debruca teoricamente na
analise do processo de tomada de decisdo, assim como pode utiliza-la como
ferramenta da sua prépria pratica. Na literatura, ha inimeros modelos para se
pensar o0 processo de tomada de decisdo (99), os dados coletados indicam
confluéncia com as publicacbes sobre o tema. Especificamente no recorte desta
pesquisa, a no¢cao de pluralismo bioético, agregada epistemologicamente a Bioética
de Intervencéao, foi considerada diante das tomadas de decisé&o (100).

Uma das perguntas do roteiro de entrevista questionava se o profissional
acreditava que os valores morais e as crencgas pessoais influenciavam a tomada de
decisé@o dos profissionais de saude, dos 30 entrevistados, trés foram reticentes ao
afirmar que ndo, que os valores morais e as crengas pessoais ndo impactavam nos

processos decisérios no ambito da assisténcia ao paciente:
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Ah, as crencas e os valores pessoais dos profissionais? Ah, eu ndo vejo
isso acontecer, acho que ndo impactam, apesar de estar pouco tempo,
falando daqui, né?! Eu ndo vejo isso acontecer. (Entrevistado n. 29 —
profissional enfermeiro).

Ou ainda:

Olha, eu acho que nao interfere, ndo me lembro de nenhum caso, mas
acredito que todos os profissionais que estdo aqui estdo pra cuidar do
paciente e respeitar as particularidades dele e ndo interessa a tua opinido, a
tua crenga, os valores (...) E, é, acredito que ndo. (Entrevistado n. 10 —
profissional fisioterapeuta).

E interessante poder entender que esses sujeitos que afirmaram que as
crencas e os valores morais ndo interferem foram sujeitos que também referiram néo
terem tido contato com discussdes bioéticas durante 0s seus respectivos processos
de formacdo enquanto profissionais de saude. Um modelo proposto por Santos
(101), baseado no pensamento de Max Weber, analisa o processo de tomada de
decisdes a partir de um sistema de evidéncias de que:

(...) as evidéncias externas ao individuo s&o percebidas através de um
"filtro" de crencas. Este mesmo individuo tem desejos, que alteram as
proprias evidéncias, de acordo com as expectativas de cada um. As
evidéncias filtradas e alteradas por estes dois subsistemas desencadeiam a
selecdo de alternativas, que servirdo de base para a tomada de decisdo e
consequente agdo que o individuo ira realizar. (101, p. 36).

Partindo da relacdo acima descrita, da qual se pode inferir uma relacéo
préxima entre a detencdo de conhecimentos bioéticos e o maior grau de percepc¢ao
acerca das contingéncias que se inscrevem no processo decisorio, tem-se essa

resposta de um sujeito entrevistado:

Os casos sao extremamente complexos, mas eu acho que... 0 que mais da
um exemplo de caso, sem dulvida, sdo as crencas, as experiéncias
pessoais, os ambientes familiares e sociais que a gente convive que
influenciam nas nossas tomadas de decisdo. Quanto menos,
especialmente, quanto menor sua formacdo, seu estudo em bioética,
em cuidados com a morte, em vivenciar a morte, o relacionamento
médico-paciente, com as comunicacbes de mas noticias, quanto
menor o contato, mais as suas crengas e as suas experiéncias
pessoais e as tuas experiéncias familiares e sociais vao influenciar. Eu
acho que até por isso que é importante que os profissionais realmente
busquem esse preparo, essa formacao, que faz parte do dia a dia. Do meu
ponto de vista, eu poderia contar um caso, aqui eu faco rotina, mas eu sou
plantonista em outros hospitais, no Hospital (X), quando estou de plantdo no
fim de semana, eu assumo o papel de dar noticia para os familiares. (...) eu
sempre tenho uma atencdo muito importante, muito especial para dar a
noticia de adequadamente para ndo gerar confusdo com a familia. Teve
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uma vez que eu recebi uma transferéncia de um cuidado, noticia mal
conduzida, como se a familia estivesse totalmente ciente que aquele
paciente estava com de medidas de conforto, ai eu falei desta maneira para
familia e eu quase apanhei dos familiares. Tinha uma familiar que queria me
bater, o outro familiar teve que segurar ela, e ai foi uma coisa que me
chocou muito, fiqguei muito tempo remoendo isso, porque é muito pesado
isso e eu me senti fragilizado e muito desconfortavel, eu me senti uma
incompetente... com anos e anos de profissdo e causando aquele conflito,
claro que parte de culpa era da transferéncia de cuidados, da comunicag&o
né? Mas se eu tivesse entrado com o discurso um pouco mais pautado ou
fazer uma coisa que eu fagco com frequéncia que é perguntar para familia: o
gue estdo entendendo da evolucdo do seu familiar? Né?! (Entrevistado n.
15, grifo meu — profissional médico).

Com esse relato, € possivel perceber o entrelacamento de elementos
decisérios na assisténcia a pacientes hospitalizados de modo geral (87), mais
especificamente, a pacientes que se encontram em CP. Nesse trecho, pode-se
destacar: as crencas pessoais influenciando o processo de tomada de decisdo; a
importancia da preparacdo do profissional intensivista em temas relacionados a
morte e ao morrer; a comunicagdo como elemento fundamental para o cuidado
centrado no paciente; e o sentimento de impoténcia que acompanha muitos
profissionais nesse cenario.

Abordando especificamente a comunicacdo, para que ela ocorra com
efetividade, € preciso repensa-la a partir do seu ponto de partida. Muitos estudos se
dedicam a area da comunicacao, de forma geral, e, mais especificamente, muitos
outros se atém a comunicacdo na area da saude. Em relacéo a esses ultimos, Silva
(90) enfatiza que as técnicas de comunicacao verbal utilizadas por profissionais da
area da saude, e especificamente por psicélogos, devem se atentar a ouvir 0 que 0
outro tem a dizer; indicar que esta prestando atencédo; estimular e mostrar interesse
em saber mais, verbalizando o interesse; repetir as Ultimas palavras ditas pela
pessoa, estimulando a continuacdo de sua fala; utilizar comparacdes, devolver
perguntas feitas perguntando o que ela pensa sobre, como ela resolveria; perguntar
sobre o real entendimento do assunto ou da mensagem transmitida e se possui
alguma duvida; repetir a mensagem transmitida; e pedir para que a pessoa repita 0
gue foi dito.

No entanto, até mais importante do que essas técnicas descritas, 0 processo
de repensar o ponto de partida da comunicacédo em saude impde a reflexdo sobre o
que o profissional de saude esta disposto a ouvir. A sua comunicagcdo comeca a

partir de entdo, pois, se o profissional se coloca na posicéo de detentor do saber e
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das respostas sobre aquele sujeito adoecido, a comunicacgéo j4 estara prejudicada.
Nessa relacdo, quem detém o saber e quem precisa falar € o préprio paciente.

De acordo com o relato desse sujeito entrevistado:

Acho que falar sobre a morte traz desconforto, distanciamento, acho que a
gente ainda, em grande maioria, € eu me incluo nisso porque eu ndo sei
como aproximar a minha equipe desse processo, hdo sei escutar o paciente
gue vive esse processo, que fala da morte, e como lider de uma equipe eu
me sinto nessa responsabilidade. Eu acho que eu consigo, eu enquanto
pessoa, mas eu nao consigo fazer a minha equipe fazer isso, que é se
aproximar do momento da morte, assim, entdo, a gente ndo consegue ainda
assistir a morte, a gente se afasta desse momento, a gente fecha a cortina,
a gente desliga o alarme, a gente pede para o familiar sair, se retirar,
enquanto eu acho gque esse movimento deveria ser o inverso, a gente
deveria se aproximar, nos deveriamos fazer companhia nesse momento,
né?! Por mais que as pessoas morram sozinhas, a gente nasce e morre
sozinho, esse momento é solitario, annh eu acho que a equipe ainda nao
tem essa maturidade, algumas pessoas se sentem desconfortaveis em
relagdo ao manejo, desconforto de falta de ar, ndo ofertar dieta, verificar ou
ndo a pressdo arterial, verificar ou ndo os sinais vitais, entdo isso ainda
precisa ser amadurecido. Entdo, sdo coisas que eu percebo. Mas, a cada
paciente que eu tenho, eu tenho a oportunidade de conversar um pouco
com a equipe, assim, com cada um, trabalhando pontual, mas a gente
precisa ter esse apoio também da equipe médica, em saber se tu vai ter
prescrito tudo aquilo que vocé precisa e situacdes mais extremas como
extubacdo palitiava, isso causa um desconforto ainda maior, porque o
médico prescreve, mas somos nés que vamos lidar com o paciente
gaspiando. (Entrevistado n. 14 — profissional enfermeiro).

