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incapacitantes e até ameacadoras da vida com firmeza e determinacéo.

Aos meus colegas, profissionais de saude, que dividiram comigo suas experiéncias
e expectativas frente ao processo de reabilitacdo de uma crianca portadora de
enfermidade fora de possibilidades de cura, buscando melhor qualidade de
assisténcia e, consequentemente, melhoria na qualidade de vida para os pequenos
e suas familias. Dedico este trabalho a esses guerreiros da saude, que vislumbram
para essas criangas, no futuro, um mundo mais justo, inclusivo, que preze pela
formacéao de um individuo-cidadao e que também possa contribuir para o bem da
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RESUMO

Os cuidados paliativos (CP) e a reabilitagcdo buscam melhorar a qualidade de vida de
pacientes e seus familiares, proporcionando uma assisténcia integral e humanizada.
No entanto, numerosos desafios e dilemas perpassam a atuacdo profissional nesses
campos da saude, notadamente no acompanhamento de criancas e jovens. Tomando
por base fundamentos bioéticos, desenvolveu-se um estudo de natureza exploratéria
e descritiva com o0 objetivo de conhecer, analisar e compreender percepcdes de
profissionais de saude sobre contribuicbes dos CP aplicaveis a reabilitacdo pediatrica.
Para tanto, empreendeu-se uma pesquisa com delineamento metodoldgico misto. Em
uma primeira etapa, foram aplicados questionarios on-line. O primeiro instrumento
destinou-se a caracterizacdo sociodemografica e ocupacional da amostra. O segundo
guestionario apresentou enunciados sobre implicacGes éticas e cuidados paliativos
em reabilitacao pediatrica, para os quais o respondente indicaria “verdadeiro”, “falso”
ou “ndo se aplica”. Em uma etapa subsequente, conduziu-se uma entrevista
semiestruturada, em modalidade remota, pela plataforma Google Meet. Participaram
da etapa inicial 42 profissionais de diferentes categorias que atuavam no Programa
Reabilitacdo Pediatrica da Rede SARAH-Centro, Brasilia-DF. Os dados foram
submetidos a analise estatistica por meio de frequéncias absolutas e relativas para
variaveis categéricas e de medidas descritivas de média e desvio-padrdo para as
variaveis quantitativas. Quanto aos enunciados referentes a identificacdo das
condicBes elegiveis para CP, 11 (26,2%) profissionais ndo foram capazes de associa-
las ao acompanhamento do processo de morte; e 25 (59,5%), aos tratamentos
oncolégicos. A maioria dos respondentes (n = 33; 80 %) indicou como verdadeiras
80% das assertivas relativas as implicacbes éticas. No que concerne aos enunciados
relacionados a aplicacdo dos CP, especificamente no servico de reabilitacdo
pediatrica, a maior parte da amostra (n = 38; 90%) reconheceu como sendo
verdadeiras 90% das assertivas propostas pelo instrumento. Somente 11 profissionais
da etapa anterior foram entrevistados. Os relatos foram transcritos para analise pela
ferramenta IRAMUTEQ, complementada por analise de conteddo tematica.
Evidenciou-se que a maioria dos profissionais (n = 7; 63,6%) tinha duvidas quanto as
condi¢cbes preconizadas para implementacéo dos CP e, com esse enfoque, a oferecer
acompanhamento ao longo da reabilitacdo pediatrica. Em contrapartida, 0s

participantes (n = 9; 81,8 %) reconheceram que 0s principios dos CP e o trabalho em



equipe multiprofissional podem aprimorar a assisténcia e incrementar a qualidade de
vida dos usuarios em reabilitacdo. Pode-se inferir que, no servico pesquisado, os CP
norteiam a pratica. Voltada para a discussdo de temas relevantes a sociedade, a
bioética fornece ferramentas tedricas e metodologicas que podem auxiliar na
resolucdo de impasses éticos e morais do cotidiano. A bioética de intervencao,
especificamente no contexto hospitalar, se propde a ampliar a abrangéncia das acoes
de saude na dire¢cdo da equidade, justica e inclusdo social. Esse campo, no que
compete a intersecdo de CP e reabilitacdo, possibilita subsidiar a equipe
multiprofissional, os pacientes e os familiares para a manutencdo dos direitos
humanos fundamentais. Conclui-se, ainda, que sao necessarias intervencdes
governamentais e institucionais visando aprimorar aspectos da formacgéao profissional
em CP. Sugere-se que futuras pesquisas adotem estudos multicéntricos,

preferencialmente longitudinais, com amostra ampliada e metodologia observacional.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Reabilitacdo pediatrica. Bioética. Qualidade de
vida. Capacitacao profissional.



ABSTRACT

Palliative care (PC) and rehabilitation seek to improve the quality of life of patients and
their families, by providing integral and humanized assistance. However, numerous
challenges and dilemmas permeate the professional performance in these health
fields, notably in the monitoring of children and young people. Based on bioethical
foundations, an exploratory and descriptive study was developed with the general
objective of knowing, analyzing and understanding health professionals' perceptions
about PC contributions applicable to pediatric rehabilitation. Therefore, a research with
a quantitative and qualitative design was undertaken. In a first step, online
questionnaires were applied. The first instrument was intended for the
sociodemographic and occupational characterization of the sample. The second
guestionnaire presented statements about ethical implications and palliative care in
pediatric rehabilitation, for which the respondent would indicate 'true’, ‘false' or 'not
applicable'. In a subsequent step, a semi-structured interview was conducted remotely
using the Google Meet platform. Participated in the initial stage, 42 professionals of
different categories who worked in the Pediatric Rehabilitation Program at Rede
SARAH-Centro, Brasilia-DF. The data were submitted to statistical analysis using
absolute and relative frequencies for categorical variables and descriptive measures
of mean and standard deviation for quantitative variables. As for the statements
referring to the identification of conditions eligible for PC, 11 (26.2%) professionals
were not able to associate them with the monitoring of the death process and 25
(59.5%) with oncological treatments. The majority of the respondents (n = 33; 80 %)
attributed as true, 80% of the statements concerning the ethical implications.
Regarding the statements related to the application of PC, specifically in the pediatric
rehabilitation service, most of the sample (n = 38; 90%) recognized as true 90% of the
statements proposed by the instrument. Only 11 professionals from the previous stage
were interviewed. The reports were transcribed for analysis by the IRAMUTEQ tool,
complemented by thematic content analysis. It was evidenced that most professionals
(n =7; 63,6%) had doubts about the recommended conditions for the implementation
of PC and, with this approach, offer follow-up throughout the pediatric rehabilitation. In
contrast, the participants (n = 9; 81,8 %) recognized that the principles of PC and
multiprofessional teamwork can improve care and increase the quality of life of users

in rehabilitation. It can be inferred that, in the researched service, the PCs guide the



practice. Focused on the discussion of issues that are relevant to society, bioethics
provides theoretical and methodological tools that can help solve ethical and moral
impasses in everyday life. Intervention bioethics, specifically in the hospital context,
proposes to expand the scope of health actions towards equity, justice and social
inclusion. This field, in what concerns the intersection of PC and rehabilitation, makes
it possible to support the multiprofessional team, patients, and families in order to
maintain fundamental human rights. It is suggested that future research adopt
multicenter studies, preferably longitudinal, with a larger sample size and observational
methodology.

Keywords: Palliative care. Pediatric rehabilitation. Bioethics. Quality of life.
Professional training.
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1 INTRODUCAO

Os cuidados paliativos (CP) séao oriundos do Movimento Moderno de Hospices.
Iniciados nos anos de 1960, foram introduzidos por Cicely Saunders, médica
humanista inglesa que fundou o St. Christopher's Hospice em Londres e assumiu a
assisténcia de pacientes “terminais” e o desenvolvimento académico de ensino e
pesquisa nos estudos sobre a morte e o morrer com dignidade (1). Na década de
1970, Saunders e Kliber-Ross expandiram o Movimento Hospice para os Estados
Unidos (2). Tais cuidados, inovadores na época, abrangiam o escopo fisico, social,
emocional e espiritual do individuo visando “o cuidado ao ser humano e o respeito a
sua integralidade” (3, p. 166).

A partir da afirmacéo de Pessini (4), de que o homem compreende um “todo”
em meio as multiplas dimensdes, nesse sentido, apreende-se que a dor e o sofrimento
repercutem também na esfera ética e nas varias interfaces dos aspectos fisicos,
psiquicos, sociais e espirituais (4). Portanto, o curso do acompanhamento de uma
doenca grave, crbnica ou incapacitante nos transporta a dimensdes de intenso
sofrimento fisico, psiquico e espiritual, interfere nas relacdes familiares bem como tem
relevantes implicacfes sociais e econdémicas.

Com isso, os cuidados paliativos redirecionam a perspectiva flexneriana, que
foca na cura de todas as doencgas para abranger uma assisténcia humanizada
baseada na integralidade e protagonizada pelo individuo acometido por sua patologia
de base. E, assim, pode-se dizer que os cuidados paliativos estdo voltados ao
paciente e a seus familiares, diante da complexidade do processo de adoecimento do
individuo e da reabilitagdo da saude, e surgem como uma proposta alternativa ao
modelo biomédico curativista vigente. Por conseguinte, tem-se que a esséncia dos
cuidados paliativos € o ato do cuidar, que devera ser multiprofissional, envolvendo, no
seu arcaboucgo, a promocao do bem-estar fisico, mental, social e espiritual (5).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) (em inglés World Health Organization
(WHO)), em 1982, nesse sentido, deliberou e definiu politicas para o alivio de dor e
cuidados do tipo hospice inicialmente para pacientes portadores de cancer (6). A partir
disso, o termo cuidado paliativo, ja usado no Canada, foi adotado também pela OMS
em substituicdo ao termo “hospice” (2, 3). No ano 2000, a organizacéo publicou novos

documentos reconhecendo a importancia dos cuidados paliativos como politica
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estratégica de saude as diversas areas médicas (6, 7). Em 2002, a OMS, em sua

altima publicacao, revisou e definiu cuidados paliativos:

Cuidado Paliativo é a abordagem que promove qualidade de vida de
pacientes e seus familiares diante de doencas que ameacam a continuidade
da vida, através de prevencao e alivio do sofrimento. Requer a identificacéo
precoce, avaliacdo e tratamento impecavel da dor e outros problemas de
natureza fisica, psicossocial e espiritual (8, p. 84).

A partir da proposta dos cuidados paliativos, no que diz respeito ao seguimento
de uma doenca grave incuravel, crénica ou que exigira um longo processo de
reabilitacdo ou adaptacdo a atual condicdo de saude do individuo acometido, por
suposto, opta-se pela substituicdo do paradigma da obstinacdo da cura pela busca e
valorizacdo da qualidade de vida. Com isso, valorizam-se, sobretudo, o cuidado
integral, individualizado e humanizado e o respeito a autonomia do paciente durante
0 seu processo de adoecimento, reabilitacdo ou adaptacédo a sua condicdo de saude
atual. Dessa forma, a assisténcia paliativa se inicia desde o diagnostico de uma
doenca cronica, incuravel ou ameacadora da vida, ou seja, antes da instalacdo de
sintomas desagradaveis e dolorosos ou do derradeiro processo de morte (2).

Nesse sentido, segundo Matsumoto (2), o cuidado paliativo se baseia em
principios, e ndo somente em protocolos. Assim, em casos de doencas ameacadoras
davida, ele devera ser aplicado desde o diagnéstico inicial de enfermidades incuraveis
e/ou que possam comprometer a qualidade de vida do seu portador,
independentemente de estar em processo de morte ou em risco de morte iminente. E,
ainda, deve-se partir de uma reflexdo ética, a respeito da dignidade humana, na
conducdo de uma assisténcia de saude de qualidade e digna em toda a trajetéria da
histéria natural da doenca (9,10).

Cabe, nesse contexto, também, aplicar uma abordagem multiprofissional, a fim
de abarcar a multiplicidade dos fatores relacionados e essenciais para garantir a
qualidade dos servigos prestados por distintas categorias profissionais e diferentes
tipos de instituicdes. Portanto, uma assisténcia de saude que se propde a acompanhar
e auxiliar na reabilitacho de um paciente, em especial, deve basear-se no
entendimento da sua complexidade, vislumbrar inclusive a possibilidade de um
convivio comunitario e considerar a pluralidade histérica e cultural dos individuos,
tornando a situacdo menos angustiante e dolorosa. Dessa forma, cabe a sociedade e

as instituicdes sociais ligadas diretamente ao assunto se pronunciarem a respeito da
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dignidade humana e formularem medidas para se garantir respeito a todos o0s
cidadaos (11).

Nessa direcdo, a humanizacdo da assisténcia em salde se faz necesséria,
compreendendo uma modalidade assistencial que tem como meta resgatar o respeito
a vida. Ela envolve, inclusive, um processo reflexivo de principios e referéncias
bioéticas norteadoras da assisténcia a saude, pressupondo, portanto, uma postura
ética do profissional (12). Diante disso, o foco da assisténcia humanizada é substituir
o paradigma do modelo assistencial biomédico-tecnicista, direcionado ao combate das
doencas apenas com enfoque biofisiolégico, por um modelo de assisténcia ampliado
e humanizado, que visa alcancar maior abrangéncia na assisténcia ao processo de
adoecimento e suas repercussoes (13), e, por consequéncia, atingir maior qualidade
do atendimento e promover qualidade de vida aos usuérios dos servicos de saude.

Em vista do desenvolvimento tecnolégico da humanidade e sua pretensao em
alcancgar “a cura” para as doencas, dilemas éticos foram suscitados na area médica.
Nesse sentido, discussbes aprofundadas em relacédo as questdes éticas e morais das
sociedades tornam-se necessarias. A bioética surge em resposta a essa necessidade,
fomentando reflexdes éticas sobre o quanto € possivel avancar tecnologicamente sem
agredir a esséncia humana e, ainda, agregar principios humanisticos as praticas de
salude e a assisténcia paliativa. Ao mesmo tempo que a qualidade de vida das
sociedades modernas é acrescida de inumeras melhorias, no entanto, presencia-se o
surgimento de diversas situacfes novas, as quais passaram a requerer analise
cautelosa e responsavel ao se considerar a necessidade de um futuro em equilibrio,
0 bem-estar da humanidade e a sobrevivéncia do planeta (14).

Os avancos da ciéncia e da tecnologia do século XX trouxeram valiosas
conquistas para a humanidade. Houve ganho de qualidade de vida e de saude e
incremento da expectativa de vida dos seres humanos. Os conceitos de saude,
doenca e morte, inclusive, se modificaram com o passar dos tempos, uma vez que a
modernidade trouxe consigo a revolugdo sanitaria e 0os conhecimentos medicos
necessarios para melhorar a qualidade de vida e modificar o perfil epidemioldgico das
doencas (15). O padrédo da mortalidade da populagdo mundial, nos ultimos séculos,
se caracterizou pelo declinio no namero dos ébitos causados por moléstias infecto
contagiosas e pela fome, enquanto, por outro lado, houve o aumento de mortes por

doencas cronicas e de causas externas (16). O Brasil também seguiu essa tendéncia
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mundial, ou seja, percebe-se 0 aumento das doencas crbnicas e incuraveis (17) e, dai
em diante, a necessidade iminente de uma nova abordagem assistencial.