Ainda de acordo com Silva (90), as falhas na comunicagdo mais comuns séo
justamente as barreiras pessoais, que evidenciam, por exemplo, a utilizacdo de
termos técnicos, por parte dos profissionais como geradores de apatia, de irritacao e
até de preconceito. Essas falhas sdo percebidas de forma expressiva em situacdes
nas quais a equipe precisa lidar com pacientes que vivenciam o processo do morrer.
Como ja discutido aqui neste trabalho, as conhecidas “conspiragbes de siléncio” sdo
recheadas de crengas pessoais e 0s valores morais de profissionais de saude, as
quais impactam diretamente a comunicagdo entre equipe e paciente, o que
desemboca nas tomadas de decisdo, as quais, diante desta linha de raciocinio,
muitas vezes podam a autonomia do paciente e da familia, e, assim sendo, néo
efetiva um cuidado centrado no paciente.

Nesse momento, retomando a abertura epistémica que a Bioética de
Intervencéo possibilita, € possivel recorrer a essa lente teorica para se aprofundar
no debate sobre as tomadas de decisdo em saude. Tendo em vista que a Bl rompe
com a imposi¢cdo do saber bioético produzido nos paises centrais, e se firma em
uma perspectiva de territorializacdo espistemoldgica (100), em um cenério de
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injusticas sociais, que invariavelmente, exacerba-se no campo da saude, ela se
firma como potente teoria latina americana, que traz transformacgdes concretas de
realidades sociais. Nesse sentido, as tomadas de decisdo em saude, especialmente
relacionadas com o processo de fim de vida, devem recorrer a légica da dialética
critica entre a totalidade e a singularidade de caso a caso.

Um instrumento concreto que traz a possibilidade de transformacdo de
realidade e serve de embasamento tedrico para as tomadas de decisdo em saude é
a Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (DUBDH), como ja
referenciada previamente nesse texto, ela se configura como instrumento potente de
direcionamento bioético e afirmacdo dos direitos humanos universais, assim sendo,
invariavelmente, deve se inscrever sempre no roll de protocolos e discussdes, dos

profissionais de saude, quando se tratar de tomadas de decisdo em final de vida.
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6 LIMITACOES DO ESTUDO

Esse estudo se limita por ser um estudo de abordagem qualitativa e, como tal,
apresenta limitagfes. A limitagdo mais expressiva se relaciona com o curto periodo
para a coleta de dados. Tendo em vista que a pesquisa de campo foi realizada fora
do Distrito Federal, em outro estado, no qual a pesquisadora ndo reside, o tempo
habil foi comprimido. Ademais, as autorizacbes para a coleta de dados, nos
respectivos Comités de Etica em Pesquisa, ocorreram em datas proximas de
periodos festivo de final de ano, o que levou a pesquisa a ser realizada em uma
época nao convencional.

A metodologia observacional proposta para ser utilizada na coleta de dados
nas reunides do servico de bioética clinica ndo foi possivel, em funcdo da néo
ocorréncia dessas reunides, tendo em vista que consultorias especificas para a
unidade durante o periodo em que a pesquisadora esteve no hospital nao
ocorreram. Entretanto, participei de momentos distintos de discussées com duas
consultoras do servigo de bioética clinica, os quais possibilitaram um aprendizado e
uma analise sobre as informacdes obtidas.

Além do mais, a pesquisa tem um tamanho amostral pequeno, o que dificulta
a formulacdo de tendéncias ou padrdes. Os resultados deste estudo apontam para
um recorte especifico do objeto estudado.

Esse foi um estudo realizado em uma capital da regido Sul do pais, que, de
acordo com dados apresentados em 2018, pela Agéncia Brasil (102), juntamente
com a regido Sudeste do pais concentram 91% dos municipios mais desenvolvidos
do pais. Tal dado implica diretamente nos determinantes de saude (101), ou seja, é
preciso concatenar que o0s resultados aqui expressos ndo representam uma
realidade ampla de oferta e assisténcia em saude. A escolha da Bioética de
Intervengdo como sustentaculo para a discussdo dos resultados traz contribuicdes
importantes diante desta realidade.

Para estudos futuros, seria interessante uma pesquisa que pudesse
comparar, tendo em vista 0s objetivos dessa pesquisa, as realidades periféricas do
pais — especialmente as regides Norte e Nordeste —, que sdo marcadas, ainda hoje,
por fortes tracos de um passado de uma colonizagdo de exploracdo, as realidades

de regibes mais favorecidas, como essa na qual esta pesquisa foi realizada. De
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acordo com Feitosa e Nascimento (100), a Bioética de Intervencdo contempla essa
perspectiva, tendo em vista que se “apresenta como uma proposta de libertacdo que
leva em conta as injustas relacdes estabelecidas entre Norte e Sul, evidenciadas
pelas desigualdades sociais que distinguem paises centrais dos paises periféricos”
(p. 4). Como modelo de intervencdo, no préprio pais, essa proposta também se
configura como escolha potente de analise critica e propositiva diante das injusticas

e desigualdades sociais que conotam o cenario nacional.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

As falas apresentadas pelos sujeitos entrevistados nesta pesquisa apontaram
convergéncia discursiva com a literatura nacional e internacional no que diz respeito
aos Cuidados Paliativos. Os profissionais que se encontram na linha de frente de
atendimento de potenciais pacientes para a oferta de CP apresentaram um
conhecimento técnico razoavel sobre o assunto. O entendimento de que fazer CP
nao significa “desassistir” o paciente em suas demandas esteve bastante presente
nas narrativas. A ideia tdo amplamente difundida nos estudos da area, que prevé um
atendimento integral no qual sejam priorizados aspectos como a qualidade de vida,
a dignidade, a autonomia e o conforto do paciente, surgiu de forma expressiva na
fala dos sujeitos entrevistados.

Em consonéancia, ha também a nocdo de que, por mais que os CP tenham se
difundido e estejam cada vez mais ganhando espaco, ainda € urgente a
necessidade de se discutir de forma mais efetiva entre as equipes assistenciais
guando e como ofertar CP. As equipes especificas de CP ganham cada vez mais
robustez, entretanto, o conhecimento sobre o tema n&o deve ser exclusivo dos
profissionais paliativistas.

A nocdo que alguns sujeitos entrevistados trouxeram a respeito da
hierarquizacdo na oferta de CP descortina uma realidade ainda bastante presente
nos servicos de saude, na qual o cuidado é refém de uma falta de dialogo entre a
equipe, e as decisdes médicas acabam imperando. A prescricdo de um cuidado em
salude e a sua execucdo precisam, indispensavelmente, ser concordantes entre si.
Nas falas, ha relatos de que a equipe, especialmente a equipe de enfermagem, nao
participa das decisOes, a despeito dos rounds multiprofissionais, e que, mesmo
assim, sdo, geralmente, os responsaveis por executar as decisdes. No que tange as
decisbes em final de vida, tal situacdo é ainda mais discrepante, pois, muitas vezes,
€ o0 técnico de enfermagem que pode, por razBes distintas, ndo entender a
suspensao de medidas terapéuticas daquele paciente especifico e, ainda assim, ser
ele o responsavel por desligar a bomba de infusdo de uma droga vaso ativa, por
exemplo, ou seja, por meio de ato desse profissional, realizado por ele, que o

paciente ira a 6bito. Essa € uma realidade complexa que convoca a ampliagdo das
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discussdes sobre a morte e o morrer, especialmente em um contexto de terapia
intensiva.

Essa relacdo ecoou em algumas falas pontuais sobre a discordancia em se
ofertar CP em UTI. Por mais que a literatura apresente como um ponto a ser
debatido, na realidade assistencial, ela desponta como uma questéo ja vencida. Os
CP devem seguir uma logica de transversalidade, sendo que a sua oferta ndo deve
ser limitada a unidades especificas, pode ser preferivel, mas néo exclusiva. Os CP
devem atravessar desde ambulatorios a unidades de tratamento intensivo. Essa
transversalidade concatena-se com o conceito de integralidade do cuidado, o qual é,
invariavelmente, dentro de um espac¢o como o hospital, de natureza multidisciplinar.
Atingir a integralidade do cuidado no hospital ndo deve se limitar ao somatério de
pequenas acdes segmentadas, mas, sim, deve configurar-se em um processo
dialético, no qual as préaticas de todos os trabalhadores estejam articuladas. A
aposta na gestdo do cotidiano hospitalar a luz da micropolitica do trabalho, assim
como 0s arranjos institucionais possibilitam, tanto aos gestores quanto aos
profissionais que estdo na linha de frente da assisténcia, uma visédo favoravel sobre
como trabalhar a principal meta do cuidado centrado no paciente, a saber, a
integralidade do cuidado.

E possivel afirmar que os objetivos deste trabalho foram cumpridos
parcialmente, tendo em vista a lacuna na observagcdo das reunides do servigo de
bioética, ja descrita anteriormente. Em relacdo ao objetivo geral, foi investigada, a
partir do referencial tedérico da Bioética de Intervencdo, a percepcao dos
profissionais de salude na assisténcia a pacientes em condi¢des terminais internados
em Unidade de Terapia Intensiva em um hospital da rede publica.

Destarte, a relevancia de entrevistar os profissionais da saude a partir das
lentes da bioética diz respeito a necessidade de buscar romper com praticas
profissionais que nado priorizem politicas e/ou tomadas de decisdo que privilegiem
sempre 0 maior numero de pessoas, em um recorte maior de tempo. A nogéo de
uma bioética critica, que define por exceléncia a Bioética de Intervencdo, gera e
autoriza meios de enfrentamento mais ampliados e humanizados para se analisar 0
discurso, muitas vezes utilizado pela ciéncia, de progresso, ao se manter a
existéncia corporea a todo e qualquer custo. A abertura epistémica que a Bl carrega
possibilita a percep¢do da area da saude como mais um campo, no qual, a partir de

guestdes sociais e politicas, € definido e que define relagdes poder.
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A existéncia corporea é, em Ultima andlise, balizada pelas relacdes de poder.
Através de marcadores como a dor e o prazer, a Bioética de Intervencdo analisa as
relacbes entre exploradores e explorados. Se, no contexto de CP, o que esta em
voga € justamente a oferta de uma existéncia com dignidade, sem dor ou sofrimento,
é imprescindivel que os profissionais de salude, mesmo dispondo das mais potentes
tecnologias duras do cuidado, entendam que a autonomia do sujeito diante da sua
existéncia corporea € definitiva, podendo recusar, a qualquer momento,
procedimentos que, em qualquer nivel, possam causar dor ou sofrimento. A relacao
entre paciente e equipe de salude jamais deve reeditar uma relagdo entre explorados
e exploradores, respectivamente, especialmente em casos nos quais o paciente vive
0 seu processo de morte, de despedida da sua existéncia corporea.

Apesar das diferencas conceituais e das narrativas histdricas e teoricas
distintas, a relagcdo entre a Bioética Clinica e a Bioética de Intervencdo neste
trabalho assumiu caracteristica de contiguidade, a partir do entendimento teérico-
pratico de que a Bioética de Intervencao traz questbes e aportes metodoldgicos de
acao, como a légica descolonial e o pluralismo bioético, que buscam, diante de um
contexto de vulnerabilidade, o melhor para o sujeito, no caso especifico desta
pesquisa, para o paciente terminal, em toda a sua complexidade como tal. E preciso
estar atento, diante dos dispositivos de saude, pois algumas condutas terapéuticas,
especialmente em servicos publicos, podem metamorfosear moralidades comuns

gue escalonam vidas, ou seja, definem quais vidas valem mais do que outras.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIMENTO
(TCLE) — (VERSAO ENTREVISTA PARTICIPANTES)

== Universidade de Brasilia '

UnB Faculdade de Ciéncias da Saude
’ o~ N Catedra UNESCO de Bioéti
Programa de P6s Graduac@o em Bioética Unversidade de Brasiia

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE

Convidamos o(a) Senhor(a) a participar voluntariamente do projeto de
pesquisa da dissertacdo de mestrado intitulada “CUIDADOS PALIATIVOS E UTI:
UMA ANALISE A PARTIR DA BIOETICA DE INTERVENCAO” sob a
responsabilidade da pesquisadora Fernanda da Silveira Bastos sob a orientagao da
Dra. Tereza Cristina Cavalcanti Ferreira de Aratjo. A importancia desse estudo diz
respeito a reflexdo ética, moral e discursiva subjacente as condutas dos profissionais
de saude que atuam em Unidades de Terapia Intensiva e que lidam com pacientes
em situacdes terminais. O objetivo desse trabalho € Investigar, a partir do referencial
tedrico da Bioética de Intervencdo, a atuacdo da equipe multiprofissional na
assisténcia a pacientes em condi¢des terminais internados em Unidade de Terapia
Intensiva do sistema Unico de saude, assim como investigar as contribuicdes da(s)

bioética(s) na instituicdo de Cuidados Paliativos nesse contexto.

Para o cumprimento do objetivo supracitado, pretende-se realizar um estudo
qualitativo, apoiado em entrevistas semiestruturadas com profissionais de saude que
atuem em Unidades de Terapia Intensiva. Nesse sentido, a sua participacao se dara
por meio de entrevista em local e horario da sua escolha, na data combinada, com
tempo estimado entre vinte minutos e uma hora de duragéo. A previsdo é de visita
Gnica, com possibilidade de ser acionado pela segunda vez, em caso de
necessidade. A entrevista sera gravada e transcrita, se devidamente autorizada,
com a seguranga de que 0 seu nome ndo sera aparecerd, sera mantido no mais
rigoroso sigilo pela omisséo total de quaisquer informacdes que permitam identifica-

lo(a).

(Rubrica)
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O(a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no
decorrer da pesquisa. O risco decorrente de sua participacdo é algum tipo de
desconforto de partilhar informacdes confidenciais pessoais e/ou mobilizadoras.
Dessa forma, pode se recusar a responder qualquer questéo que |Ihe traga incbmodo
ou constrangimento. Caso o desconforto se apresente, a pesquisadora, no sentido
de minimizar os riscos, poderd suspender a entrevista e/ou ofertar suporte
psicolégico/escuta - tendo em vista a sua formacdo de psicéloga. O senhor(a)
podera ainda, desistir de participar da pesquisa em qualquer momento sem nenhum
prejuizo. Se vocé aceitar participar, ndo havera nenhum beneficio direto, mas estara
contribuindo, com o conhecimento gerado, para melhorias na implementacédo e
avaliacdo de politicas de saude no atendimento a pacientes terminais em unidades
de terapia intensiva. Sua participacdo é voluntaria, isto é, ndo ha pagamento por sua
colaboracédo. Todas as despesas que vocé tiver relacionadas diretamente ao projeto
de pesquisa serdo cobertas pelo pesquisador responsavel. Caso haja algum dano
direto ou indireto decorrente de sua participacdo na pesquisa, vocé devera buscar

ser indenizado, obedecendo-se as disposicdes legais vigentes no Brasil.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Universidade de Brasilia,
podendo ser amplamente compartilhados em publicacbes e conferéncias
posteriormente. Os dados e materiais serao utilizados somente para esta pesquisa e
ficardo sob a guarda do pesquisador por um periodo de cinco anos, apos isso serao
destruidos. Se o(a) Senhor(a) tiver qualquer duvida em relacédo a pesquisa, por favor
entre em contato com Fernanda da Silveira Bastos, no telefone 61 99911-6271
(incluindo chamada a cobrar) ou por e-mail, no seguinte endereco:

psifernandabastos@gmail.com. O projeto foi aprovado pelos Comité de Etica em

Pesquisa da Faculdade de Ciéncias da Saude (CEP/FS) da Universidade de Brasilia
e Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinica de Porto Alegre (HCPA). Os
CEPs séo compostos por profissionais de diferentes areas cuja funcao € defender os
interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e contribuir
no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos. As davidas com relagéo
a assinatura do TCLE ou os direitos do participante da pesquisa podem ser

esclarecidos

(Rubrica)
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pelo telefone (61) 3107-1947 ou e-mail cepfs@unb.br ou

cepfsunb@gmail.com, horéario de atendimento de 10:00hs as 12:00hs e de 13:30hs

as 15:30hs, de segunda a sexta-feira. O CEP/FS se localiza na Faculdade de
Ciéncias da Saude, Campus Universitario Darcy Ribeiro, Universidade de Brasilia,
Asa Norte. O CEP/HCPA se localiza no Hospital de Clinicas de Porto Alegre na rua
Ramiro Barcelos, nimero 2350, bairro Santa Cecilia, Porto Alegre, RS.

Caso concorde em participar, pedimos que assine este documento que foi
elaborado em duas vias, uma ficard com o pesquisador responsavel e a outra com o
Senhor (a).

Nome / assinatura

Pesquisador Responsavel

Porto Alegre, de de
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APENDICE B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIMENTO
(TCLE) = (VERSAO OBSERVACAO REUNIOES CLINICAS)

‘. 'l Universidade de Brasilia y
UnB Faculdade de Ciéncias da Saude
- ~ s g Catedra UNESCO de Bioéti
Programa de P6s Graduacdo em Bioética Universidade de Brasiia

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE

Convidamos o(a) Senhor(a) a participar voluntariamente do projeto de
pesquisa da dissertacdo de mestrado intitulada “CUIDADOS PALIATIVOS E UTI:
UMA ANALISE A PARTIR DA BIOETICA DE INTERVENCAO” sob a
responsabilidade da pesquisadora Fernanda da Silveira Bastos sob a orientagdo da
Dra. Tereza Cristina Cavalcanti Ferreira de Aradjo. A importancia desse estudo diz
respeito a reflexao ética, moral e discursiva subjacente as condutas dos profissionais
de saude que atuam em Unidades de Terapia Intensiva e que lidam com pacientes
em situacdes terminais. O objetivo desse trabalho é Investigar, a partir do referencial
tedrico da Bioética de Intervencdo, a atuacdo da equipe multiprofissional na
assisténcia a pacientes em condi¢des terminais internados em Unidade de Terapia
Intensiva do sistema Unico de saude, assim como investigar as contribuicdes da(s)

bioética(s) na instituicdo de Cuidados Paliativos nesse contexto.

Se o(a) senhor(a) aceitar colaborar com o estudo, a pesquisadora participara
de algumas reunides da sua equipe de trabalho para a realizacdo de observacdes

direta, também serao feitas gravacdes em audio para a complementacdo dos dados.

O senhor(a) podera ainda, desistir de participar da pesquisa em qualquer
momento sem nenhum prejuizo. Se vocé aceitar participar, ndo havera nenhum
beneficio direto, mas estar4 contribuindo, com o conhecimento gerado, para
melhorias na implementacdo e avaliacdo de politicas de saude no atendimento a
pacientes terminais em unidades de terapia intensiva. Sua participacao é voluntaria,
isto €, ndo ha pagamento por sua colaboracdo. Todas as despesas que voceé tiver
relacionadas diretamente ao projeto de pesquisa serdo cobertas pelo pesquisador
responsavel. Caso haja algum dano direto ou indireto decorrente de sua participagédo

(Rubrica)
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na pesquisa, vocé deverd buscar ser indenizado, obedecendo-se as disposi¢oes
legais vigentes no Brasil.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Universidade de Brasilia,
podendo ser amplamente compartilhados em publicacbes e conferéncias
posteriormente. Os dados e materiais serdo utilizados somente para esta pesquisa e
ficardo sob a guarda do pesquisador por um periodo de cinco anos, apos isso serdo
destruidos.Se o(a) Senhor(a) tiver qualquer davida em relacdo a pesquisa, por favor
entre em contato com Fernanda da Silveira Bastos, no telefone 61 99911-6271
(incluindo chamada a cobrar) ou por e-mail, no seguinte endereco:

psifernandabastos@gmail.com. O projeto foi aprovado pelos Comité de Etica em

Pesquisa da Faculdade de Ciéncias da Saude (CEP/FS) da Universidade de Brasilia
e Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinica de Porto Alegre (HCPA). Os
CEPs séo compostos por profissionais de diferentes areas cuja funcao € defender os
interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e contribuir
no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos. As davidas com relagcédo
a assinatura do TCLE ou os direitos do participante da pesquisa podem ser

esclarecidos pelo telefone (61) 3107-1947 ou e-mail cepfs@unb.br ou

cepfsunb@gmail.com, horario de atendimento de 10:00hs as 12:00hs e de 13:30hs

as 15:30hs, de segunda a sexta-feira. O CEP/FS se localiza na Faculdade de
Ciéncias da Saude, Campus Universitario Darcy Ribeiro, Universidade de Brasilia,
Asa Norte. O CEP/HCPA se localiza no Hospital de Clinicas de Porto Alegre na rua

Ramiro Barcelos, numero 2350, bairro Santa Cecilia, Porto Alegre, RS.

Caso concorde em participar, pedimos que assine este documento que foi
elaborado em duas vias, uma ficara com o pesquisador responsavel e a outra com o
Senhor (a).

Nome / assinatura

Pesquisador Responsavel

Porto Alegre, de de
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APENDICE C - TERMO DE IMAGEM E DE VOZ

‘. 'l Universidade de Brasilia v
UnB Faculdade de Ciéncias da Saude
- i~ . £ C ra UNESCO de Bioética
Programa de P6s Graduacdo em Bioética  Unversidade de oraciia

Termo de Autorizacado para Utilizacdo de Som de Voz
Para fins de pesquisa

Eu,

autorizo a utilizacdo do som da minha voz, na qualidade de

participante/entrevistado(a) no projeto de pesquisa intitulado “Cuidados paliativos e
uti: uma analise a partir da bioética de intervengao”, sob responsabilidade de
Fernanda da Silveira Bastos, mestranda vinculada ao Programa de Pds-Graduacéao

de Bioética da Universidade de Brasilia (UNB).

O som da minha voz pode ser utilizado apenas para andlise da pesquisa, que
serd, posteriormente, transformada em transcricdo — material adaptado para
apresentacdes em conferéncias profissionais e/ou académicas. Tenho ciéncia de
que nao havera divulgacdo do som da minha voz por qualquer meio de
comunicacao, sejam elas televisao, radio ou internet. Tenho ciéncia também de que
a guarda e demais procedimentos de seguranca com relacéo ao som de voz sao de

responsabilidade do(a) pesquisador(a) responsavel.

Deste modo, declaro que autorizo, livre e espontaneamente, o uso para fins

de pesquisa, nos termos acima descritos, do meu som de voz.

Caso concorde em participar, pedimos que assine este documento que foi
elaborado em duas vias, uma ficard com o pesquisador responsavel e a outra com o
Senhor (a).