Contudo, ha que se refletir que ndo somente a tecnologia na area da saude
proporciona qualidade de assisténcia em saude, o carater humano da préatica dos
profissionais de saude € essencial para alcancar a atencéo integral da saude, bem
como, a partir de acles éticas e morais, € possivel personalizar os cuidados a fim de
transcender o modelo de assisténcia tradicional (18). A despeito dos avancos
tecnologicos na area da saude, a maior parte da populacdo ainda sofre por falta de
condicbes minimas de vida e por moléstias de causas facilmente preveniveis e de
tratamento médico conhecido. Tal fato remete a multiplicidade de fatores envolvidos
no processo de adoecimento, morte ou recuperacdo da saude humana e, por
conseguinte, a totalidade complexa do fenbmeno e a necessidade do cuidado
integrado nos servicos de saude (9).

Na década de 1980, surgiram movimentos sociais e politicos que visavam
romper com a colonialidade do conhecimento da bioética desenvolvida até entdo pelos
paises do centro do sistema-mundo capitalista (19), e, por isso, passaram a incorporar
definitivamente a dimensao social na analise do processo de saude e adoecimento da
populacado, alterando o paradigma de doenca e dos cuidados de saude até ali
conhecidos (20). Surgia, dessa forma, uma bioética interessada em problemas da vida
cotidiana, como a pobreza, as desigualdades, as discriminagdes e exclusdes sociais
e as vulnerabilidades, ou seja, uma bioética aplicada as questdes praticas da ética e
da moralidade (21).

O surgimento dos cuidados paliativos no Brasil compreende a saude como um
direito, diante de uma assisténcia humanizada focada no “paliar’. Dessa forma, pode-
se apreender um campo mais amplo da saude que permite a protecdo da dignidade e
da justica, a partir da “justa distribuicdo de meios e cuidados” (17, p. 253). Dilemas
relacionados a essa mudanca de paradigma epistemoldgico também passariam a se
refletir na humanizagdo da assisténcia a saude, revelando a necessidade da
compreensao de novos conceitos sobre saude, doenga, morte, terminalidade da vida
e de outras questdes proprias dos servigos de salude. Assim, em paises como o Brasil,
evidentemente, por suas propor¢des continentais e por ser detentor de imensas
desigualdades sociais, os desafios da equipe de saude multiprofissional iriam se
revelar ainda maiores, ndo se olvidando que integrar a assisténcia prestada ao

paciente no contexto de uma abordagem humanizada e de sujeicdo aos recursos
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disponiveis nos servicos publicos constitui uma tarefa que vai além das decisbes
médicas.

Este trabalho se justifica pela necessidade da discussao bioética na equipe de
saude multiprofissional sobre cuidados paliativos, reabilitacdo e repercussdes éticas
e morais que impactam a pratica do servico de reabilitacdo pediatrica, nesse escopo.
Conhecer as percepcdes da equipe multiprofissional a respeito de cuidados paliativos
e seus principios é fundamental para incrementar e aprimorar a qualidade da
assisténcia prestada ao paciente e a familia. Além disso, isso d& a equipe de saude
maior satisfacdo pessoal e profissional por garantir um trabalho de exceléncia
prestado e baseado em respeito aos individuos e aos principios éticos voltados aos
direitos do ser humano. Suscitar discussdes a luz da bioética tende a ampliar, ainda
mais, a seguranca da equipe e a assertividade das tomadas de decisdes do processo
de reabilitacao.

Desde 2004, atuo como enfermeira assistencial do Programa de Oncologia na
unidade Brasilia da Rede SARAH de Hospitais de Reabilitacdo. O trabalho com
pacientes oncoldgicos e seus familiares, assim como o ingresso no Programa de Pés-
Graduacdo em Bioética, na Universidade de Brasilia (UnB), afloraram ainda mais o
interesse investigativo representado por esta pesquisa. E, a partir dessa vivéncia, a
experiéncia com pacientes em cuidados paliativos, surgiu o interesse em desenvolver
estudos mais aprofundados nesse tema. A motivagao pelo estudo do tema cuidados
paliativos e, por conseguinte, da Percepcdo de Profissionais de Saude sobre
Cuidados Paliativos em Reabilitacdo Pediatrica perpassa o desejo instigante de
compartilhar afinidades, experiéncias profissionais e ampliar o conhecimento nesse
escopo.

O trabalho em equipe multiprofissional é uma caracteristica bem estabelecida
e difundida no meio como modelo assistencial adotado por essa instituicdo. Dessa
pratica, surgiram reflexdes acerca da atuagcdo em equipe na conducgéo de decisdes
para recuperar capacidades perdidas ou adapta¢cdes funcionais, mas também na
construcdo de outras formas de lidar com as frequentes perdas enfrentadas pelas
criancas e adolescentes portadoras de doencas severas e incapacitantes. Com isso,
o interesse principal foi divulgar essa modalidade assistencial e os cabedais dos
direitos humanos representados pela Declaracédo Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos (DUBDH) como ferramentas efetivas para apoiar as atividades de

reabilitacdo pediatrica, incrementando a qualidade da assisténcia prestada.
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A Rede SARAH, no processo de reabilitacdo, aplica uma abordagem centrada

na familia, denominada Método SARAH. Segundo Braga (22), tal método

[...] integra na equipe multidisciplinar e familia para que, juntos, encontrem
caminhos para facilitar a aprendizagem e os processos especificos do
neurodesenvolvimento da crianca ou do adolescente, tomando como base
motivacBes, capacidades e interesses individuais dentro de seu contexto
familiar e sociocultural. (22, p. 1)

Dadas as caracteristicas do Programa de Reabilitacdo dessa instituicdo, o
interesse principal € compreender o entendimento da equipe de saude acerca dos
cuidados paliativos aplicados a pratica da reabilitacdo pediatrica. A partir da
declaracdo dos conteudos verbais entre os profissionais, busca-se verificar, nas
narrativas, elementos que permitam identificar preceitos dos cuidados paliativos que
podem intermediar as atividades cotidianas do processo de reabilitacdo, com esse
interesse.

O conceito de direitos humanos (DH) na assisténcia ao paciente refere-se a
aplicacao teorica e pratica dos principios gerais dos direitos humanos ao contexto da
assisténcia ao paciente e, particularmente, aplica os principios dos direitos universais
a um contexto ou ambiente centrado nos pacientes para os fins de promocgéo,
manutenc¢do, monitoramento ou restauracdo da saude com foco na abordagem de
direitos humanos e vulnerabilidades (23). Concretamente, a abordagem dos direitos
humanos no atendimento ao paciente exige um enfoque na populacdo mais
marginalizada e vulneravel, no que se refere a formulacao de leis e politicas de saude,
nas diretrizes e nos treinamentos para os prestadores de cuidados de saude e, por
altimo, na defesa e no litigio para tratar das violagcdes (23).

As declara¢cdes universais sobre bioética e direitos humanos, nesse sentido,
trazem principios éticos valorosos e direcionamento as tomadas de decisdes éticas e
morais do cotidiano; buscando, assim, principalmente, a partir do reconhecimento da
vulnerabilidade do ser humano, dos principios da dignidade humana, da autonomia e
da igualdade, atingir, nos termos da dignidade e dos direitos, justica e equidade para
o individuo (23). Com esse enfoque, os principios da DUBDH relacionam-se aos
principios dos cuidados paliativos, diante da complexidade do processo de
adoecimento e reabilitacédo, e surgem no bojo dessa visdo ampliada e, portanto, como
uma proposta alternativa ao modelo biomédico vigente (24). Em adi¢&o, a partir dos

estudos da bioética clinica, em desenvolvimento no Programa de Pds-graduacdo em
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Bioética da UnB, o referencial teérico-normativo dos Direitos Humanos dos Pacientes
(DHP) tem grande contribuicdo quando aplicado especificamente aos cuidados
paliativos, uma vez que reconhece a dignidade da pessoa acometida de doenca,
inclusive diante da impossibilidade terapéutica visando a promoc¢ao da qualidade de
vida em todo o curso da patologia de base (25).

Nessa direcdo, a DUBDH foi utilizada na incorporacéo de principios éticos na
salde e para apoiar ainda mais as discussoes bioéticas, trazendo questées como, por
exemplo, autonomia, dignidade humana e pluralidades sociais e culturais, que
também estdo implicadas na conducdo das decisbes de tratamento. Para tanto, a
DUBDH, assim, pressupde a Bioética de Intervencado (BI) como uma ética aplicada a
realidade concreta, valorizando a religido dos saberes e o pluralismo moral na defesa
dos mais fragilizados e vulneraveis (26).

Com essa finalidade, foi realizado um estudo com delineamento metodolégico
misto (quantitativo e qualitativo) com profissionais que integravam a equipe do
Programa de Reabilitagdo Pediatrica da Unidade Brasilia da Rede SARAH de
Hospitais de Reabilitagdo. Cabe destacar que se trata de um programa estruturado e
consolidado no Programa de Pediatria do Desenvolvimento, voltado para o
atendimento de criancas e adolescentes portadores de enfermidades neuroldgicas e
ortopédicas, congénitas ou adquiridas, que necessitam de habilitacdo ou reabilitacao.
Além disso, 0 servico esta instituido em um hospital de reabilitacdo reconhecido no
cenario nacional e internacional.

Espera-se que os resultados desta investigacdo possam contribuir para
fomentar discussfes acerca da complexidade do processo de reabilitacéo e direcionar
futuras tomadas de decisdo de tratamento embasadas em um maior leque de
subsidios éticos e morais que garantam ainda maior respeito ao individuo,
valorizando-o como cidaddo e membro da sociedade culminando em ganho para a
gualidade da assisténcia a saude prestada a clientela dos programas de pediatria.

Nesse cenario, a bioética clinica € um marco tedrico tradicionalmente utilizado
como referencial para discussdes semelhantes a proposta deste estudo. Contudo,
considerando a abrangéncia, a complexidade da tematica e o contexto intimamente
relacionado com a vulnerabilidade e a preservacéo da dignidade, da autonomia e do
direito a saude em um pais sul-americano em desenvolvimento, a bioética de

intervencéo (BI) foi utilizada como norteadora da discusséo desta dissertagao.
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Com isso, apreende-se que a Bl é uma ferramenta fundamental na conducao
de uma assisténcia em salde voltada a complexidade humana com vistas ao
processo social das doengas. Segundo Garrafa e Nascimento (27, p. 288), a Bl se
apresenta “como ferramenta de denuncia, reflexdo e busca de alternativas para a
solucdo de problemas (bio)éticos que aparecem em um contexto tipico das
desigualdades”.

Nesse sentido, entende-se a Bioética de Intervengdo como importante
referencial tedrico da &rea nos servicos de salude, que, sobretudo, se apoia na DUBDH
atrelada ao referencial dos DHP e delineia os principios dos Cuidados Paliativos.
Esses principios em confluéncia e aplicados podem proporcionar recursos valorosos
aos profissionais de saude para as deliberagcbes morais relacionadas as tomadas de
decisbes acerca da conducdo e do planejamento terapéutico em vistas ao melhor
beneficio do paciente.

Entdo, tomando como base tais premissas, desenvolveu-se a presente
dissertacdo norteada pelas seguintes questdes gerais de estudo e pesquisa: Quais as
percepcdes dos profissionais de saude de uma equipe de reabilitacdo pediatrica sobre
cuidados paliativos? Essas concepc¢des podem orientar sua pratica junto aos usuarios
nesses servicos? Os profissionais conhecem as indicacdes dos cuidados paliativos?
Quais implicacdes éticas podem surgir ao longo do atendimento prestado as criangas
e adolescentes portadores de doencas severas, cronicas ou grande incapacitados?
Os principios dos cuidados paliativos podem estar presentes e contribuir nas
atividades de reabilitacdo em pediatria? Os profissionais da reabilitacdo utilizam os
preceitos de cuidados paliativos nas suas atividades diarias?

O trabalho realizado foi organizado nas seguintes secdes: fundamentacao
tedrica, objetivos, método, resultados e discussdo, limitagbes do estudo e

consideracdes finais.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1 CUIDADOS PALIATIVOS: BREVE DELIMITACAO CONCEITUAL

O desenvolvimento da nocdo de cuidado, ao longo da histoéria, tem sofrido
influéncias de varias concepc¢odes, a exemplo da mitologia, religido, filosofia, psicologia
e teologia, que tém implicado multiplas orientacdes éticas e comportamentos morais
(28). Por conseguinte, a ideia de “cuidar” tem mobilizado distintas nog¢des, inclusive a
ética do cuidado, incluindo a compreenséo das éticas evolucionarias, das virtudes, do
desenvolvimento, da responsabilidade e do dever (28). Diante disso, ha uma
multiplicidade de fatores relacionados ao ato de cuidar, assim, pode-se afirmar que
nao existe um conceito Unico de cuidado, mas um conjunto de no¢des de cuidado que
se unem e se transformam ao longo do tempo.

Tal como afirma Boff (29, p. 34), “cuidar € mais que um ato; € uma atitude.
Portanto, abrange mais que um momento de atencédo, de zelo e de desvelo.
Representa uma atitude de ocupacdo, preocupacao, de responsabilidade e de
envolvimento afetivo com o outro”. O cuidado encontra a natureza humana, o homem
como um ator social, sujeito e coletivo. Além disso, o “cuidado”, palavra que deriva do
latim, indica a nocéo de “cura”. Portanto, seguindo a percepcao de Boff, diferenciam-
se duas vertentes do cuidar: a primeira, “a atitude de desvelo, de solicitude e atencéo
com o outro”; e, a segunda, “de preocupacao e de inquietagdo, porque a pessoa que
tem cuidados se sente envolvida e afetivamente ligada ao outro.” (29, p. 91-92).

Rodrigues (30), seguindo na mesma direcéo, em relacéo ao paradigma da cura,
acredita que o cuidar de um paciente ndo é somente “cura-lo”. Assim, em um contexto
aplicado a saude, existe uma compreensao e um compromisso moral por parte de
uma equipe, em uma visdo mais ampliada do processo de saude e doenca. Nesse
sentido, o bioeticista Daniel Callahan, fildsofo americano que se dedicou ao estudo da
ética biomédica, elaborou o The Hastings Center (1996), documento que estabeleceu
metas para uma medicina mais humanizada. O autor, conforme analise das
declaracbes contidas no referido documento, defendeu a sua principal diretriz: o
“cuidar” do individuo, dada a sua complexidade, deve se sobrepor ao ato de “curar” a
doenca propriamente dita (30). Cabe, entdo, frente a esse novo paradigma,
redirecionar o foco da doenca e adotar uma assisténcia voltada ao individuo, de modo
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integral e humanizado, objetivando o alivio dos sintomas e do sofrimento. Dessa

forma,

[...] cuidar ndo é simplesmente uma manifestacdo de preocupagdo, de
compromisso com a dor do outro e de conversar com 0s pacientes. E
também, um processo de comunicacdo, no qual se escuta e se fala com
outros profissionais, que podem dar apoio e promover o bem-estar do
paciente e de seus familiares, mesmo que ndo sejam problemas da dimenséao
fisica, mas que normalmente acompanham as doencas. (30, p. 77).

Em adicdo, Martha Nussbaum (31), renomada fil6sofa estadunidense da
contemporaneidade, traz outro aspecto para a perspectiva do cuidado, que é a
racionalidade e a sociabilidade humana que se direcionam as necessidades fisicas do
corpo humano. Para a autora, a necessidade de “cuidado”, ou seja, de ser cuidado
por alguém, € uma condicao inevitavel do homem pelo menos em algum momento da
sua vida. Com isso, o cuidado comp®e e recompde a dignidade humana e destaca as
vulnerabilidades relacionadas as questées temporais préprias da finitude humana.
Nussbaum (31) busca uma reflexdo focada no objeto do cuidado e no cuidador e, por
fim, conclui que, para se estabelecer uma boa assisténcia aos necessitados de
cuidados, deve-se aplicar sua abordagem das capacidades humanas nas questfes
da vida, da saude e da sua integridade fisica.

Complementarmente, a palavra “paliativo” € derivada do latim pallium, cujo
significado é “manta”, “capa” ou “coberta”, termo que se originou no ambito da
assisténcia a saude nos hospices, no século IV (3). Hospice € uma palavra de origem
francesa, traduzida no vocabulario latino como “hospital”, remetendo a hospedagem,
hospitalidade com sentimento de acolhida, um significado amplo que, além do local
fisico, envolve o vinculo entre as pessoas (30). Nos dias de hoje, o termo “paliativo”
agregou a conotacao de acolhimento e protecéo, envolvendo a valorizacao do cuidado
ao ser humano com base no enfoque holistico e multidimensional, ou seja, também
no ambito social, econdmico e espiritual (3).

A partir do movimento dos hospices, iniciou-se a pratica dos cuidados
direcionados aos marginalizados pela sociedade da época, estrangeiros e pessoas
doentes, como uma forma de praticar a caridade (30). Mais recentemente, surgiu a
construcéo filosofica dos cuidados paliativos, desde Cicely Saunders, em 1967, com
a fundacéo Saint Christopher's Hospice de Londres, conhecido centro de referéncia
mundial no ensino, pesquisa e assisténcia em cuidados paliativos. Nesse primeiro

momento, o0s cuidados paliativos estavam relacionados a pacientes que se
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encontravam em estagio de terminalidade da vida e na busca pela “boa morte”.

Outra referéncia marcante para o cuidado de pessoas com doencas avancadas
e em situacdo de morte iminente, a época, foi a psiquiatra suica Elisabeth Kiubler-Ross
(3). Juntas, Saunders e Kibler-Ross, em seus estudos sobre a morte e 0 morrer,
desenvolveram um trabalho reconhecido e valorizado pela area médica até os dias de
hoje, aplicando aos cuidados de fim de vida um olhar individualizado e atencioso na
assisténcia aos pacientes em estagio final de doenca e diante da expectativa de morte
iminente.

A partir de 1979, apos a Associacao Internacional de Estudo da Dor definir a
dor como sendo “‘uma experiéncia emocional e sensorial desagradavel”’. Saunders
estabeleceu o conceito de “Dor Total”, ainda mais abrangente: além da dor fisica,
mental e social, o conceito incluiu o aspecto espiritual (1). Dessa forma, o conceito de
Saunders de “Dor Total” abarca todas essas dimensdes com a mesma intensidade de
importancia considerando o ser humano no contexto da sua complexidade.

A Dor Total encerra um processo excruciante de dor que extrapola a dimenséo
fisica e alcanca a dor sublimada refletida em todas as dimensfes do individuo, tal
como descreveu Saunders (dimensfes fisicas, psicossociais e espirituais). Em
relacdo a essas dimensfes, Mendes (32) acrescenta que o sofrimento crénico
proporciona prejuizos de cunho fisico, emocional, psicolégico, espiritual e social de
pacientes e suas familias.

Segundo Pessini (1), existe uma diferenca importante entre dor e sofrimento.
Para ele, a dor encontra-se no ambito fisico, associada a uma resposta da percepc¢ao
de um estimulo doloroso. Ja o sofrimento “¢ uma questao pessoal’ e “ligado aos
valores” do individuo (1). Tais termos, em certas circunstancias, parecem ter o mesmo
significado e, por vezes, até se confundem. Mas eles sédo bastante distintos, porque a
dor ndo conduz ao sofrimento obrigatoriamente, mas, em relacdo a doenca crénica, a
impoténcia se tornar mais intoleravel que a propria dor (1). Ha, eminentemente, a
necessidade de se perceber a vulnerabilidade do paciente e tornar-se sensivel e
empatico para garantir os seus direitos.

Assim, seguindo esse raciocinio, acredita-se que “o sofrimento € mais global
que a dor e, essencialmente, é sinbnimo de qualidade de vida diminuida.” (1, p. 6).
Nessa circunstancia, existe a possibilidade de que a conducéo da terapéutica esteja
focada mais no aspecto fisico, ou seja, na dor fisica. Consequentemente, em

pacientes portadores de doengas cronicas ou mesmo em fase final de vida,
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principalmente, ha uma “tendéncia dos tratamentos se concentrarem somente nos
sintomas fisicos, como se apenas estes fossem a Unica fonte de angustia para o
paciente.” (1, p. 6).

Portanto, os cuidados paliativos propdem a rehumanizacdo da assisténcia
como um todo até o acompanhamento do processo da morte. Antes relacionados a
assisténcia direta do processo da morte, os cuidados paliativos hoje tém abrangido os
cuidados em saude na sua complexidade a partir do diagndstico de uma doenca grave
ou incuravel e que possa culminar na morte do individuo (5). Sob essa perspectiva,
0s cuidados destinados a esses pacientes visam encarar de forma mais natural o
processo de vida e morte a fim de alcancar uma maior qualidade de vida (enquanto
se tem vida) e a dignidade na morte (quando ela for irremediavel).

Logo, os cuidados paliativos se dedicam ao acompanhamento do processo de
adoecimento desde o diagndstico inicial, passando pela avaliacdo das perdas
funcionais ao longo do seguimento da cronicidade da doenca, até quando ndo mais
existe a expectativa da cura ou mesmo até a morte derradeira. Nesse sentido,
valoriza-se o cuidado do paciente a partir do controle dos seus sintomas e do alivio
do sofrimento, considerando-se 0s aspectos psicossociais e espirituais do fenémeno
para ganho de qualidade de vida.

A OMS, em 2002, elegeu um conceito ampliado de “cuidados paliativos” que é
largamente difundido (32). Tal conceito evidencia que o objetivo primordial dos
cuidados paliativos € melhorar a qualidade de vida dos pacientes e de seus familiares
frente a doencas que ameacam a vida. Para tanto, apoia-se na prevencao, no alivio
do sofrimento pela deteccao precoce e no tratamento da dor e de problemas fisicos,
psicossociais e espirituais (32).

O conceito da OMS ainda se sustenta nas seguintes premissas basicas: aliviar
a dor e sintomas aflitivos; afirmar a vida e a morte como processos naturais; respeitar
0 tempo da morte sem aceleracdo ou adiamento; integrar aspectos psicoespirituais no
cuidado; apoiar a vida ativa o quanto possivel; apoiar a familia durante a doenca e o
luto; aplicar uma abordagem multiprofissional inclusive no luto; influenciar
positivamente o curso da doenca; iniciar os cuidados paliativos 0 mais precocemente
possivel para as diversas situagfes aflitivas, inclusive decorrentes do tratamento (8).

Os conceitos de cuidados paliativos, considerando-se a complexidade do
processo de adoecimento até a morte, surgem como uma proposta alternativa ao

modelo biomédico vigente. Propdem a substituicdo do paradigma da obstinacdo da
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cura pela busca e valorizacéo da qualidade de vida do paciente, respeitando o cuidado
integral, de forma humanizada e individualizada, e, sobretudo, a autonomia do
paciente durante o seu processo de morte (10). Nesse sentido, a partir da ideia de
“‘morte digna”, amplia-se o foco dos cuidados paliativos para a qualidade de vida, o
que promove uma reflexdo ética a respeito da dignidade humana aplicada na
conducado desses cuidados pela equipe de saude e, portanto, uma assisténcia em
saude de qualidade e digna. Trata-se de um assunto que demanda a responsabilidade
individual e coletiva, assim, cabe as instituicbes sociais ligadas diretamente ao
assunto se pronunciar a respeito da dignidade humana de forma a garantir respeito a
todos os individuos (11).

Da metade do século XX em diante, surge a preocupacdo com a utilizacdo da
qualidade de vida enquanto indicador de saude, uma vez que ela pode ser mensurada
por diferentes instrumentos, considerando-se a complexidade exigida na avaliacdo
(33). Nesses casos, exige-se a necessidade de se levar em conta que “a avaliagao da
qualidade de vida € pessoal, subjetiva e complexa” (33, p. 336). Brevemente, a
qualidade de vida diz respeito as circunstancias que interferem positivamente no
desenvolvimento do individuo de acordo com a sua concepcéao (30).

A definicdo de qualidade de vida proposta pela OMS, em 2002, nesse aspecto,
abrange a complexidade necessaria, a subjetividade (da percepcao do individuo), a
multidimensionalidade (fatores envolvidos) e 0s aspectos positivos e negativos da vida
do individuo (34). A OMS, com a intencéo de caracterizar melhor a “qualidade de vida”,
criou o World Health Organization Quality of Life Group, o Grupo WHOQOL (35), que
descreveu o termo como “‘um conceito bastante amplo, que incorpora, de forma
complexa, a saude fisica, o estado psicolégico, o nivel de independéncia, as relacbes
sociais, as crencas pessoais e a relacdo com aspectos significativos do meio
ambiente.” (34, p. 25). O Grupo WHOQOL (36), nesse sentido, definiu qualidade de
vida como a percepcdo pessoal de cada individuo da sua posicdo na vida
considerando-se sua cultura e seus valores, suas relacdes e expectativas, conforme
seus padrdes e suas preocupacoes (37).

Desde 0 ano 2000, questdes referentes a qualidade de vida e ao bem-estar tém
gerado muito interesse, mesmo que ndo exista um consenso quanto os seus limites
conceituais (38). O bem-estar € composto por fatores internos e se aproxima da
medida do estado global do individuo, que se ajusta periodicamente em razao dos

mecanismos internos e da interacdo com o meio externo (38). A qualidade de vida
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corresponde a percepcao individual e vital e se estende de forma ampla aos dominios
da existéncia humana, tais como a natureza sociocultural (39). A avaliacdo da
qualidade de vida, por isto, independentemente da situacdo de saude ou do modo
como o individuo se percebe e compreende essa percepcao, seja de forma positiva
ou negativa acerca dos varios dominios (38).

Quanto a utilizacdo de instrumentos para avaliar a percep¢ao sobre qualidade
de vida, em estudos com pacientes oncoldgicos sobreviventes, amputados e nao
amputados, avaliados quanto a sua percepcao de qualidade de vida, ndo se verificou
diferenca significativa da qualidade de vida medida entre eles, a despeito dos
percalcos do tratamento e das dificuldades vividas no processo de reabilitacdo da
funcionalidade (38). Os pacientes puderam estimar que sua qualidade de vida foi
satisfatoria e que a percepcao no dominio fisico foi o determinante que menos pesou
nessa avaliacdo (38). Em contrapartida, o pior pesar esteve representado pela
perspectiva psicoldgica, embora tenha impactado de forma positiva para a qualidade
de vida dos pacientes. Nesse sentido, eles reconheceram positivamente a
“valorizagao da vida, significacdo da existéncia, aprofundamento dos lagos afetivos e
fortalecimento da espiritualidade” (38, p. 360).

A Psico-Oncologia também tem se apegado sobremaneira aos estudos sobre
a qualidade de vida de modo a orientar as praticas profissionais (40). A qualidade de
vida, inclusive, tem sido mencionada em alguns documentos bases, como 0 Consenso
do Controle do Cancer de Mama (2004), o Manual de Bases Técnicas em Oncologia
elaborado em 2011 e o Projeto Advocacy da Associacao Brasileira de Portadores de
Cancer (2012), ou seja, todos tém a melhoria da qualidade de vida como uma alta
prioridade (41). Sob esse aspecto, a qualidade de vida tem correspondido a realidade
desses pacientes e pode-se dizer que tem servido como “objeto de investigacdo com
propositos clinicos” (40, p. 126). Além disso, com finalidade de alcanga-la, o objetivo
do tratamento oncolégico devera ser mediado por intervengdes interdisciplinares ou,
ainda, por meio dos cuidados paliativos (42).

Dessa forma, apreende-se que qualidade de vida e cuidados paliativos se
complementam. E, ainda, os principios dos cuidados paliativos fundamentam esse
modelo assistencial baseado na busca da autonomia do paciente sob a sua
perspectiva particular. Por conseguinte, concebe-se que os cuidados paliativos estao
engajados em uma reflexao bioética e no processo de tomada de decisbes acerca das

repercussdes sobre vida e morte (43).
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2.1.1 Cuidados paliativos no cenario brasileiro e seus principais desafios

No Brasil, segundo Floriani (43), predomina uma perspectiva paternalista e uma
relacao assimétrica de poder no modelo de relacdo médico-paciente: o médico detém
o papel determinante da relacdo. Tal modelo de relacdo segue na direcdo oposta
apontada pela filosofia dos cuidados paliativos, que pressupde uma assisténcia
centrada no individuo, na valorizagdo da sua autonomia e no respeito pela sua
capacidade de tomar decis6es acerca de sua saude. Contudo, ndo ha que se
confundir uma “indicacdo médica” ou “orientagdo terapéutica” com o paternalismo
(43). Os primeiros termos, concretamente, ndo impdem o tratamento a ser seguido,
mas, sim, apontam opc¢des possiveis de conduc¢do do tratamento ao individuo, que é
livre para escolher (43). Nos moldes do paternalismo, ha uma tendéncia natural de
imposicao de condutas a despeito da vontade do paciente.

O modelo de assisténcia biomédico, praticado desde o inicio das
hospitalizagbes nos servicos de saude, determina uma relacdo paternalista,
assimétrica e submissa entre médico e paciente (44). N&o obstante, por outro lado,
trazendo a discusséo o principio da autonomia, o foco se amplia, o paciente adquire
a caracteristica de individuo titular de direitos, que tem o poder de tomada de decisao
acerca da sua vida e morte. Além disso, tais discussdes levam a uma “revisdo ética”
da relacdo entre as obrigacdes dos profissionais de saide com os seus pacientes para
o compartilhamento do poder decisorio (11).

Em bioética, segundo Mufioz e Fortes (45), na relagcdo médico-paciente ha trés
agentes: o médico, guiado pela beneficéncia; o paciente, envolto pela autonomia e a
sociedade, nas linhas da justica. Nesse sentido, “a autonomia corresponde [...] ao
principio de liberdade, a beneficéncia ao de fraternidade e a justi¢ca ao de igualdade.”
(45, p. 57).

Segundo Mufioz e Fortes,

[...] a pessoa autbnoma é aquela que tem liberdade de pensamento, é livre
de coacdes internas ou externas para escolher alternativas que lhe sao
apresentadas. Para que exista uma ac¢éo autdnoma (liberdade de decidir, de
optar) é também necessaria a existéncia de alternativas de agao ou que seja
possivel. (45, p. 57).

Respeitar a autonomia significa respeitar a dignidade humana e, ainda, aceitar

qgue o individuo tem perspectivas sobre si mesmo e pontos de vistas proprios em
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relacdo aos seus planos de vida. Dessa maneira, o respeito a autonomia da pessoa
compreende a aceitacdo de desejos individuais, crencas e valores e,
consequentemente, do pluralismo ético-social (45).

A autonomia do paciente no ambito dos cuidados paliativos, sob essa
perspectiva, € um dever prima facie (43). Isso quer dizer que o foco se transfere da
doenca para o paciente, e esse torna-se autbnomo para tomar decisdées importantes
acerca de sua saude, visto que esté esclarecido e consciente de seu estado clinico e
prognéstico de doenga. Considera-se, desse modo, fundamental: o alivio da dor; as
verbalizacbes dos desejos do paciente e diretivas antecipadas de vontade; a
possibilidade de morrer em casa; a diminuicdo do sofrimento do paciente, da familia
e do cuidador; as resolugcdes de “pendéncias” do paciente e/ou familia; e a valorizacao
de uma boa relacédo do paciente e sua familia com os profissionais de saude (46).