Nome / assinatura
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Pesquisador Responsavel

Nome e assinatura

Porto Alegre, de de
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APENDICE D — TERMO DE RESPONSABILIDADE E COMPROMISSO

[ ]
“. "' Universidade de Brasilia '
UnB Faculdade de Ciéncias da Saude
- i~ . £ Catedra UNESCO de Bioeti
Programa de Pds Graduacdio em Bioética Unversidade de trasiia

TERMO DE RESPONSABILIDADE E COMPROMISSO DO(S)PESQUISADOR(ES)
RESPONSAVEL(IS)

Eu, Fernanda da Silveira Bastos, pesquisador responsavel pelo projeto “CUIDADOS
PALIATIVOS E UTI: UMA ANALISE A PARTIR DA BIOETICA DE INTERVENCAQ”,
declaro estar ciente e que cumprirei os termos da Resolugcdo 466/2012 do Conselho
Nacional de Saude do Ministério da Saude e declaro: (a) assumir o compromisso de
zelar pela privacidade e sigilo das informacdes; (b) tornar os resultados desta
pesquisa publicos sejam eles favoraveis ou néo; e, (c) comunicar o CEP sobre
qualquer alteracdo no projeto de pesquisa, nos relatérios anuais ou através de

comunicacao protocolada, que me forem solicitadas.

Brasilia, de de

Assinatura;
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APENDICE E — QUESTIONARIO SOBRE DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

1. Sexo: F () M () Prefiro ndo responder ()

2. |dade:

3. Estado civil: Solteiro () Casado () Divorciado/Separado () Viavo ()
Outros ()

4. Religido: Catdlica () Evangélica () Espirita () Religido de Matriz Africana ()
Outras () Ateu () Prefiro ndo responder ()

5. Formacao Profissional:

6. Ano da Graduacao:

7. Cursou Especializacdo ou Pés Graduacao Stricto Sensu?
Sim () Na&o ()
Qual:

8. H& quanto tempo trabalha neste servi¢co?

9. Em quais outros servicos ou especialidades ja atuou?

Atua:

Atuou:

10. Ja participou de capacitacao especifica para trabalhar com Cuidados Paliativos?

Sim () N&o ()
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APENDICE F — QUESTIONARIO FECHADO SOBRE PERCEPCOES DE FINAL DE

VIDA

(Baseado no questionario “Nurses’Perceptions of End-of-Life Care After Multiple
Interventions for Improvement.” American Association of Critical-Care Nurses)

Questoes:

1. O que o (a) senhor (a) acha sobre a oferta de cuidados paliativos em

Unidades de terapia Intensiva?
(a) Acho importante, porém nao tenho muito conhecimento sobre.

(b) Acho importante e sempre trabalhamos eu e a equipe da qual faco parte
sempre nos esforcamos para ofertar cuidados dignos de final de vida,
mesmo que seja em um ambiente de terapia intensiva.

(c) Acredito que Cuidados Paliativos é uma area muito importante do cuidado
em salde e por isso mesmo, acho que 0s pacientes que estdo em
cuidados paliativos devem ter um local especifico para seguir com 0s seus
tratamentos. Penso que esse local ndo deve ser a UTI.

(d) A UTI é um espaco de investimento total, € um local para salvar vidas, ndo
€ o local indicado para a oferta de Cuidados Paliativos.

Manejo da dor, comunicacdo do progndstico, objetivos do cuidado, e
planejamento sobre o fim de vida séo identificados como metas de quais
servigos?

(a) Equipe do nucleo de cuidados paliativos.
(b) Equipe de assisténcia (equipe da UTI).
(c) Profissionais do comité de bioética clinica.

(d) Todas as equipes citadas anteriormente.

Na sua experiéncia como profissional de saude que atua em UTI, as tomadas
de decisbes em final de vida nesta unidade especifica, sdo processos:

(a) Que ocorrem naturalmente, sem muito conflito entre os membros da
equipe.

(b) Tensos nos quais a equipe geralmente vivencia conflitos.

(c) Importantes que apesar de evidenciar um nivel de tensdo entre membros
da equipe geralmente trazem um desfecho satisfatério para
equipe/paciente/familiares.
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(d) Que geralmente precisam do apoio de outras equipes (nucleo de cuidados
paliativos, comité de bioética clinica, etc.), para serem solucionados.

. Quais séo os fatores, na sua visao, que poderiam melhorar o processo de
tomada de deciséo em final de vida no seu ambiente de trabalho, na UTI?

(a) Comunicagdo mais efetiva entre os membros da equipe e uma maior
colaboracéo entre estes.

(b) A maior participacdo de consultores de bioética clinica/hospitalar, na
atuacao diaria da unidade.

(c) Mais capacitagdes em cuidados paliativos e sobre o processo da morte e
morrer.

(d) Mais tecnologia dura (aparelhos, terapéuticas, medicagbes), que
possibilitem postergar a tomada de decisao.

Durante a sua formacdo como profissional de saude o, (a) senhor(a) acredita
ter sido preparado para lidar com o processo da morte e do morrer?

(a) Nao, nao fui preparado e ainda hoje ndo me sinto preparado para lidar
com a morte do meu paciente.

(b) Nao fui preparado na graduacao/especializacdo, mas aprendi no dia-dia,
no trabalho mesmo a lidar com esse tema.

(c) Na graduacdo, néo tive contato com esse tipo especifico de preparacéao,
mas busquei especializacdo ou capacitacdes que me possibilitaram
discutir esse tema em diferentes niveis: tedricos, cognitivos, afetivos entre
outros.

(d) Desde a graduacdo, tenho contato e fui aprendendo a lidar com o
processo da morte e do morrer.
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APENDICE G — ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

. Qual a sua impressao geral sobre os cuidados ofertados ao paciente terminal
na Unidade de Terapia Intensiva que o(a) senhora (a) trabalha?

. O que o (a) senhor (a) entende por cuidados paliativos?

. O que o (a) senhor(a) entende por bioética? Como ela pode contribuir nesse
cenario?

. Alguns hospitais dispdem de um comité/comissdo de bioética
clinica/hospitalar o(a) senhor(a) poderia falar um pouco sobre o que acha
disso?

Neste hospital que o(a) senhor(a) trabalha, o(a) senhor(a) existéncia um
servico como este? Se sim, por favor, poderia relatar a sua percepcao deste
servico, destes profissionais?

. Os consultores de bioética clinica, na visdo do(a) senhor(a), sdo profissionais
gue podem auxiliar/manejar a tomada de decisdes da equipe de assisténcia,
em um contexto hospitalar especificamente na UTI?

. Na perspectiva do(a) senhor (a) como questdes morais e crencas pessoais
dos profissionais impactam ou ndo na tomada de decisdo e execucado de
terapéuticas e rotinas, no ambiente de UTI?

. Durante o seu processo de formacdo como profissional de saude o (a)
senhor(a) teve alguma disciplina de Bioética? Ou em algum momento, teve a
oportunidade de se aproximar de discussdes bioéticas?

. Como é para equipe que o(a) senhor(a) trabalha ofertar cuidados em saude a
pacientes que vivenciam o processo do morrer?
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UNB - FACULDADE DE
CIENCIAS DA SAUDE DA W
UNIVERSIDADE DE BRASILIA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: CUIDADOS PALIATIVOS E UTI: UMA ANALISE A PARTIR DA BIOETICA DE

INTERVENGAO
Pesquisador: Fermanda da Silveira Bastos
Area Tematica:
Versao: 2

CAAE: 14114719.0.0000.0030
Instituicéo Proponente: Faculdade de Ciéncias da Salde da Universidade de Brasilia
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nuamero do Parecer: 3.544.122

Apresentagao do Projeto:

"Resumo: O presente projeto tem por objetive investigar, a partir do referencial tedrico da Bioética de
Intervengao, a atuagao da equipe multiprofissional na assisténcia a pacientes1 em condigbes terminais
internados em Unidade de Terapia Intensiva, assim como investigar as contribuigées da bicética na
instituicao de Cuidados Paliativos nesse contexto. Cuidados Paliativos (CP) em Unidade de Terapia
Intensiva (UTI) pode ecoar para muitos como uma antinomia, entretanto & uma realidade bastante comum
no Sistema Unico de Salde. A bioética enquanto campo compartilhado, multidisciplinar de saber, de
reflexdo e de atuacao sobre os processos do viver e do morrer, vem sendo, nos Ultimos anos, cada vez mais
convocada a contribuir e atuar de forma direta diante do crescente nimero de pacientes com doengas em
condigoes terminais. O desenho metodolégico do projeto se configura a partir de uma pesquisa exploratoria
descritiva, apoiado em entrevistas semiestruturadas com profissionais de salde que atuem com pacientes
em condigdes terminais em Unidades de Terapia Intensiva da rede publica de saGde.”