Em relacéo a justica, pode-se dizer de modo resumido que, na modernidade,
ela deixa de ser tratada como uma condi¢cdo natural para abarcar uma decisdo moral.
Assim, a justica evoluiu de valor intrinseco para se relacionar com os termos de
contrato social (47). Siqueira (47) destaca John Rawls, no campo da justica,
especificamente no seu livro A Theory of Justice, que trata a justica nos termos da
equidade a partir de uma ideia bem préxima da ética de Kant. Por conseguinte, o autor
parte do imperativo categoérico da razdo kantiana para formar a ideia de uma justica
social que almeja integrar as liberdades civis e politicas com os direitos econdmicos,
sociais e culturais.

O autor acredita, portanto, que “todo ser humano, uma vez alcangada a idade
da razéao, é autbnomo e tem um perfeito senso de justica.” (47, p. 77). Na traducéo de
Siqueira, uma sociedade somente € justa quando todas as bases sociais, 0s valores
sociais (liberdade, oportunidades, ingressos e riquezas) e O respeito sado
oportunizados com igualdade. Dessa forma, pode-se dizer que para se alcangar um
senso de justica na saude na sociedade moderna, deve-se refletir a partir da justica
sanitaria (47).

Na década de 1980, os cuidados paliativos comecam a ser implementados no
Brasil, uma vez que, nesse periodo, havia uma transi¢ao politica do regime de ditadura
para a democracia. No militarismo, valorizava-se uma visdo hospitalocéntrica e
curativa para o sistema de saude (32). No entanto, a partir do Estado brasileiro
democratico, para construcdo da Constituicdo Federal de 1988 e implantacdo do

Sistema Unico de Satide (SUS) e de seus principios, o texto constitucional acatou as
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declaracdes universais de bioética e direitos humanos apoiando-se nos principios da
dignidade humana e dos direitos fundamentais.

De acordo Maciel (6), a partir dessa segunda definicdo, por conseguinte,
aumenta-se a abrangéncia que representa esse tipo de cuidado. Diante disso, dada
as suas atuais dimensdes, por assim dizer, os cuidados paliativos sdo aplicaveis a
todas as doencas o mais precocemente possivel e concebido somente por uma
equipe multiprofissional. Essa visdo transcende o foco da aplicagdo dos “cuidados
ativos e totais” (focado na doenca) e vai além do controle de sintomas (que sejam
fisicos, psicossociais e espirituais) a fim de focar no individuo, no seu bem-estar e na
sua qualidade de vida.

Do exposto, apreende-se que o cuidado de pacientes cronicos ou terminais
deve estar focado no ser humano, em aliviar a dor e 0 seu sofrimento nos aspectos
fisico, psicolégico, social ou espiritual. Deve abarcar a complexidade do individuo,
centrar-se nas caracteristicas e nos desejos intimos individuais. Além disso, é
aplicavel desde o inicio do curso da doenca, valoriza-se o trabalho da equipe
multiprofissional, a comunicacdo com o paciente, a familia e os cuidadores para as
tomadas de decisdes terapéuticas. Exige da equipe avaliacdo precoce, preventiva e
planejada da assisténcia. Além disso, sob essa perspectiva totalitaria, os cuidados
paliativos séo integrados a todos 0s niveis de atencédo na saude.

Assim sendo, a OMS estabelece que a pratica dos cuidados paliativos deve ser
realizada por meio de servigos especializados e por equipes multiprofissionais, como
nos centros de controle de dor e unidades de cuidados paliativos, por exemplo (48).
Os cuidados paliativos também se inserem no bojo dos direitos fundamentais, por
isso, muitos paises tém utilizado a oferta desse tipo de assisténcia como um indicador
da qualidade de saude, tornando-o fator essencial para avaliar a organizacao dos
recursos de saude e o modelo de atencéo aplicados (48).

Apesar dos avangos na area, o Brasil ainda ndo tem uma politica nacional de
cuidados paliativos, atualmente, existe somente a Portaria MS/GM n° 874/2013, que
regulamenta os cuidados paliativos no cancer (32). Assim, pode-se dizer que 0s
cuidados paliativos no Brasil ainda sao incipientes, sendo assim, recentemente
reconhecidos como primordiais nos cuidados do cancer (48).

Além disso, ao pensar nos cuidados paliativos de forma operacional, na pratica
dos cuidados propriamente ditos, existem duas vertentes a se considerar: 0s servicos

de saude e os profissionais envolvidos na assisténcia (48). A primeira se refere a
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estrutura organizacional dos servicos de saude que precisam ser adaptados —
humanizados — para oferecer a estrutura de assisténcia necessaria a fim de abranger
a complexidade dos cuidados paliativos (48). A segunda incorpora as diretrizes
especificas de praticas dos profissionais da saude, os quais precisam ser qualificados
e sensibilizados para o cuidado humanizado com o propésito de melhorar a qualidade
de vida, aliviar o sofrimento, bem como proporcionar apoio aos pacientes, familiares
e cuidadores (48). Em vista disso, a ampliagéo do alcance dos cuidados paliativos na
assisténcia no ambito da atencdo integral a saude representa a universalidade e
equidade na saude, logo, integra-se as diretrizes bases do SUS (48).

No Brasil, a saude € um direito de todos os cidadaos. Além disso, a Constituicao
Federal também garante os demais direitos fundamentais, os quais visam
proporcionar minimas condi¢Bes de saude dos individuos e melhorar a qualidade de
vida da populacédo. Com esse fim, o Ministério da Saude tem empreendido e elaborado
Diretrizes Nacionais para a Atencdo em Cuidados Paliativos e Controle de Dor Cronica
direcionadas ao controle da dor oncoldgica, ou seja, ainda ligada ao cancer e ao
controle de sintomas fisicos. Em 2017, existiam 137 centros de atencdo paliativa
disseminados pelo Brasil — se considerarmos a imensa extensao territorial brasileira e
as necessidades da populacgéo, trata-se de um namero considerado insuficiente (32).
Atualmente, o Hospital do Céancer IV (HC 1V), afiliado ao Instituto Nacional do Cancer
(Inca), € o maior deles e conta com 56 leitos disponiveis (32). O Inca é referéncia no
tratamento do cancer no Brasil e “¢ um dos servicos mais completos do pais,
dedicando-se exclusivamente aos cuidados paliativos.” (32, p. 45).

No que se refere ao sistema de salude brasileiro vigente, segundo Santos e
Mattos (48), percebe-se a dificuldade de implantacédo de a¢des direcionadas para a
“atencéo integral das pessoas com sofrimento intenso ou em fase final da vida, bem
como a ajuda necessaria para manter ou alcancar uma vida com dignidade e
qualidade” (48, p. 18). Em raz&o dessa constatagdo, os autores acreditam, ainda, que
uma das maiores dificuldades para a implementacéo dos cuidados paliativos no Brasil
€ o despreparo dos profissionais de saude implicados na pratica e na formulagcéo de
diretrizes acao (48).

Além disso, observa-se, no mundo moderno, dada a crescente demanda
também por esse tipo de servico, a necessidade imediata de se estruturar uma rede
integrada de servicos em cuidados paliativos (48). De modo regionalizado e

hierarquizado, deve-se estabelecer uma linha de cuidados integrais e continuados
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para os cuidados paliativos, bem como o controle da dor crénica, melhorando o acesso
ao atendimento humanizado e eficiente (48). Tal como afirma Floriani, “a
implementagdo dos cuidados paliativos no sistema de saude brasileiro é lenta e
desarticulada” (43, p. 103), devendo enfrentar dificuldades operacionais e questdes
éticas e culturais (43). Percebe-se, dessa maneira, que a implantacdo de uma politica
de cuidados paliativos € uma questéo desafiadora.

Pode-se dizer, dessa forma, que a assisténcia paliativa, envolve a quebra da
dicotomia curar/paliar e, ainda, do paradigma do modelo biomédico da assisténcia em
saude para o modelo humanizado (48). Evidencia-se, portanto, a necessidade de um
grande movimento de mudanca no sistema de saude. Ao profissional, nesse interim,
compete desenvolver recursos que ampliem sua visdo, antes voltada a doenca, para
focar no individuo e tudo o que a ele se relacione. O sistema organizacional, por sua
vez, e de forma complementar, deve estabelecer diretrizes e promover politicas
publicas direcionadas para proporcionar a assisténcia necessaria (48).

Entre outros desafios, Floriani (43) destacou que a qualificacéo de profissionais
em cuidados paliativos segue prejudicada devido a existéncia de poucos centros de
referéncia em cuidados paliativos e centros de formacéo profissional. Além disso,
guestiona a qualidade dos cursos de especializacdo e enfatiza que as academias de
formacdo e qualificacdo profissional devem se preocupar com as grades curriculares
de relevancia, oferecendo disciplinas que tratem especificamente dos cuidados
paliativos (43). Para a implantacédo efetiva dessa modalidade assistencial nos paises
em desenvolvimento, ha que se superar a precariedade da formacao técnica, a baixa
relevancia atribuida aos cuidados paliativos e a acessibilidade aos servicos de saude
e medicamentos de uso controlado (43).

A despeito de todos os avancos tecnoldgicos da medicina moderna dada a
incurabilidade de muitas doencgas, a “doencga crénica, progressiva e incuravel” & hoje
“a principal causa de incapacidades funcionais, sofrimento e morte tardia, como é o
caso do cancer, SIDA e outras enfermidades.” (32, p. 67). Nesse sentido, o grande
desafio atual e para os proOXimos anos € gerenciar o crescimento da demanda dos
pacientes elegiveis aos cuidados paliativos e 0 acesso as novas terapias,
equipamentos e medicamentos 0s quais poderao gerar, por sua vez, grande impacto
no sistema de saude (48). Nesse cenario, a importancia dos cuidados paliativos é
ressaltada na mesma proporcdo em que ocorre a progressdo da doenca e a

incurabilidade da doencga se apresenta, emergindo a necessidade de uma equipe
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treinada e com expertise para atuar na prevencao de sintomas ou situacoes de crise
(6).

Em suma, héa diversos pacientes altamente dependentes do cuidado paliativo,
como: os grandes incapacitados, pacientes portadores de sequelas neurologicas ou
portadores de dano neuroldgico grave e irreversivel instalado de forma aguda ou
originario de uma patologia de base de caracteristica cronico-degenerativa (6). A partir
disso, a proposta terapéutica dos cuidados paliativos abarca uma grande parcela de
pacientes que necessitam de um acompanhamento médico continuo. Conclui-se que,
sao

[...] apropriados para todos os pacientes (em qualquer idade) com doenca
ativa, progressiva e em evolucao (oncolégicos ou nédo), mas que também
podem receber o tratamento continuo, concomitante para a doenca
subjacente. Ndo devem ser oferecidos apenas quando todas as alternativas

de tratamento curativo para a doenca subjacente tiverem sido esgotadas, o
que retardaria os beneficios do cuidado integrado. (9, p. 20).

2.1.2 Cuidados paliativos em pediatria

A expansdo tecnolbégica evidenciada nas Ultimas décadas propiciou o
desenvolvimento de todas as é&reas médicas, inclusive alterando o perfil
epidemiologico dos pacientes e das doencas. Anos atras, na pediatria, certas
comorbidades tinham necessariamente como desfecho natural a morte imediata;
apesar da severidade de muitas delas, hoje em dia a morte iminente ndo é esperada
logo no nascimento ou nos anos iniciais da crianca (49). Com isso, houve aumento da
sobrevida das criancas, mas as doencas se tornaram cronicas, incuraveis e
causadoras de sequelas (49). Diante desse novo perfil de pacientes, os cuidados
paliativos devem ser aplicados o mais precocemente possivel, visando mitigar as
provaveis complicacdes das doencas crbnicas.

Com esse propasito, os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP), na auséncia de
uma proposta terapéutica efetiva, entdo, “devem e necessitam ser implementados,
com o objetivo central de proporcionar melhor controle dos sintomas e melhor
qualidade de vida para a crianga e sua familia” (49, p. 487). Para Andrade (50), nesse

sentido,

[...] os Cuidados Paliativos Pediatricos sdo uma &rea médica especializada
no acompanhamento de doentes em idade pediatrica com doenca cronica
complexa grave e prognoéstico de vida limitado. Visa essencialmente a
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prevencao e alivio do sofrimento, procurando responder as necessidades do
bindmio crianca-familia nas vertentes psicossocial, emocional, espiritual e
fisica, respeitando simultaneamente desejos e preferéncias. Inicia-se desde
o diagnostico e prolonga-se para além da morte, melhorando a qualidade de
vida do doente e da sua familia. (50, p. 4).

Os cuidados paliativos na pediatria, conforme a OMS, especificamente
representam o cuidado ativo e total prestado a crianca nas dimensdes cabiveis ao
corpo, mente e espirito. Além disso, devera abarcar suporte a familia, exigindo o
trabalho de uma equipe multiprofissional e que inclua no processo terapéutico e de
tomada de decisdo a crianga, toda a familia e 0 meio em que a crianca esta inserida
(51).

Valadares, Mota e Oliveira (49) acreditam que deve haver a integracdo de
ambos os modelos assistenciais visando melhorar a qualidade de vida para as
criancas e familiares frente a complexidade e linha ténue que separa a assisténcia
curativista e paliativista no caso do diagndéstico de criangcas com doencgas crénicas e
ameacadoras a vida. Além disso, o “controle impecavel da dor e de outros sintomas é
a principal estratégia na abordagem das criancas que necessitam de cuidados
paliativos” (49, p. 488). Os autores, por sua vez, citam Klick e Hauer (2010) para
afirmarem que, independentemente de qualquer sintoma clinico que esteja
incomodando a crianca, o padréao-ouro € o relato dos pais (49).

Por dltimo, esses autores (49), a fim de garantir uma vida e morte digna,
defendem, como principios fundamentais no CPP, o reconhecimento e a intervencgéo
eficiente sobre os sintomas desconfortaveis ao paciente e o trabalho em equipe de
forma multiprofissional se relacionado efetivamente entre a equipe, a familia e os
pacientes de modo a discutir as questdes relacionadas a conducéo do tratamento e
decisbes de final da vida (49). Nesse sentido, o CPP deve incluir criancas e
adolescentes portadores de doencas limitantes de vida, ou ainda, que possam colocar
a vida em risco, desde o diagnostico ou do reconhecimento de uma doenca ao longo
da vida da crianca até a sua morte (52).

Para a Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP), os cuidados paliativos em
pediatria relacionam-se a ganho de qualidade de vida o quanto possivel ao longo do
processo da doenca. E indicado desde o diagndstico de uma doenca severa, doenca
cronica e evolutiva mediante a possibilidade de um desfecho desfavoravel ou letal
(52). Assim, o objetivo do CPP € promover qualidade de vida as criangas portadoras

de doencas limitantes ou ameacadoras de vida (53). As condi¢des limitantes de vida,
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por sua vez, correspondem as situacdes em que foi afastada uma expectativa
razoavel de cura e a morte podera ocorrer em breve ou em anos (53).

Ainda conforme a SBP, os cuidados paliativos na clinica pediatrica devem ser
implementados de modo progressivo e ajustado conforme as demandas da crianca e
nas situacdes impostas pela doenca (52). No planejamento da assisténcia, trata-se de
delinear um atendimento individualizado e ajustado as expectativas do binémio
familia/crianca e as possibilidades de evolucdo, complicacbes e limitacdes da
patologia (52). O foco na qualidade de vida deve prevalecer, evidentemente, ao longo
de toda a vida da crianca concomitante com a doenca de base que a acompanha.
Nesse sentido, deve-se discutir com a familia, a crianca ou o adolescente as metas
dos cuidados e os desejos para o futuro (53). Diante disso, prever 0 que se espera
com o avancar da doenca € importante pois impacta a qualidade de vida e exige
adaptacdes e novos direcionamentos frente a nova condicao (53).

A abordagem de uma equipe de CPP deve ponderar o entendimento da doenca
e suas implicacdes: os aspectos fisicos, como o controle de sintomas emocionais,
sociais e espirituais; as questdes éticas, como 0s processos de decisdo compartilhada
em busca de consensos; a definicdo de objetivos médicos claros e bem definidos; o
planejamento de assisténcia do cuidado baseada na individualidade e a assisténcia
no final de vida e suporte ao luto familiar (52).

De modo geral, as equipes de CPP acompanham crianc¢as por longos periodos
no decorrer do seu desenvolvimento a depender da patologia de base, visto o
incremento da longevidade que o cuidado paliativo proporciona. Cabe a equipe que
se propde a assumir o CPP manter sempre “uma postura dinamica e ativa” (53, p. 72),
visando a uma abordagem longitudinal e integrada no cuidado de saude (53). Em
funcdo disso, a equipe médica, inclusive, deve ser capaz de articular a transicdo dos
cuidados paliativos pediatricos para os cuidados paliativos em adultos (53).

Sob o CPP, Carvalho e Oliveira (54) sinterizaram:

[0] ato de cuidar, por sua natureza integral, depende de planejamento
adequado. N&do se trata apenas de exceléncia técnica, mas, sim, da prudéncia
com que se aborda o paciente e a sua familia, precavendo-os e orientando-
0s sobre dificuldades futuras e oferecendo elementos para prevencéo e
protecédo frente ao sofrimento. Vale insistir que ndo se trata de paternalismo,
mas de um dialogo constante, baseado na coeréncia e consenso entre a
equipe, o cuidador e o paciente. Isso depende da clareza de comunicagéo e
uma exceléncia na capacidade de argumentagéao e “escuta ativa” para poder
tomar a melhor decisdo naquele caso, para aquela questdo. Feita a
comunicacdo efetiva entre a equipe e o paciente-familia estabelece-se
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confianca e vinculo, pilares de estruturacdo na assisténcia em Cuidados
Paliativos. (54, p. 591-592).

Os cuidados paliativos direcionados a pediatria objetiva a partir da assisténcia
especializada, gerenciar e planejar cuidados avancados e favorecer as criangas e
suas familias (55). Em funcéo disso, espera-se que os cuidados paliativos iniciados
precocemente poupem as criancas de sofrimento desnecessario e desmedido
promovidos pelo ndo planejamento de agbes e intervengdes (55). Focaliza-se a
qualidade de vida, “pretendendo-se oferecer vida aos dias de vida e ndo mais dias de
vida.” (53, p. 78).

O sofrimento muitas vezes pode refletir um sentimento de angustia. A
percepcdo do sofrimento do outro e, em especial, de uma crianca aflora nos
envolvidos uma enorme gama de sentimentos e sensa¢cfes negativas, ainda mais se
a equipe de assisténcia puder evitar e minimizar os fatores causadores. Na
proximidade da morte, o sofrimento também se potencializa em multiplas dimensbes,
e as angustias vivenciadas pelos pacientes e seus familiares afetam inclusive os
profissionais de saude (56). Ao longo do processo assistencial do cuidado paliativo,
0S sentimentos negativos podem surgir e se dissiparem a partir de uma conducao
planejada e franca entre o doente, os familiares e os profissionais implicados no
cuidado.

No Brasil, o CPP ainda esta em fase aprimoramento e expansdo, ha a
necessidade de discussdo entre gestores da salde, pacientes, familiares e
comunidades para a formulacdo de politicas publicas de garantia de cuidados e
qualidade de vida a crianca e ao adolescente a partir do controle rigido dos sintomas
(53). Dentre os desafios do CPP, segundo a SBP, pode-se dizer que ha dificuldades
de implementacdo que ocorrem nos servicos de saude ndo especializado e nos
servicos de assisténcia paliativa. Convém assinalar: a necessidade de mudanca do
paradigma da “cura” versus “cuidar”; a efetiva implementagéo de praticas paliativas e
de cuidados de final de vida; as falhas na formacéo dos profissionais de saude; as
préprias barreiras pessoais quanto a assisténcia paliativa; e as dificuldades peculiares
de sistema de saude publico (acesso aos servigcos e fragmentacédo da assisténcia a
saude) (52).
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2.1.3 Reabilitacéo e cuidados paliativos em pediatria

Ao contrario da medicina tradicional, o campo da reabilitacdo néo foca a cura
do paciente doente. O processo de reabilitacdo focaliza as incapacidades residuais
do individuo e os cuidados séo direcionados a minimizar as disfun¢des cronicas que
muitas vezes sao irreversiveis ou incuraveis (57). Assim, conceitualmente, apreende-
se que ‘“reabilitacdo € a pratica de conceitos cientificos voltada para o
desenvolvimento da funcionalidade do individuo, visando sua inclus&o social.” (58, p.
56).

O tratamento, nesse caso, recai sobre as complicacdes de lesbes originadas
por processos patolégicos, doencas, acidentes e anormalidades congénitas e tem
como finalidade mitigar deficiéncias ou sequelas residuais, a fim de restaurar
habilidades e capacidades (57). Os profissionais da equipe multiprofissional devem
partir da condicdo atual do paciente, patolégica e fisioldgica, considerando inclusive
as caracteristicas do contexto familiar, social, psicologicas e financeiras especificas
do paciente para adapta-lo funcionalmente e/ou o seu ambiente (57).

No que diz respeito ao estabelecimento de metas, pode-se dizer que se trata
de uma “questdo moral basica” devendo ser discutida pelos profissionais de
reabilitacdo (57). E necessario considerar o diagndstico médico, o progndstico e os
fatores médicos (doencas secundarias, condi¢cdes clinicas, uso de equipamentos,
entre outros) e os elementos ndo medicos, como capacidade de aprendizagem,
recursos familiares e financeiros (57). Além disso, cabe refletir sobre como os
pacientes irdo se beneficiar dos tratamentos propostos, quais tecnologias poderao
auxiliar e os possiveis custos.

Por sua vez, o profissional de salde deve evitar se apegar a acdes paternalistas
ou restringir a liberdade de escolha do paciente para tomar decisfes auténomas (57).
Dessa forma, percebe-se, além da multiplicidade de aspectos envolvidos nas decisdes
de tratamento, que “atitudes paternalistas” ou “infantilizantes” prejudicam a caminhada
rumo a inclusdo social (58, p. 56). Convém ponderar a beneficéncia agindo em prol
dos melhores interesses de um paciente, e na dire¢cdo de preservar a autonomia e na
obrigacdo de se respeitar as suas escolhas em relagdo ao que ele acredita ser o
melhor para si (57). Nessas ocasides, pode-se recorrer ao principio da justica para

equilibrar as decisdes e proporcionar, a todos, justica nos cuidados de saude e



40

igualdade no trato com as pessoas (57), vislumbrando uma politica social na saude
mais justa.

No processo de reabilitacdo pleno e eficiente, o modelo relacional que melhor
se adequa as necessidades do processo é o do tipo contratual (57). Nesse molde,
exige-se uma relacéo de igualdade, equilibrada e mais honesta com compartilhamento
de informacdes (57). O modelo de relacao entre pacientes de reabilitacdo, familiares
e profissionais de saude tende a ser de longa duracao e, por isso, as relacées tendem
a ser mais préximas e igualitarias em substituicdo a relacdo paternalista, distanciada
e autoritaria (57). Nesse modelo de reabilitacdo, é possivel planejar e estimular a
participacdo do paciente no seu proprio processo de reabilitacdo e torna-lo
responsavel por suas acfes e decisdes (57). Dai em diante, a equipe de saude
assume o cuidado de um individuo autdnomo, plenamente ciente da sua condicao de
saude e informado das suas possibilidades, tomando decisfes conscientes e de
acordo com as suas expectativas (57).

Dada a complexidade do processo de reabilitacdo, h4 que se considerar, em
pacientes com perdas fisicas e/ou cognitivas, necessidades globais, desejos e
prioridades nas definicbes das metas para a reabilitacdo (59). Diante disso, €&
irremediavel ao paciente transitar do papel de observador passivo para assumir um
elemento ativo na equipe e, portanto, participar do planejamento, da elaboracéo das
estratégias e da aplicacdo de intervencbes relacionadas as mdltiplas disciplinas
responsaveis pelo paciente (59). Ao analisar essa competéncia, para assumir esse
papel ativo, o paciente deve ter autonomia para refletir sobre seu tratamento.

E relevancia destacar que o perfil de satde do individuo em reabilitagio com
uma condic¢ao incapacitante compreende o resultado da interacdo entre as estratégias
de manejos das incapacidades, das praticas gerais de saude, da associacdo de
fatores biologicos, sociais, ambientais e do estilo de vida (60). E, ainda, convém
estabelecer estratégias de promoc¢éo da saude e de manutencdo da saude, de modo
a melhorar e proteger a capacidade funcional do paciente durante toda a vida (60).
Essa atribuicdo devera ser contemplada pelos cuidados paliativos com o proposito de
incrementar qualidade de vida ao processo.

Segundo Borgneth (58), a reabilitacdo tem como objetivo primordial a inclusao
social do paciente e, por isso, torna-se imperioso o trabalho de uma equipe integrada
por diferentes formacdes na area da saude agindo em prol de uma mesma meta.

Diante disso, a autora defende uma atuacao da equipe multiprofissional em modelo
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interdisciplinar para o diagnostico das funcionalidades ou das incapacidades
funcionais do individuo como caracteristica irremediavel capaz de abracar as diversas
e abrangentes demandas do paciente no contexto o qual esté inserido (58).

No que concerne a reabilitacdo pediatrica especificamente, vale dizer que se
trata de um enorme desafio, ja que combina os desafios nos cuidados de uma crianca
e a complexidade do processo de reabilitacdo em pacientes ndo adultos (61). Assim,
exige-se o conhecimento da situagdo atual e das implicagbes de longo prazo quando
a crianca se tornar adulta (61).

Os disturbios incapacitantes que podem ocorrer na infancia podem ser divididos
em congénitos, desde o nascimento, ou adquiridos, quando aparecem mais
tardiamente e ndo estdo relacionados ao parto ou pos-parto (61). Os congénitos
podem ter causas genéticas ou sofrer influéncia de fator extrinseco, enquanto as
adquiridas geralmente sao resultantes de traumas, infeccdes ou outras causas (61).
Em relacdo ao padrdo temporal, ainda pode ser classificado como: estaticos,
transitérios e progressivos, sendo estes Ultimos, distarbios incapacitantes que
repercutem simultaneamente no crescimento, desenvolvimento, progressao da
doenca e deterioracéo do estado geral da crianca (61).

Diante da inexisténcia de informacBGes acerca das condicbes incapacitantes
mais incidentes no Brasil, serdo citados dados americanos. Christopher e Gans (61)
apontaram que, em um periodo de 10 anos, os trés distirbios incapacitantes da
infancia mais frequentes na reabilitacdo geral foram a paralisia cerebral, a
mielodisplasia e a distrofia muscular (61). No Quadro 1, sdo apontadas as patologias

de acordo com o0 seu surgimento e padrdes temporais, conforme esses autores.

Quadro 1 — Condig¢des incapacitantes comuns da infancia: padroes temporais

Transitorios Estéticos Progressivos

Congénitos

Leséo de plexo braquial Paralisia cerebral Distrofia muscular
Espinha bifida Atrofia muscular espinhal
Retardo Fibrose cistica

Adquiridos

Sindrome de Guillain-Barré Les&o medular Artrite reumatoide juvenil
Traumatismo craniano Doenca vascular do colageno
Amputacgao trauméatica de membro
Pdlio

Fonte: Christopher e Gans (61, p. 978).
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Nos Estados Unidos, os impactos das incapacidades do desenvolvimento da
crianca séo percebidos em relacdo a habilidade de sua insercéo social na familia e
sociedade (61). Ha relato de maior niumero de visitas médicas (1,5 vez mais) e
hospitaliza¢gdes (3,5 vezes mais) se comparado a uma crianc¢a néo incapacitada (61).
Acrescenta-se o fato de que essas criangas tém maior taxa de absenteismo escolar
(0o dobro do numero de dias escolares anualmente) e maior probabilidade de
repeténcia escolar (2,5 vezes mais) em comparagdo com as criancas da populacao
geral (61). Além disso, Christopher e Gans (61), referindo-se ao estudo de Boyle e
Decoufle, de modo complementar, relatam que as repercussdes sdo ainda mais
avassaladoras quando as criancas sao portadoras de incapacidades mdltiplas ou
paralisia cerebral, sofrem com convulsbes, apresentam atraso no crescimento e
desenvolvimento ou apresentam problemas emocionais ou comportamentais (61).

Ainda de acordo com dados americanos, a incapacidade fisica mais comum da
infancia na pratica dos profissionais de reabilitacdo € a paralisia cerebral e abrange
as grandes repercussfes de cuidados de saude (61). No Brasil, a incidéncia de
portadores de deficiéncias fisica ndo € conhecida, mas, segundo o Censo 2010, quase
46 milhdes de brasileiros (24% da populacéo) se autodeclarou possuir algum grau de
dificuldade em pelo menos uma das habilidades investigada (enxergar, ouvir,
caminhar ou subir degraus), ou possuir deficiéncia mental/ intelectual (62).

Diante de todas essas questbes relacionadas ao paciente portador de uma
doenca severa ou gravemente incapacitante, visto que sao incuraveis do ponto de
vista clinico, torna-se evidente a necessidade dos cuidados paliativos, a fim de
aprimorar a qualidade de vida dessas criancas e/ou adolescentes e de seus familiares.
Os cuidados paliativos podem oferecer recursos a equipe de reabilitacdo durante todo
0 acompanhamento do processo, desde o diagnostico das patologias de base,
fornecendo ferramentas para lidar com as perdas progressivas de todas as etapas do
desenvolvimento, até quando for imprescindivel controlar sintomas dolorosos e
desagradaveis de forma a aliviar a dor e o sofrimento e a manter o conforto do paciente

até o momento da sua morte irremediavel.
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2.2 BIOETICA E DIREITOS HUMANOS NO CONTEXTO DOS CUIDADOS
PALIATIVOS

A bioética, ou a ética da vida, tal como uma “ponte para o futuro”, é, ainda, “uma
ponte entre as ciéncias biomédicas e as ciéncias humanas” (63, p.370). Trata-se de,
tal como afirma Barchifontaine, “um espago de didlogo transprofissional,
transdisciplinar e transcultural na area da saude e da vida, um grito pelo resgate da
dignidade da pessoa humana, dando énfase na qualidade de vida: protecdo a vida
humana e seu ambiente” (63, p. 372).

Os cuidados paliativos, em uma visdo ampliada e holistica, pretendem abarcar
0s cuidados integrais com o paciente e, com isso, assumem o carater de atencao
multiprofissional. Na concepcéo de Sabbag (64), portanto, esses cuidados demandam
uma equipe multiprofissional e contemplam abordagens amplas no modo de
ressignificar a vida, qualificar as circunstancias da vida, aprender a viver e morrer com
o minimo de dignidade e compreender a multidimensionalidade da existéncia humana.

No contexto dos cuidados paliativos, a bioética compreende a necessidade de
minimizar a dor e o sofrimento do doente, bem como dos envolvidos na situacgéo,
praticando uma “visdo complexa e totalizante da realidade” (3, p. 172), a partir de uma
perspectiva integradora. Portanto, constitui em uma “ferramenta que permite defender
e legitimar, epistemolégica e metodologicamente, a necessidade de incluir outras
dimensdes do ser humano no processo de doenga, morte e cura” (3, p.172). Além
disso, € possivel dizer que a bioética atua no ambito académico, dado o seu carater
“‘multi-inter-transdisciplinar”, concreto e complexo; enquanto o cuidado paliativo age
no campo pratico (3).