"Metodologia de Analise de Dados: Procedimento de analise de dados Analise dos dados quantitativos: Para
a analise dos dados obtidos através do questionario sociodemografico e do guestionario fechado sobre
percepcoes de final de vida sera utilizado, para tabulagdo o Microsoft Excel 2007 e para analise estatistica o
Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) versao 25.0. Analise dos dados qualitativos: Os relatos
obtidos pelas entrevistas serdo submetidos a analise de
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contetdo temaética de Bardin (15). Os dados serdo transcritos primeiramente para o Microsoft Word (2007),
e posteriormente categorizados de acordo com temas. Os dados das reunifes clinicas, da equipe de
bioética clinica, serdo transcritos e analisados em categorias tematicas e, de acordo com o protocolo de
observacéo.”

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Geral:

“Investigar, a partir do referencial tedrico da Bioética de Intervengéo, a percepgéo da equipe multiprofissional
na assisténcia a pacientes em condiges terminais internados em Unidade de Terapia Intensiva em um
hospital da rede publica."

Continuagio do Parecer. 3,544,122

Objetivos Especificos:

"1. Descrever e analisar as percepgdes dos profissionais de saide que atuam em UTI (intensivistas), a
respeito do papel dos consultores ou comités clinicos de bioética nas suas tomadas de decisbes diante de
pacientes em condigbes terminais.

2. Averiguar a partir de exemplos (casos clinicos), questbes morais dos profissionais intensivistas, presentes
na tomada de decisbes e na oferta de Cuidados Paliativos a esses pacientes.

3. Investigar a percepgéo dos consultores ou do comité de bioética clinica sobre a(s) sua(s) atuagio(Ges),
na operacionalizago da assisténcia a pacientes em condigdes terminais internados em UTI.

4. Identificar os limites e os aportes da educagdo (formagéo/capacitagdo e treinamento), desses
profissionais (intensivistas e consultores de bioética), em relagdo aos Cuidados paliativos.”
Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos: "Por se tratar de uma pesquisa com seres humanos, esse estudo, & passivel de riscos. Entretanto,
por se tratar de uma pesquisa qualitativa, na qual serdo realizados questionarios, entrevistas e observages,
o risco de danos é reduzido. Nao obstante, & preciso listar alguns desses possiveis riscos: possibilidade de

constrangimento ao responder o questionario/entrevista ou durante a observaglo: desconforto; estresse;

cansago ao responder as perguntas; e preocupagdo com a nao preservagéo do anonimato.
A pesquisadora se compromete com a legislagdo e as regras éticas que regem a pesquisa com seres
humanos no pais."

Beneficios:" Esse trabalho beneficiara a populacdo especifica abordada nessa pesquisa através da

divulgagéo de informages sensiveis 4 assisténcia ao paciente em situagio terminal internado em unidade
de terapia intensiva. Assim como também promovera a produclo teérica a respeito dos
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Continuagn do Parecer: 3.544.122

Cuidados Paliativos e da Bioética de Intervengédo.”

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
Trata-se de Emenda E1 ao projeto de pesquisa aprovado em 24/06/2019, Parecer Consubstanciado No.
3.408.534.

Em carta de encaminhamento da emenda, "Emenda.pdf”, postado em 01/08/2019, a pesquisadora solicita:
"Venho por meio deste., comunicar encaminhamento de emenda no projeto de pesquisa intitulado:

“CUIDADOS PALIATIVOS E UTI: UMA LEITURA A PARTIR DA BIOETICA DE INTERVENCAQ", (CAAE:
14114719.0.0000.0030), sob minha responsabilidade, ja aprovado por este CEP-FS/UnB.

Como trata-se, de uma pesquisa que sera realizada em uma instituico coparticipante (Hospital de Clinicas
de Porto Alegre), e tendo em vista que a mesma também dispde de um Comité de Etica em Pesquisa, a
Plataforma Brasil deveria ter encaminhado automaticamente o projeto apés aprovagao no CEP-FS/UnB para
a analise do CEP-HCPA/UFRGS. Entretanto, tal encaminhamento ndo fora feito em virtude do numero do
CNPJ da instituigo coparticipante ter sido informado equivocadamente. Nesse sentido, a correcéo desse
numero foi feita a partir desta emenda e, portanto, o projeto, podera entdo seguir para apreciacac no CEP-
HCPA/UFRGS. Sendo s6 para o momento, despeco-me cordialmente.”.

Consideragoes sobre os Termos de apresentacao obrigatdria:

Documentos analisado para emissao deste parecer:

1) Informagdes Basicas do Projeto - "PB_INFORMACOES_BASICAS_1405233_E1.pdf", postado em
02/08/2019.

2) Carta de encaminhamento de emenda ao projeto de pesquisa inicial - versao digitalizada assinad em
"Emenda.pdf”, postado em 01/08/2019, e versao editavel em "emenda.docx” postado em 02/08/2019.

Recomendacoes:

Nao se aplica.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:

MNao foram observados obices éticos.

Consideracdes Finais a critério do CEP:

Reitera-se que, conforme a Resolugdo CNS 466/2012, itens X.1.- 3.b. e X1.2.d, os pesquisadores
responsaveis deverdo apresentar relatorios parcial semestral e final do projeto de pesquisa, contados a
partir da data de aprovacao do protocolo de pesquisa inicial.

A realizagao das atividades do projeto na instituicio coparticipante esta condicionada a aprovacao
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pelo CEP responsavel, o CEP-HCPA/UFRGS.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Qpome

Tipo Documentao Arquivo Postagem Autor Situacao
Informacdes Basicas| PBE_INFORMACOES_BASICAS_140523| 02/08/2019 Aceito
do Projeto 3 E1.pdf 14:32:41
Qutros emenda.docx 02/08/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito
14:31:36 Basios

Outros Emenda.pdf 01/08/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito
22:51:26 | Bastos

Folha de Rosto Folhaderosto.pdf 20/05/2018 |Fernanda da Silveira | Aceito
11:55:54 |Bastos

Declaracao de CARTAENCAMINHAMENTO.docx 20/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito

Pesqguisadores 00:18:22 Basios

Declaracao de TERMODERESPONSABILIDADEECOM| 20/05/2012 |Fernanda da Silveira | Aceito

Pesqguisadores PROMISSODO.docx 00:14:31 |Bastos

TCLE / Termos de  |termodeconcordancia.doc 20/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito

Assentimento / 00:07:15 |Bastos

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de | TCLE_reuniaoclinica.doc 19/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito

Assentimento / 234730 |Bastos

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de | TCLE_profissionais.doc 19/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito

Assentimento / 23:45:47 Basios

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado /| Projeto.docx 08/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito

Brochura 12:54:03 Basios

Investigador

Outros CVTereza.doc 08/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito
12:52:17 _|Bastos

Qutros questionario_2.doc 08/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito
12:51:45 |Bastos

Outros questionario_1.doc 08/05/2018 |Fernanda da Silveira | Aceito
12:51:05 | Bastios

Qutros Roteiro_entrevista.doc 08/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito
12:45:29 |Baslos

Qutros Roteiro_observacao.doc 08/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito
12:43:32 |Bastos

TCLE / Termos de |HCPA pdf 08/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito

Assentimento / 12:42:16 Basios

| Justificativa de

Enderego: Faculdade de Ciéncias da Sadde - Campus Darcy Ribeiro

Bairro: Asa Norte CEP: 70.810-300

UF: DF Municipio: BRASILIA

Telefone: (51)3107-1947 E-mail: ceplsunb@gmail.com

Pagina 04 de 05

115



116

UNB - FACULDADE DE
CIENCIAS DA SAUDE DA ‘GG ° ™
UNIVERSIDADE DE BRASILIA

Continuagio do Parecer: 3.544. 122

Auséncia HCPA pdf 08/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito
12:42:16 | Bastos

TCLE / Termos de | Imagem_voz.doc 08/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito

Assentimento / 12:40:16 |Bastos

Justificativa de

| Auséncia

Declaracao de Encaminhamento_projeto.pdf 08/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito

Pesquisadores 12:39:16 | Bastos

TCLE / Termos de | Concordancia.pdf 08/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito

Assentimento / 12:38:37 |Bastos

Justificativa de

Auséncia

Declaragao de responsabilidade.pdf 08/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito

 Pesquisadores 12:36:56 | Bastos

Orgamento ORCAMENTO.doc 08/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito
12:36:01 | Bastos

Cronograma Cronogram.doc 08/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito
12:29:43 |Bastos

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:
Nao

BRASILIA, 30 de Agosto de 2019

Assinado por:

Marie Togashi
(Coordenador(a))
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ANEXO B - PARECER CEP UFRGS

'UFRGS - HOSPITAL DE
CLINICAS DE PORTO ALEGRE W
DA UNIVERSIDADE FEDERAL
DO RIO GRANDE DO SUL 4,
HCPA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
Elaborado pela Instituigio Coparticipante

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: CUIDADOS PALIATIVOS E UTI: UMA ANALISE A PARTIR DA BIOETICA DE

INTERVENGAO
Pesquisador: Fernanda da Silveira Bastos
Area Tematica:
Versido: 3

CAAE: 14114719.0.3003.5327
Instituicho Proponente: Hospital de Clinicas de Porto Alegre
Patrocinador Principal: Financiamenta Praprio

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 3.796.752

Apresentacao do Projeto:

O presente projeto tem por objetive investigar, a partir do referencial tedrico da Bioética de Intervencéo, a
atuagio da equipe multiprofissional na assisténcia a pacientes em condigdes terminais internados em
Unidade de Terapia Intensiva, assim como investigar as contribuigbes da bioética na instituigdo de Cuidados
Paliativos nesse contexto. Cuidados Paliativos (CP) em Unidade de Terapia Intensiva (UTI) pode ecoar para
muitos como uma antinomia, entretanto & uma realidade bastante comum no Sisterma Unico de Salde. A
bioética enquanto campo compartilhado, multidisciplinar de saber, de reflexdo e de atuagio sobre os
processos do viver @ do morrer, vem sendo, nos (litimos anos, cada vez mais convocada a contribuir e atuar
de forma direta diante do crescente nimero de pacientes com doengas em condigfes terminais. O desenho
metodolégico do projeto se configura a partir de uma pesquisa exploratoria descritiva, apoiado em
entrevistas semiestruturadas com profissionais de sadde que atuem com pacientes em condigdes terminais
em Unidades de Terapia Intensiva da rede publica de salde.

Objetivo da Pesquisa:

Objetive Geral: Investigar, a parlir do referencial ledrico da Bioélica de Intervencéo, o processo de tomada
de decisdo da equipe multiprofissional na assisténcia a pacientes em condigdes terminais internados em
Unidade de Terapia Intensiva em um hospital da rede pablica.

Enderego: Rua Ramiro Barcelos 2 350 sala 2229
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Objetivos Especificos:

1. Descrever e analisar as percepgdes dos profissionais de salde que atuam em UTI (intensivistas), a
respeito do papel dos consultores ou comités clinicos de bioética nas suas tomadas de decistes diante de
pacientes em condigoes terminais.

2. Averiguar questbes morais dos profissionais intensivistas, presentes na tomada de decisdes e na oferta
de Cuidados Paliativos a esses pacientes.

3. Investigar a percepgao dos consultores ou do comité de bioética clinica sobre a(s) suals) aluagao(bes),
na operacionalizagio da assisténcia a pacientes em condigdes terminais internados em UTI.

4, ldentificar os limites e os aportes da educacao (lormagao/capacitagéo e treinamento), desses
profissionais (intensivistas e consultores de bioética), em relagho aos Cuidados paliativos.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Riscos: Por se fratar de uma pesquisa com seres humanos, esse estudo, é passivel de riscos. Entretanto,
por se tratar de uma pesquisa qualitativa, na qual serdo realizados questionarios, entrevistas e observagoes,
o risco de danos é reduzido. Nao obstante, & preciso listar alguns desses possivels riscos: possibilidade de
constrangimento ao responder o questionario/entrevista ou durante a cbservagao, desconforto; estresse,
cansago ao responder 4s perguntas; e preccupagdo com a ndo preservagio do anonimato. A pesquisadara
se compromete com a legisiagdo e as regras élicas que regem a pesquisa com seres humanos no pals.
Beneficios: Esse lrabalho beneficiara a populagdo especifica abordada nessa pesquisa alravés da
divulgacao de informagdes sensivels 4 assisténcia ao paciente em situago terminal internado em unidade
de terapia intensiva. Assim como também promovera a produgio tedrica a respeito dos Cuidados Paliativos
e da Bioética de Intervengda.

Comentarios e Consideragbes sobre a Pesquisa:

Metedalogia Proposta: Trata-se uma pesquisa de natureza descritiva e exploratdria que se debrugara sobre
05 processos de tomada de decisdo de final de vida e os cuidados paliativos em unidade de terapia
intensiva. Local: a investigagao serd conduzida em uma Unidade de Terapia Intensiva de uma instituigao
hospitalar da rede plblica de saide. O tamanho amostral terd como base a saturago tedrica dos dados e
podera, preliminarmente, ter no minimo vinte @ cinco participantes @ no maximo trinta e cinco participantes.
Instrumentos Serdo empregados os sequintes instrumentos:

Enderego: Rua Ramiro Barcelos 2.350 sala 2229
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- Questionario sobre dados sociodemograficos e com quatro perguntas fechadas (ver Anexo E).-
Questionario fechado sobre percepgdes de final de vida (ver Anexo F).

- Roteiro de entrevista semiestruturada (ver Anexo G).

- Um diario de campo

— protocolo de observagao das reunides clinicas do comité/comissao de bioética clinica.

Em geral, adotamos um protocolo de registro observacional (ver Anexo H).

Procedimentos de coleta

Preliminarmente, sera feito um convite em campo aos profissionais e caso este seja aceito, serd marcado
um encontra, em um local no proprio hospital a ser definido, de acordo com a disponibilidade dos
profissionais. No momento do encontro entre o profissional e a pesquisadora fara a apresentacio do projeto
e a leitura do Terma de Consentimento Livre e Esclarecimenta (TCLE) (ver Anexo B). Apds a manifestacao
de concordancia do participante sera aplicado o guestionario sociodemografico e o guestionario fechado
sobre percepgdes de final de vida. Apos essa etapa, sera conduzida a entrevista semiestruturada. Meste
momento o participante estara participando individualmente da pesquisa. As entrevistas serdo gravadas
para posterior transcrigdo e analise. A observagao das reunides clinicas do comité de Bioetica Clinica sera
realizada apds contato local com integrantes deste servigo e autorizacdo para observacdo. As reunides a
serem observadas pela pesquisadora serdo definidas de acordo com a autorizagdo e disponibilidade da
equipe, em datas e horarios especificos de acordo com o a propria organizagdo do comité/comissdo de
bioética clinica. No inicio da reunido clinica pesquisadora devera se apresentar & equipe, assim como
apresentar a sua pesguisa. Sera feita a leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecida (TCLE) (ver
anexo C), para os membros da equipe. Caso estes estejam de acordo, a pesquisadora dard seguimento a
observagao. Se possivel as reunides serdo gravadas para posterior transcricdo e analise. Preliminarmente,
a pesquisadora estabelece um ndmero de participagao em trés ou gquatro reunides clinicas. Metodologia de
Analise de Dados: Procedimento de analise de dados Analise dos dados guantitativos: Para a analise dos
dados obtidos através do questionario sociodemografico e do questionario fechado sobre percepgbes de
final de vida sera utilizado, para tabulagao o Microsoft Excel 2007 e para analise estatistica o Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS) versiao 25.0.

Analise dos dados gualitativos: Os relatos obtidos pelas entrevistas serdo submetidos a analise de conteddo
tematica de Bardin (15). Os dados serdo transcritos primeiramente para o Microsoft Word
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(2007), e posteriormente categorizados de acordo com temas. Os dados das reunides clinicas, da equipe de
bioética clinica, serdo transcritos e analisados em categorias tematicas e, de acordo com o protocolo de
observagao.