Evidentemente, implementar na pratica os principios de atencdo a
humanizacdo do cuidado envolve acolher a integralidade da assisténcia
biopsicossocial do paciente — sobretudo o paciente oncolégico (65), mas podendo se
estender ao portador de doenca grave ou incapacitante. A estrutura do modelo
assistencial multidimensional estabelece uma relacdo estreita entre os cuidados
paliativos e os principios bioéticos considerados na vertente principialista defendida
por Beauchamp e James Childress: a beneficéncia, ndo maleficéncia, a justica e a
autonomia (66). E, mais ainda, sob essa perspectiva, os profissionais acolherem o

paciente como um ser humano completo, reconhecendo-o também como detentor de
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direitos, merecedor de ter sua autonomia validada, dignidade, privacidade e sua
autodeterminacao preservada.

Na prética dos cuidados paliativos, mediante a concepc¢éo da humanizacao da
assisténcia, deve-se considerar as necessidades de cada paciente em seu contexto e
perceber o contexto social e a comunidade em que se encontra inserido no processo
terapéutico ou paliativo, considerando-se, inclusive, os determinantes sociais da
saude associados (67). Nesse sentido, os cuidados paliativos sdo principios que
analisam essa tentativa de integrar na justa medida, para cada caso concreto, a ética
da tolerancia, a ética da responsabilidade e a ética da solidariedade, sendo que a

tolerancia conquistada se encontra no caminho em direcao a solidariedade (17).

Entretanto, em uma sociedade desigual ndo sé com relacao a distribuicdo de
renda, mas também ao valor diferenciado por interesses politicos, impde-se
a necessidade de se pensar de forma mais ampla em justi¢a social, mas uma
justica que envolva o acesso a cuidados médicos pelos individuos, suas
necessidades como cidadao, de forma particularizada, biografica. (54, p.
591).

Os principios dos cuidados paliativos reafirmam a importancia da vida,
valorizam o processo da morte, consequéncia da vida, como um evento natural. Por
isso, entende-se que a morte ndo deve ser postergada por meio de intervencgdes
terapéuticas desproporcionais, ou ainda, antecipada de qualquer forma. A partir dai,
cabe invocar elementos que agreguem qualidade de vida e minimizem os sintomas
desconfortaveis e dolorosos ao paciente e seus familiares.

J& na reabilitacdo, o foco esta no processo de restauracéo e desenvolvimento
de capacidades ou habilidades perdidas ou ainda ndo adquiridas no ambito fisico,
mental e social. Os programas que se propdem a trabalhar em reabilitacdo devem
aplicar uma abordagem multiprofissional a assisténcia terapéutica visando garantir
autonomia e dignidade ao individuo. Logo, ha intencdo de desenvolver no individuo
tais capacidades de acordo com as suas limitagdes, objetivando alcancar a inclusao
social e, finalmente, a cidadania.

H4, portanto, interesse de se manter o doente ativo, enquanto for possivel e
sem imposicdo de maior sofrimento de qualquer natureza. Além disso, é
imprescindivel que a familia tenha total apoio até o processo do luto (30). Trata-se de
aplicar uma assisténcia integral ao individuo vislumbrando atingir o “cuidar’ de forma
humanizada e alcancar qualidade de vida, enquanto ha vida, e a “morte digna”,

guando ela for iminente.
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Atualmente, verifica-se que a maioria dos pacientes estdo desassistidos nos
aspectos dos seus direitos de saude, no Brasil. A bioética pretende, sob esse aspecto,
melhorar as condi¢des de saude da populacao visando alcangar de alguma forma uma
“‘justica social’. Outrossim, “para os cuidados paliativos atingirem a condi¢do de
direitos humanos e serem considerados como um cuidado constitucional e respeitar a
dignidade da pessoa humana deverdo ser fundamentados na justi¢ca social” (32, p.
164). O que se busca, dessa forma, € o “bem social como caminho para o bem-estar
individual” (54, p. 593), ou seja, o “bem viver”, a partir da “concretizagéo da felicidade
em vida e ao longo dela - é condicdo necessaria e fundamental para que de fato se
consiga o ‘bem morrer” (54, p. 593).

No mundo globalizado, hé justica global quando ha a possibilidade de alcancar
uma vida boa e digna para as pessoas. Dessa forma, a justica global é direcionada
aos principios democraticos liberais em que o0s povos envolvidos sdo atores
engajados na sua sociedade (68). O conceito de Ethic of Care, ou Etica dos Cuidados,
se refere a relagdes contratuais entre os desiguais, fundamentando-se no bem-estar
do outro, ou, ainda, na ideia de que o cuidado com o outro é essencial para atingir
uma vida boa e o bem-estar (68).

O cuidado paliativo parte do reducionismo biolégico e vai em direcdo aos
cuidados integrais, agregando valores da humanizacdo a pratica assistencial (69).
Pretende-se, portanto, uma assisténcia humanizada abordando o paciente como um
ser humano, complexo e inserido em um contexto social e cultural, considerando-o
como um individuo titular de direitos e deveres, conforme refere Lupianez apud
Manchola-Castillo (67).

No contexto dos pacientes elegiveis aos cuidados paliativos, a humanizacao
fundamenta-se nos cuidados ativos totais e na qualidade de vida, acomodando-se nos
principios dos cuidados paliativos. A humanizacdo em saude, por sua vez, exige um
processo reflexivo dos principios e dos valores bioéticos para embasamento do
cuidado ao paciente. Dessa maneira, ressaltam-se, também, as caracteristicas de
uma equipe multiprofissional que seja reflexiva acerca dos principios que regem a
pratica profissional em sua dimenséo ética (4,12).

A humanizacdo da assisténcia e o surgimento dos cuidados paliativos, nesse
contexto, construiu-se mediante a necessidade de uma assisténcia integral,
contemplando o homem dentro da sua complexidade de vida e da sua realidade.

7

Nesse sentido, conforme Pessini (4), a filosofia dos cuidados paliativos € uma
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necessidade urgente para todos os envolvidos no processo de assisténcia ao paciente
portador de doenga grave ou oncoldgico, compreendendo “‘uma grande esperanca
para a real efetivagdo de um cuidado digno das pessoas que tém dor e sofrimento
atrozes causados por doencgas.” (4, p. 66).

A humanizacdo da saude tem se afirmado por meio da bioética de forma
complementar e reciproca, dadas as caracteristicas de ambas (67). O ato de prestar
cuidados aos pacientes priorizando o respeito a dignidade humana, direcionando o
atendimento ao doente, e ndo se atentando somente a doenca, visa estabelecer uma
relacdo humana e o ato de cuidar humanizado (67). Sob essa perspectiva, a
humanizacdo considera valores humanisticos inseridos em uma cultura
institucionalizada com a intencdo de modificar o modo de gestdo das préaticas de
saude, almejando alcancar relagfes éticas, justas e solidarias (69).

O rol de abrangéncia da humanizacéo envolve instituicbes de saude, politicas
de saude, relacbes pessoais entre os envolvidos no processo, cuidados com 0s
profissionais de saude até a transformacao de fortes vinculos terapéuticos entre os
profissionais, pacientes e familiares (69). Portanto,

[...] a humanizag&o pede remodelagens conceituais e préaticas do ser e fazer
na area da saude no sentido da construcdo de uma ética de relacdes
humanas baseada em valores que garantam ndo sé a manutencdo, mas
essencialmente a dignidade da vida, eixo central das praticas em cuidados
paliativos, também ancorado nas politicas de humanizacgéo. (69, p.118).

No Brasil, nos anos 2000, a humanizacdo tornou-se politica publica com o
Plano Nacional de Humanizacgéao (PNH), que abarca o Projeto Humaniza SUS, criado
pelo Governo Federal brasileiro, com a finalidade de desenvolver acbes de
disseminacéao da cultura do atendimento humanizado e, assim, alcancar uma melhor
qualidade de assisténcia em saude e gratificar o proprio profissional (65). A politica de
humanizacgéo representa um conjunto de valores e principios humanistas norteadores
de acOes na area da saude. Promove-se, assim, com afinco, a valorizagdo da vida, o
compromisso com a qualidade do trabalho, a valorizacao dos profissionais, o realce a
subjetividade das pessoas, o fortalecimento do trabalho em equipe, a participacdo, a
autonomia e a responsabilidade e a ambiéncia acolhedora (6).

Criticamente, Albuquerque (70) assume que o referencial da humanizacéo dos
cuidados em saude, embora apresente alguns elementos de convergéncia com a

bioética e com os direitos humanos dos pacientes, recai em “certa imprecisao
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conceitual” quando tenta conceituar com precisdo o conceito de humanizacéo e a
prépria pratica humanizada. E, ainda, nessa esfera, o referencial da humanizacao nao
acompanha a Politica Nacional de Humanizacéo e os direitos dos pacientes do SUS,
tal como o referencial dos Direitos Humanos dos Pacientes (DHP) defendido pela
autora (70).

Em ambito global, os direitos humanos defendem os minimos da dignidade,
age em prol do individuo e na preservacdo do direito a autonomia cultural (71).
Complementarmente, esses direitos valorizam a dignidade humana inata, relacionada
com a satisfacdo das necessidades humanas basicas e das liberdades fundamentais,
assim assume carater de norma ndo vinculante para os Estados de modo
interdependente e universal (72). Em um contexto hospitalar, especialmente diante do
planejamento do processo terapéutico, o individuo acometido de grave moléstia pode
estar em situacao vulneravel. A vulnerabilidade pode ocorrer por duas condi¢des: na
primeira, em situacao de vulnerabilidade acrescida, por imposi¢cdes da propria doenca;
e, na segunda, em situacéo de vulnerabilidade oriunda da relacao estabelecida entre
médico-paciente (70) em que o poder decisério do profissional possa prevalecer. No
entanto, ao repousar a relacéo nos alicerces dos direitos humanos, a relagcdo médico-
paciente se torna simétrica (70), igualitaria, harmoniosa e pode se beneficiar de tracos
de colaboracéo e cooperacdo mutua.

Ao consentir o principio da autonomia, a discussao se amplia e 0 paciente
adquire a caracteristica de individuo-cidad&o, titular de direitos, que tem em suas
maos o poder de tomada de decisdo acerca da sua propria vida e morte (11). Além
disso, tal discussédo conduz a uma “revisao ética” da relacao entre as obrigagdes dos
profissionais de salde e 0s seus pacientes no sentido de objetivar um
compartilhamento do poder decisério (11).

As declaracdes universais sobre bioética e direitos humanos, nesse sentido,
trazem principios éticos valorosos e direcionamento as tomadas de decisfes éticas e
morais do cotidiano, buscando, principalmente, a partir do reconhecimento da
vulnerabilidade do ser humano, dos principios da dignidade humana, da autonomia e
da igualdade, atingir, nos termos da dignidade e dos direitos, justica e equidade para
o individuo (23).

A bioética latino-americana de carater intervencionista valoriza o papel do
paciente como titular de direitos, ativo no seu tratamento, autbnomo e capaz de decidir

acerca da conducgdo do seu tratamento. Essa bioética, de forma ativa, se configura
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como uma importante ferramenta para fomentar as discussdes de carater
multiprofissional, agregando valores éticos e morais e tornando as decisbes mais
justas. Ela prop6e substituir o 6nus da decisdo unilateral da classe médica pela
decisdo compartilhada entre paciente e familia e, ainda, em uma abordagem
multiprofissional, dividir as responsabilidades entre os outros membros da equipe e a
familia do paciente. Com isso, é possivel alcancar deliberacdes morais humanisticas
(73), baseada no entendimento da complexidade e na humanizacéo (74) e no
referencial tedrico dos direitos humanos.

Pelo exposto, depreende-se que os cuidados paliativos tém por objetivo
oferecer qualidade de vida, dignidade, autonomia e atencao especial, individualizada
e humanizada ao individuo, constituindo-se uma modalidade de atendimento
complexa e baseada essencialmente na dignidade humana. Nesse continuo, muda-
se 0 paradigma da assisténcia tradicional meramente curativa para agregar, aos
cuidados, principios dos direitos humanos dos quais derivam a DUBDH (11) e os DHP
(25).

Portanto, os principios da DUBDH relacionam-se aos principios dos cuidados
paliativos, diante da complexidade do processo de adoecimento e reabilitacdo. Além
disso, surgem no amago dessa visdo ampliada e apresentam-se como uma proposta
alternativa ao modelo biomédico vigente (24). Assim, a partir dos estudos da bioética
clinica, em desenvolvimento no Programa de Pds-Graduacdo em Bioética da UnB, o
referencial tedrico-normativo dos DHP tem trazido grande contribuicdo quando
aplicado especificamente aos cuidados paliativos. Com isso, reconhece-se a
dignidade da pessoa acometida de doenca grave, inclusive diante da impossibilidade
terapéutica, visando a promocéao da qualidade de vida em todo o curso da patologia
de base (25).

2.2.1 Do advento da Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos a

bioética de intervencao

Com o desenvolvimento da humanidade, questbes éticas emergem
diariamente e consolidam a bioética a partir de reflexdes morais no campo das
ciéncias, promovendo dialogo, argumentacéo logica e racional. Desse modo, na busca
pela sobrevivéncia, na disputa com as adversidades da natureza e pelo anseio da

by

supremacia do homem em relagdo a natureza, ha, além do surgimento de novas
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doencas, disputas do homem contra o préprio homem, lutas por territérios, guerras,
torturas, experimentos em pesquisas com animais e, principalmente, reflexdes acerca
do que seria “certo” ou “errado”.

Inicialmente, a bioética foi conceituada como uma ciéncia que objetivava
apontar limites aos desejos de intervencdo do homem sobre a vida e a natureza, 0s
riscos das acdes humanas e os valores de referéncia (75). A partir de Potter (1971),
com o livro “Bioética: ponte para o futuro”, a bioética vem ampliando seu enfoque para
além de questdes relacionadas a ética em pesquisa com seres humanos e inicia
discussbes abrangendo questdes relacionadas aos avancos da ciéncia moderna e da
sobrevivéncia humana. Propfe-se, diante dessa preocupacdo, a “ciéncia para a
sobrevivéncia humana” (76), isso €, a ciéncia seria direcionada a qualidade de vida e
a construcdo de fundamentos epistemoldgicos sob essa perspectiva (77).

A partir do desenvolvimento da bioética no cenario mundial, ampliam-se,
sobremaneira, as discussdes sobre questdes relacionadas a qualidade de vida, aos
direitos de finitude dos recursos planetarios naturais, ao equilibrio do ecossistema,
aos alimentos transgénicos, ao racismo e a outras formas de discriminagédo. Houve,
ainda, a incorporacao de temas sociais e politicos da atualidade em uma abordagem
de carater epistémico anti-hegemodnico relacionada as disparidades sociais e
econdmicas entre 0s ricos e 0s pobres e entre as nacdes dos hemisférios Norte e Sul
do planeta. Com isso, a bioética aplicada sai da esfera individual e supraestrutural
para adquirir um carater coletivo e exigir mobilizacdo da sociedade civil (23).

Nesse cenério, os direitos humanos surgem e se transformaram em um
referencial politico de extrema relevancia na América Latina a partir das décadas de
1970 e 1980, periodo em que as politicas neoliberais e a globalizacao evidenciam os
problemas estruturais e as desigualdades sociais (78). Os mais desfavorecidos se
apegaram aos seus principios como arma politica para reivindicar melhorias, construir
reflexdes e novas diretrizes bioéticas com tematicas sociais e politicas a fim de
redefinir o papel dos Estados, inserir novas perspectivas para o individuo e utilizar a
ética da bioética voltada aos pobres e vulneraveis. Nesse enfoque, Albuquerque e
Pagani (78, p. 13) aduzem que os direitos humanos constituem uma ética universal e
gue essa perspectiva, em um contexto bioético, amplia a agenda de discussao para o
cenario social e politico, permitindo a “constru¢cao de consensos no ambito da bioética

global”.
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Nesse sentido, a Declaracdo Universal dos Direitos Humanos (DUDH) € um
importante marco historico, ainda que nao tenha valor juridico, que recupera a “nogao
de direitos humanos” e proclama uma nova percepg¢ao de convivéncia humana com
igualdade e solidariedade. Ao agir na saude do individuo, as acdes devem ser
pesadas e subordinadas a preceitos éticos, visto que qualquer intervencdo do
profissional sobre a pessoa humana é capaz de interferir nas caracteristicas
fundamentais do outro, na sua vida, integridade fisica e saide mental (79). Assim,
direitos humanos e bioética compartiiham a mesma seara e constituem uma grande
conquista para a humanidade (79).

No Brasil, inspirada nos direitos humanos, nasce a Constituicdo Federal de
1988, prevendo direitos universais e garantias fundamentais aos cidadaos brasileiros
e obrigando o Estado a arcar com a maior parcela do 6nus das responsabilidades
sociais (80). A carta constitucional culminou na implantacdo do SUS, ganho
extraordinario para a cidadania do povo brasileiro e para o0 mundo no sentido de se
firmar como exemplo de programa de saude amplo e equitativo. Os principios do SUS
estdo garantidos pela Constituicdo Federal e partem dos principios ideoldgicos da
universalidade (saude como direito de todos), integralidade (acdes voltadas a
prevencdo, promocao e reabilitacdo) e equidade (diminuicdo das desigualdades a
partir dos principios da igualdade e da justica social).

A década de 1990 marcou o inicio das criticas ao principialismo e a pretensa
universalidade de seus principios, evidenciando a necessidade de se respeitar
diferentes contextos sociais e culturais do mundo globalizado (23). A bioética
principialista tem se apresentado como ferramenta nas discussdes éticas ho campo
da pesquisa cientifica, protegendo os participantes de pesquisa clinica. Por outro lado,
em casos que se faz necesséria a avaliacdo da complexidade macro das situacdes-
problemas das areas da vida e da saude, trata-se de uma ferramenta insuficiente. No
mesmo periodo, a bioética brasileira, embora incipiente, exibiu uma postura anti-
hegemonica e critica ao status quo vigente (81). Intervencionista, tem se ligado
fortemente aos movimentos sociais e se relacionado fortemente com a defesa do
direito a saude no campo da saude publica (81).

Nessa construcdo epistémica, coube destaque também a Edgar Morin (82),
pensador contemporaneo, quando ele ressalta a desatencdo da ciéncia com a
subjetividade, com a humanidade em si e, principalmente, com a ética (83). Desse

modo, Morin advoga em nome da tolerancia, da compaixdo, da mansuetude e da
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misericordia e toma a obrigagcdo moral no sentido préprio da palavra “obrigagao”,
sinalizando para a responsabilidade para com o outro, sem se esperar
necessariamente uma reciprocidade (83). Além disso, completa que a reciprocidade
ficard, ou ndo, a cargo desse outro. Tais interpretaces foram proposi¢des de Lévinas
e Heidegger, e, a partir desses pensamentos, emergiu o conceito de “cuidado” e a
“ética do cuidado” de Leonardo Boff (83).

Em 2002, em ambito mundial, a Organizacdo das Nacdes Unidas para a
Educacéao, a Ciéncia e a Cultura (Unesco) iniciou as discussdes para a construcao da
futura DUBDH, ampliando a agenda da bioética internacional para além dos temas
biomédicos e biotecnolégicos, abarcando as questbes de cunho sanitario, politico e
ambiental, bem como o direito ao acesso aos cuidados de saude (77). Diante dessa
abertura, a DUBDH se prop0s a amplificar a abrangéncia das normativas diretivas aos
Estados, para além das propostas feitas anteriormente em declaracdes bioéticas e de
direitos humanos. Assim, sob uma perspectiva da beneficéncia, buscou maximizar os
beneficios e minimizar os riscos e 0s possiveis danos, de forma a abarcar essa
abordagem para o campo social e politico (23).

Rita Segato (84), antropdloga contemporanea e reconhecida por seu
engajamento bioético, ressaltou que a DUBDH pode direcionar a humanidade no
sentido da solidariedade global, proteger internamente as nossas proprias nacoes e
preservar as comunidades nativas na defesa de suas culturas e pluralismos historicos.
Baseada nisso, a DUBDH se propde a servir de direcionamento ético e moral para a
construcdo de leis. Embora, também nao tenha forca de Lei, a DUBDH se apresenta
como uma norma nao vinculante, agregando valor e poder moral que servem de
referéncia para a confeccéo de leis e resolugcdes em diferentes paises para temas
controversos e polémicos (23). Assim, orienta a construcdo de leis fundamentais
validas a nossa sociedade que garantam efetivamente os direitos humanos a

populacao (85).

2.2.2 Declaragéo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos e direitos

humanos dos pacientes: alguns apontamentos

As ciéncias modernas, incontestavelmente, trouxeram grande desenvolvimento
para a humanidade, melhorando a qualidade de vida das sociedades. A tecnologia

trouxe inUmeros ganhos para a humanidade, mas o que se observa, nos ultimos
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tempos, € uma certa pretensao em relacdo a soberania do homem sobre a natureza.
As ciéncias prometem a falacia de solucionar todos os eventuais problemas da
humanidade com solugfes tecnoldgicas extraordindrias, sem se preocupar com as
limitacGes dos recursos naturais e as consequéncias dessas interferéncias sobre a
natureza. Contudo, apesar de todo o desenvolvimento tecnologico, ainda assim, as
ciéncias modernas tém se mostrado ineficientes para garantir boa saude, qualidade
de vida e, quando chegar a hora, boa qualidade de vida na morte para as pessoas.

Em uma sociedade pluralista, questdes polémicas sé&o esperadas e, por sua
vez, geram discussfes também plurais, dada a sua magnitude e complexidade. Diante
disso, surgem variadas definicdes baseadas em concepc¢des individuais e coletivas
acerca de um certo tema, exigindo que decisdes relevantes sejam ponderadas e
pesadas. Sob essa perspectiva, portanto, € necessario que a sociedade discuta o que
€ desejavel e aceitavel para si previamente, de modo que o manejo da situacao seja
planejado, prevendo inclusive possiveis situacfes inesperadas no contexto (86).

Na concepcédo de Batista (87), diante da exigéncia de um raciocinio ético para
as questdes de saude ou mesmo a justificativa de uma “boa morte”, os principios de
Georgetown (autonomia, justica, beneficéncia e ndo maleficéncia) sdo insuficientes.
Visto que a bioética principialista fundamenta-se em um “dedutivismo” abstrato e em
um carater pretensiosamente universal, desconsiderando claramente questdes como
as diversidades culturais e valores (87). Ainda convém ressaltar, na citacao de Batista
(87), a respeito da Declaracdo dos Direitos do Paciente da Associacdo Médica
Mundial (2005), que o paciente tem direito a dignidade, isso torna-se evidente no que
se refere ao reconhecimento do seu estado de saude atual e ao respeito a privacidade,
cultura e valores.

Na sociedade ocidental capitalista vivemos sob a égide do materialismo, do
desenvolvimento e do progresso a partir do acimulo de bens e riquezas, portanto, a
felicidade se relaciona com o impulso da conquista e a busca interminavel pelos bens
materiais (88). As declarac¢des universais de direitos humanos, nesse sentido, trazem
ao capitalismo “selvagem” principios éticos valorosos e direcionamento as tomadas
de decisdes éticas e morais do cotidiano (23). Reconhecem, ainda, a vulnerabilidade
do ser humano, os principios da dignidade humana, da autonomia e da igualdade,
almejando atingir, nos termos da dignidade e dos direitos, justica e equidade para o
individuo (23).
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Em resposta a essa exigéncia, como forma de auxiliar os profissionais de saude
e a sociedade organizada, a DUBDH (89), criada pela Unesco, propde a protecdo do
individuo (paciente) e direcionamento as tomadas de decisbes. Com essa finalidade,
destaca-se o artigo 2, inciso V, de seus objetivos: “promover o dialogo multidisciplinar
e pluralismo sobre questdes bioéticas entre todos os interessados e na sociedade
como um todo” (89, p. 4). Além disso, o inciso VI desse mesmo artigo orienta no
sentido de “promover o acesso equitativo aos desenvolvimentos médicos” (89, p. 4) e
se dispde a “fomentar um dialogo multidisciplinar e pluralista sobre as questdes da
bioética” (89, p.4). Trata-se de fatores essenciais para a garantia dos direitos
fundamentais do individuo na area da saude (12).

Nos artigos 3 e 5 alinhados pela DUBDH, séo ressaltados os principios da
dignidade e dos direitos humanos, que enfatizam e valorizam a liberdade, a autonomia
e 0 bem-estar do individuo em primeira instancia sobre o interesse exclusivo da
ciéncia e sociedade. A DUBDH, ja em seu artigo 13, propde a “solidariedade e
cooperagao”. Cabe aqui enfatizar que, segundo Garrafa (77), a solidariedade
determina o valor moral nas praticas relacionais internacionais. Percebe-se, assim,
gue a solidariedade corresponde ao altruismo, objetivando atingir o bem da
coletividade como um todo. Enquanto, a cooperacao esta relacionada as relacdes de
cooperacao entre os paises e como forma de salvaguardar e promover a diversidade
cultural (89).

Nesse sentido, ampliam-se as reflexdes para a area do direito na saude do
individuo em qualquer fase da sua vida, baseada nos principios da igualdade, justica
e equidade (art. 10) e, inclusive, mediante a exigéncia da responsabilidade social e
saude (art. 14). Com isso, espera-se fomentar a responsabilidade social em saude,
invocando o papel do Estado na funcao de gerir, promover e garantir politicas publicas
de saude que atendam as demandas sociais e aos direitos humanos (89).

No artigo 18, referente a aplicacdo dos principios, discute-se a questdo da
“Tomada de Decisdo e o Tratamento de Questdes Bioéticas”, deliberando a respeito
da necessidade do “profissionalismo, a honestidade, a integridade e a transparéncia
na tomada de decisdes” (89, p. 8), 0 que significa atentar-se para os possiveis conflitos
de interesse e para a necessidade de compartihamento dos conhecimentos e
tecnologias. No campo dos cuidados em saude propriamente ditos, seguindo essa
mesma linha de raciocinio, todos os artigos da DUBDH merecem evidéncia no

processo reflexivo dos profissionais de saude que almejam alcancar uma assisténcia
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humanizada e tratamento digno e solidario, vislumbrando uma nova postura ética
entre as atividades assistenciais e processos de trabalho institucional (12).

Ao repensar um controle responsével dos avancos tecnoldgicos, da ciéncia e
da ética, acredita-se que a ética deve se sobrepor aos interesses econémicos, de
forma a evitar as iatrogenias desastrosas, visando garantir a sobrevivéncia da
humanidade e do planeta (14). De modo complementar, também no sentido de
solucionar conflitos existentes entre as descobertas da ciéncia e os interesses das
grandes industrias, recomenda-se obrigatoriamente aplicar o conceito da
vulnerabilidade humana no ambito dos interesses econdémicos, sociais e politicos,
ponderando a exploracdo da pobreza e das doencas que geram as riquezas para o
sistema capitalista (14). A DUBDH, nesse sentido, propde-se exatamente a ampliar a
abrangéncia dessas ac¢des na dire¢do da equidade, justica e incluséo social.

Em relacéo a vulnerabilidade, Marques, Cunha e Corradi-Perini (90) partem da
premissa que o ser humano é um ser vulneravel por natureza e, a partir dai, surgem
duas condi¢Bes importantes. A primeira se refere a vulnerabilidade que se relaciona
ao cuidado “do ser humano vulneravel por sua condicdo de existéncia e finitude
humana” (90, p. 25). A segunda se refere ao estado de vulnerabilidade, em que o
individuo em estado de passividade encontra-se em “vulnerabilidade circunstancial”
(90, p. 25). Em funcéo disso, a vulnerabilidade também se apresenta como um
principio central para a bioética global, salvaguardando os pluralismos culturais no
processo de dialogo e as articulagcdes baseadas em respeito matuo com a finalidade
de enfrentar as disparidades das vulnerabilidades do mundo.

Nesse aspecto, a vulnerabilidade social se apresenta e tem relacdo com a
forma estruturada do cotidiano das pessoas e da sociedade na qual esta inserido o
individuo. Assim, remete ao contexto das popula¢cdes desfavoraveis, a fragilidade, a
desprotecao, a debilidade e a diversas formas de exclusdo social relacionadas ao
desenvolvimento proporcionado pela globalizacdo (76). Sob essa perspectiva, 0
paciente portador de doengas severas e cronicas também esta inserido no contexto
da vulnerabilidade, considerando-se as condi¢des préoprias desse individuo (saude e
doenca) e a complexidade de seu tratamento ou reabilitagdo de saude.

Com o objetivo de alcancar o respeito pela dignidade da vida humana e das
pessoas vulneraveis ou em situacédo de vulnerabilidade, € imprescindivel entender a
vulnerabilidade em um processo reflexivo, dinamico, constante e avido por mudancas

e buscar solugbes viaveis aos conflitos (91). Invocar a DUBDH também significa
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utilizad-la como ferramenta pratica também para julgar, em um processo critico
permanente de configuracdo tedrica, normativa e pratica (91).

A DUBDH, entao, se fundamenta na dignidade humana de carater ontolégico e
representa um instrumento que visa assegurar a dignidade ao individuo em condi¢gfes
de vulnerabilidade (92), como € o caso de pacientes acometidos por doencas graves,
cronicas ou incuraveis, em processo de reabilitacdo da saude, submetidos a multiplas
hospitalizagdes, mas também aos cuidados de fim de vida (11). Nesse interim, no
sentido da preservacgdo da dignidade humana, exige a bioética, a DUDH e a DUBDH,
as quais se intercambiam e se complementam, constituindo bases fundamentais aos
direitos humanos e as constituicbes federais, a verificacdo do limite das acdes
humanas no que se refere ao avango da ciéncia e da tecnologia (11).

Discussdes baseadas em aspectos centrais da DUBDH convergem para a
concepcao de qualidade de vida e assisténcia em saude de qualidade. Compreender
a dignidade, a autonomia e a vulnerabilidade humana, no escopo politico-social da
esfera publica de saude, a partir da DUBDH e da bioética aplicada a resolucdo de
conflitos éticos e morais pode contribuir para embasar tomadas de decisdes tornando-
as moralmente aceitaveis do ponto de vista ético, como caso das sempre delicadas
decisfes acerca da conducao do tratamento de um paciente em regime de cuidados
paliativos (11, 23).

Dessa maneira, a partir dos principios da DUBDH e da correlacdo entre os
principios dos conceitos de cuidados paliativos, busca-se alcancar a concepcao de
qualidade de vida e um nivel de satude também de qualidade. Outrossim, a aplicacdo
dos principios dos cuidados paliativos pode colaborar para a hegemonizacdo da
concepcgao de qualidade de vida, de dignidade humana e autonomia. Por outro lado,
reforca uma postura contra paternalista na relacdo entre profissional e paciente,
ressaltando a individualidade e a relevancia das diversidades culturais e as
pluralidades (11).