Tamanho da Amostra no Brasil: 30

Critério de Inclusdo: Participantes Integrardo duas subamostras distintas: Grupo - Profissionais de Salde
gue trabalhem na assisténcia em Unidades de Terapia Intensiva. Grupo - Membros de Comités/Comissdes
de Bioética Clinica. Profissionais que atuem nessas instancias.

Critério de Excluséo: — serdo adotados como critérios de excluséo: atuar ha menos de dois anos; ter menos
de um ano de experiéncia em UTI & ndo possuir vinculo empregaticio com a instituicdo (exemplo:
residentes, estagiarios, e/ou prestadores de servigos).

Consideragdes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Apresenta TCLE para entrevista @ TCLE para observacéo de reunido clinica.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

As pendéncias emitidas para o projeto no parecer 3.789.636 foram adequadamente respondidas pelos
pesquisadores, conforme carta de respostas adicionada em 24/12/2019. Nao apresenta novas pendéncias.

Consideracbes Finais a critério do CEP:

Lembramos que a presente aprovagdo (Projeto versdo de 08/05/2019,
TCLEversaomodeloHCPAreuniaoclinica versdo de 24/12/2019, TCLEversaomodeloHCFA verséao de
24/12/2019 e demais documentos que atendem as solicitagbes do CEP) refere-se apenas aos aspectos
glicos & metodologicos do projeto.

Os pesquisadores devern atentar ao cumprimento dos seguintes itens:

a) Este projeto esta aprovado para inclusdo de 30 participantes no Centro HCPA, de acordo com as
informagdes do projeto ou do Plano de Recrutamento apresentado. Qualquer alteragdo deste ndmero
devera ser comunicada ao CEP e ao Servigo de Gestdao em Pesquisa para autorizagbes e atualizagtes
cabiveis.

b) O projeto devera ser cadastrado no sistema AGHUse Pesquisa para fins de avaliagdo logistica e
financeira e somente podera ser iniciado apbs aprovagao final do Grupo de Pesquisa e Pos-Graduacao.

Enderego: Rua Ramiro Barcelos 2.350 sala 2229
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¢) Qualquer alteragao nestes documentos devera ser encaminhada para avallagdo do CEP. Informamos que
obrigatoriamente a versfo do TCLE a ser ulilizada devera corresponder na integra & verséo vigente

aprovada.

d) Deverdo ser encaminhados ac CEP relatorios semestrais e um relatorio final do projeto.
e) A comunicagdo de eventos adversos classificados como sérios e inesperados, ocorridos com pacientes
incluidos no centro HCPA, assim como os desvios de protocolo quande envalver diretamente estes
pacientes, devera ser realizada através do Sistema GEO (Gestdo Estratégica Operacional) disponivel na

intranet do HCPA.

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

_Tlpo Documento Arquive Postagem Autor Situagéo
Informagdes Basicas | PB INFORMACOES_BASICAS DO P 24122019 Aceito
2. pdf 11:32119

Qutros RespostasPendenciasdeCEP2.docx 24/12/2019 |Fermmanda da Silveira | Aceita
11:29:40 1Basios

TCLE / Termos de | TCLEversaomodeloHCPAreuniacclinica.| 24122019 |Fernanda da Silveira | Aceito

Assentimento doc 11:22.39 |Baslos

Justificativa de

TCLE / Termos de | TCLEversaomodeloHCPA. doc 24/12/2019 |Fermanda da Silveira | Aceito

Assentimento / 11:22:11 |Baslos

Justificativa de

Cronograma Cronogram.doc 24/12/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito
11:17:28

Outros cartaprofGoldim, pdf 24/12/2019 |Fermanda da Silveira | Aceito
11:10:05 | Bastos

Qutros RespostasPendenciasdoCEP.docx 12/12/2019 |Femanda da Silveira | Aceito
15:.06:15

QOutros Cartaprofessoralea.pdf 12/12/2019 |Femanda da Silveira | Aceito
06:21:08

Outros delegacacdefuncoes.pdf 05/08/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito
09:06:29 |Baslos

Qutros emenda,docx 02/08/2019 |Fermnanda da Silveira | Aceita
14:31;

Qutros Emenda.pd! 01/08/2019 |Fernanda da Silveira | Aceita
22:51:26 |Baslos
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TCLE / Termos de  |termodeconcordancia.doc 20/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito
Assentimento / 00:07:15 |Bastos
Justificativa de
L Auséncia
TCLE / Termos de | TCLE_reuniaoclinica.doc 19/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito
Assentimento / 23:47:30 |Bastos
Justificativa de
LAuséncia
TCLE / Termos de | TCLE_profissionais.doc 19/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito
Assentimento / 23:45:47 |Bastos
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / | Projeto.docx 08/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito
Brochura 12:54:.03 |Bastos
or
Qutros CVTereza.doc 08/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito
12:52:17 |Bastos
Outros questionario_2.doc 08/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito
12:51:45 Bastos
Outros questionario_1.doc 08/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito
12:51:05 |Bastos
QOutros Roteiro_entrevista.doc 08/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito
12-45:29 Bastos
QOutros Roteiro_observacao.doc 08/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito
12:43:32  |Bastos
TCLE / Termos de | HCPA. pdf 08/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito
Assentimenta / 12:42:16 |Bastos
Justificativa de
LAUSENCia
TCLE / Termos de | Imagem_voz.doc 08/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito
Assentimento / 12:40:16 |Bastos
Justificativa de
LAusEncia
TCLE / Termos de | Concordancia.pdf 08/05/2019 |Fernanda da Silveira | Aceito
Assentimento / 12:38:37 |Bastos
Justificativa de
LAusEncia
Situagdo do Parecer:
Aprovado
Mecessita Apreciagao da CONEP:
Mao
Enderego: Rua Ramiro Barcelos 2350 sala 2229
Bairro: Santa Cecilia CEP: gp.n35-803
UF: RS Municipio: FORTO ALEGRE
Teletone: (51)3359-7640 Fax: (51)3359-7640 E-mail: cep@hcpa.adubr
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PORTO ALEGRE, 09 de Janeiro de 2020

Assinado por:

Marcia Mocellin Raymundo
(Coordenador(a))
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ANEXO C — CARTA DE ANUENCIA DA CHEFIA MEDICA DO CTI — HCPA

g OSPITAL Db ‘.fA-\A
S %%3 ClINICAS ¢

Carta de Anuéncia

Declaro, para os devidos fins que tenho ciéncia da realizagcdo da coleta de dados no
Centro de Tratamento Intensivo (CTI/HCPA), da pesquisa intitulada: “Cuidados Paliativos e UTI:
uma analise a partir da Bioética de Intervencdo”, (CAAE 14114719.0.3003.5327 - Plataforma
Brasil), que tem como pesquisadora responsavel a Dra. Tereza Cristina Cavalcanti Ferreira de
Aragjo (Universidade de Brasilia - UnB) e a pesquisadora vinculada a esta instituicdo Rita G.
Gomes Prieb (Hospital de Clinicas de Porto Alegre — HCPA).

Porto Alegre, 5 de novembro de 2019
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ANEXO D — CARTA DE ANUENCIA DA CHEFIA DO SERVICO DE BIOETICA -

HCPA
J& HOSPITAL . $
5@ iR -
PORTO ALEGRE RS
Carta de Anuéncia

Concordo, desde que aprovado em todas as suas instancias institucionais de
avaliagdo de projetos, com a realizagdo do projeto: Cuidados Paliativos e UTI:
uma andlise a partir da bioética de intervengdo. (CAE: 14114719.0.300035327),
submetido sob responsabilidade da Dra; Tereza Cristina Cavalcanti Ferreira de
Aratjo (UnB), tendo como pesquisadora vinculada ao HCPA a Psic. Rita G.
Gomes Prieb. (HCPA).

Porto Alegre, 26 de novembrg de 2019
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