A DUBDH insere qualidade de vida ao contexto do paciente e a tematica dos
cuidados paliativos; ao conceito de saude, ela confere uma forma de territorializagéo
epistemoldgica. Seus artigos, descritos nesta se¢do, sdo bases para os principios dos
cuidados paliativos que tornam possiveis discussfes de saude éticas e morais
embasadas em aspectos relacionados a dignidade humana e a autonomia, ao respeito
pela vulnerabilidade humana e pela integridade pessoal e a igualdade, a justica e a

equidade, bem como a responsabilidade social e saude (90).
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No escopo dos cuidados em saude, no arsenal teérico-normativo dos direitos
humanos, outra vertente que merece destaque se refere a promocao e a defesa dos
direitos dos pacientes (70). No processo terapéutico, o termo “paciente”,
isoladamente, conduz a duas condi¢Bes: a primeira se refere a vulnerabilidade
humana que, de certa forma, se aproxima do termo “paciente” diante da passividade
a que remete o vocabulo; a segunda se refere a necessidade da centralidade do
paciente no processo a medida que ele deve ser o elemento central da relagédo
médico-paciente (70). Além disso, existem outras especificidades da natureza do
individuo/paciente que podem interferir positiva ou negativamente no processo, a
saber, tais como questdes relacionadas a idade, ao género, a cor, a etnia, as
condicdes sociais, a escolaridade, as condi¢gbes de salde, a hospitalizacdo e a outros
aspectos com implicaces psiquicas e financeiras (70).

Os DHP se fundamentam em argumentos normativos por meio de linguagem
juridica, impondo obrigacdes juridicas vinculantes aos profissionais de saude visando
a protecao dos pacientes (70). Além disso, firmam-se em conceitos solidos de bases
juridicas de cortes internacionais e no reconhecimento da responsabilidade primaria
e intransferivel dos Estados no sentido de promover condi¢cdes dignas de atencéo a
saude e de trabalho para pacientes e profissionais de saude (70).

A Abordagem Baseada nos Direitos Humanos (ABDH), vinculada a OMS,
aplicada a saude, contudo, abrange somente os direitos humanos no escopo dos
cuidados em saude dos pacientes. Na consolidacdo dos direitos humanos como
referencial da bioética a partir da DUBDH (89) conduziu aos principios bioéticos e
trouxe jurisprudéncia a teoria dos direitos humanos (93). Consequentemente, esses
principios tornaram os referenciais bioéticos tedrico-normativos dos direitos humanos
uma ferramenta prética para a andlise e solucéo de conflitos (93).

O conceito de direitos humanos na assisténcia ao paciente refere-se a pratica
dos principios gerais dos direitos humanos ao contexto da assisténcia ao paciente
(70). Trata-se de aplicar os principios dos direitos universais ao contexto ou ambiente
dos pacientes para os fins de promocéo, manuten¢do, monitoramento ou restauracao
da saude, com foco nos direitos humanos e nas vulnerabilidades (70). Concretamente,
a abordagem dos direitos humanos no atendimento ao paciente exige um enfoque na
populacdo mais marginalizada e vulneravel, na formulacdo de leis e politicas de
saude, diretrizes e treinamentos para os prestadores de cuidados de saude e, por

altimo, na defesa e litigio para tratar das violacdes (21).
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Além disso, os direitos humanos complementam a ética da saude publica
preocupando-se em garantir que as intervencdes de saude publica fornecam
beneficios e minimizem danos, além de respeitar a dignidade e os direitos dos
individuos o maximo possivel e serem implementados servicos de saude de forma
justa (21). Por fim, trazem a responsabilidade do Estado, com 0 seu carater
fiscalizador, para avaliar questfes sistémicas baseadas nos principios dos direitos
humanos os quais se aplicam ao atendimento ao paciente. Além disso, determinam o
direito a saude com qualidade e garantias dos direitos civis e politicos do cidadao,
como o direito do paciente de ser livre de tortura e tratamento desumano ou
degradante e em relacdo as questdes de liberdade e de seguranca pessoal.

Nessa perspectiva, os direitos humanos reconhecem o direito de grupos
socialmente excluidos ao acesso a saude sem discriminacéo de qualquer natureza.
Aos prestadores dos servicos, trata-se de se considerar os direitos de liberdade, de
associacdo e 0 gozo de condicdes de trabalho decentes (21). Quanto a estrutura de
direitos humanos inseridos no contexto assistencial da saude, torna-se fundamental:
o direito a saude dos pacientes, a seguran¢a do paciente, 0 acesso aos servicos de
salude de qualidade e o papel da bioética nas abordagens desses direitos (21).

No que diz respeito as violacdes dos direitos humanos, essas podem ocorrer
nos mais diversos contextos do cuidado a saude do paciente, sendo que os abusos
podem se perpetuar de forma a infringirem direitos civis e politicos. Assim, em
resposta aos crescentes abusos, no ambito da saude, surge o conceito dos direitos
humanos no atendimento ao paciente com a intencdo de monitorar, documentar e
analisar certos comportamentos abusivos em ambientes de atendimento ao paciente,
e em alguns casos, responsabilizando, em alguns casos, governos e outros
envolvidos (21).

Tais desrespeitos confrontam a dignidade humana basica e colocam em risco
a saude em seu sentido mais simples. Transgressdes aos direitos dos pacientes
podem variar de forma generalizada - do consentimento informado, da
confidencialidade, da privacidade e da nédo discriminacdo — até aos abusos mais
flagrantes — formas de tortura e tratamento cruel, desumano e degradante (21). Por
outro lado, os profissionais de saude também podem enfrentar violagbes em
condi¢cbes de trabalho inseguras, nas sanc¢des por fornecerem cuidados de saude
baseados em evidéncias, limites a sua liberdade de associacdo e negacédo de

infracbes ou mesmo em casos de reclamacdes contra eles (21).
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Os DHP se sustentam nos principios da dignidade humana, no cuidado
centrado no paciente, na autonomia relacional e na responsabilidade dos pacientes
(70). Enquanto, no bojo dos direitos humanos aplicados as praticas de saude se
ressaltam o direito & vida, o direito a privacidade, o direito a ndo ser submetido a
tortura ou a tratamento desumano ou degradante, o direito a informacéo, o direito a
saude e o direito de nao ser discriminado (21). De modo complementar, sobre os
cuidados paliativos, os DHP reconhecem o paciente como ator principal de sua vida e
condutor do seu tratamento (25). Por consequéncia, reafirmam a dignidade da pessoa
acometida por doenca grave ou acrescida de vulnerabilidade, independentemente do
progndstico terapéutico, apoiando e respeitando seus desejos e vontades, inclusive
decisbes sobre seu corpo e sua vida nos aspectos regidos pelas leis vigentes (94),
com objetivo de alcancar qualidade de vida e de morte, se for o caso (25).

No Brasil, os direitos dos pacientes ndo sao regidos por legislacdo especifica,
0 gue se apresenta sdo recomendacdes e orientacbes ministeriais e de natureza
deontoldgica que regulamentam o exercicio profissional dos profissionais de saude
(95). Em contrapartida, esta em tramitacdo no Congresso Nacional a PL n° 5.559/16,
projeto de lei que dispde sobre os direitos dos pacientes e da outras providéncias,
propde um marco dos DHP no Brasil (23) e se apoia no modelo de cuidado centrado
no paciente e se guia pela tomada de decisdo compartilhada entre o paciente e a
equipe multiprofissional (96).

Portanto, garantir os DHP é dar ao paciente o papel de protagonista da sua
prépria historia de vida, garantir sua autonomia e dignidade e, consequentemente,
aprimorar a sua qualidade de vida (25). Trata-se de uma ferramenta fundamental para
a promocao da qualidade de vida dos pacientes em cuidados paliativos visto que se
alicerca em preceitos ético-juridicos firmados na pratica dos profissionais de saude
(25). Em dltima instancia, os DHP obrigam o Estado a formular politicas publicas que
valorizem a formacdo e capacitacdo dos profissionais envolvidos em cuidados
paliativos baseado nos DHP (25). Nessa diregcédo, “é imperioso o investimento em
profissionais capacitados e que estejam concatenados com os Direitos Humanos dos
Pacientes” (25, p. 178).

Isto posto, cabe ao Estado e as instituicdes relacionadas valorizar a educacéo,
a orientacéo e a formacéo de profissionais engajados em garantir tais direitos. Além
disso, espera-se que essas entidades possam proporcionar condigcdes que protejam

as criancas e sejam um ambiente propicio para a formacao de futuros cidadaos. O
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respeito aos direitos do individuo, aproxima-se do cuidado humanizado e exige
investimentos educacionais e institucionalizados. Além disso, complementarmente,
trata-se de uma decisdo de crescimento pessoal, ou seja, implica o “desenvolvimento
de habilidades e competéncias, a sua valorizacdo mesmo como individuo, cidad&o e
profissional” (97, p. 469).

Para o inicio dos cuidados paliativos baseado nos DHP, uma vez estabelecidos,
deverdo ser instaurados conforme a demanda do paciente, independentemente do
tipo ou estagio da doenca, condi¢cdes econdmicas, orientacdo sexual, idade, raca,
opinido de terceiros, cultura, religido, localizacdo ou qualquer situacdo que cause
prejuizo ou impeca o paciente de usufruir de seus direitos (98). Também no cenario
pratico da vida ndo é suficiente apenas conhecer ou somente se referir aos direitos,

ao clamar por eles: “é preciso atuar, praticando-os.” (97, p. 468).

2.2.3 Da ética da responsabilidade a bioética de intervencéo

Com os avancos alcancados pela ciéncia moderna do século XX, mudancas
aconteceram na maneira de agir do homem e, consequentemente, determinaram a
necessidade de uma nova ética. Ha, dessa forma, uma mudanca de paradigmas e de
comportamento humano em substituicdo de antigos imperativos éticos e morais.
Nesse contexto, surge o imperativo kantiano, em que o homem € um ser conduzido
por sua propria razao e pela consciéncia do seu dever; posteriormente, seguindo essa
linha de raciocinio, com as preocupacdes acerca da acdo do homem sobre a natureza,
aparece o principio da responsabilidade de Hans Jonas.

O antropocentrismo, ao longo da trajetéria da humanidade, se firmou na
Modernidade a partir dos pensamentos de Kant (99). Para Fischer (99), Kant alicerca
a base para a construcdo da trajetoria l6gica que culminou na concepcdo de
responsabilidade, sob a perspectiva da ética atual. Para Kant, 0 homem é um ser da
natureza, mas se diferencia por sua racionalidade, ser imbuido de dignidade e,
portanto, digno de respeito moral (99).

Nesse sentido, a filosofia de Kant é embasada na razéo e na noc¢do do dever
racional e no seu imperativo categorico, ou seja, nas leis morais, no agir moralmente
e no universalizavel (100). Logo, ao imperativo categorico cabe estabelecer as acdes
gue sdo permitidas, obrigatérias ou proibidas (100). Diante disso, segundo Reinhold

(101, p. 30), a felicidade kantiana repousa na “consciéncia do dever cumprido, a
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tranquilidade da boa consciéncia, ndo é a felicidade a qualquer preco”.
Complementarmente, “a ética do dever de Kant confia no homem, na sua razéo e na
sua liberdade, que néo significa liberdade de alguma coisa, mas liberdade para tomar
decisdes éticas” (101, p. 30).

O trato com a vida humana, dado o seu valor ético intrinseco, demanda o trato
de questbes que vao além da sobrevivéncia do corpo fisico: trata-se de enaltecer a
vida com dignidade por meio da exigéncia ética de respeito a vida (79). Portanto, é
possivel atribuir questfes éticas as relagcdes humanas (102). Nesse contexto, a ética
desempenha a funcéo de discutir os valores que contemplam e, consequentemente,
geram padrées de comportamentos esperados em grupo de individuos. Partindo da
ideia de que a diferenca entre o homem e a natureza é a aplicagéo dos “valores”, e,
por essa razao, a ética também é constituida por um dominio de juizos de valor (103),
de modo que, na pratica, a ética conduz a condutas sociais adequadas para um
convivio harmdnico e respeitoso entre as pessoas.

Surge, nesse cenario, a ética pratica, que se preocupa com a acdo humana
propriamente dita e suas caracteristicas, na busca do consenso de certo e errado
(104). Portanto, do nascimento das éticas aplicadas nasceu a ética relacionada a
saude, ou, ainda, a ética nas praticas de saude, aliando conhecimento, ciéncia e
valores (103). A partir disso, a ética na saude lida com o estudo abrangente de tudo
que se relaciona a vida e seus aspectos correlatos com tamanha abrangéncia que nao
imp0de fronteiras ao seu campo de atuacéo (105).

Compreende-se, diante disso, que a bioética integraliza e completa a ética
pratica relacionando os problemas da vida, também em sentido amplo, e da saude, se
caracterizando como um ramo da ética aplicada. A bioética, diante disso, corresponde
uma ferramenta de reflexdo transdisciplinar que direciona sua atengcdo aos enormes
avancos tecnolégicos, das ciéncias biomédicas, do cuidado com a saude dos
individuos e com as repercussdes da acdo humana sobre toda a vida na terra (104).

Frente aos ultimos acontecimentos neste século, convém refletir acerca dos
limites das ciéncias enquanto uma questdo de sobrevivéncia. Na percepcédo de
Garrafa (106, p. 5), os limites de toda agcdo humana recaem sobre a liberdade e, por
sua vez, a ‘liberdade tem suas barreiras na responsabilidade, nas leis e nas
consideragdes sociais.” O autor, ao se reportar a Hans Jonas, alerta que a liberdade
da ciéncia deve ser preservada tal como um “direito”, mas, por outro lado, deve se

sujeitar a um controle ético e considerar na discussdo sempre aspectos da
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responsabilidade individual e coletiva. Ha que se valorizar, nesse sentido, a
pluralidade, a tolerancia, a participacdo popular, bem como os principios da equidade
e da justica (106).

Considerando a responsabilidade do agir humano, Jonas amplia o conceito
kantiano de ética agregando-lhe o agir com responsabilidade e compromisso com a
humanidade e com as geracdes futuras (107). Na ética pratica, o legado de Jonas é
reconhecer a totalidade da vida como um bem e um valor em si mesmo, a reflexao
sobre temas da bioética, a dignidade humana e a ética da responsabilidade,
promovendo uma mudanca de paradigmas na forma de cada um fazer sua propria
ética.

Conforme Garrafa, Amorim e Garcia (83), a bioética praticada no Brasil
fundamenta-se no utilitarismo. Segundo esses autores, Jeremy Bentham e John
Stuart Mill, nos séculos XVII e XVIII, foram os primeiros fildsofos a sugerir uma ética
de carater utilitarista e consequencialista, direcionada a maximizar os beneficios e
minimizar danos, elementos que serviram de base tedrica para a construcdo da
bioética de intervencgéo (83). De modo complementar na fundacdo dessa bioética, a
filosofia ndo consequencialista de Kant também é citada em um dos seus “imperativos
categoricos”, em se tratando da defesa dos pacientes e dos usuarios de servigos de
saude (83).

Dessa maneira, convém ressaltar o respeito ao pluralismo moral, que se torna
uma base conceitual e incorpora legitimidade as tomadas de decisdo frente aos
conflitos éticos “em detrimento de posturas juridico-legalistas ou decis6es ancoradas
em absolutos morais e religiosos” (77, p. 742). Surge, por conseguinte, a bioética de
intervencao, brasileira, critica e engajada no campo politico-social, influenciada por
tedricos envolvidos em ampliar o escopo das discussdes éticas para além dos temas
relacionados com as pesquisas clinicas com seres humanos. Assim, na area da
saude, a Bl reconhece a importancia do SUS e tem atuado criticamente em sua

defesa, denunciando

acles que buscam implantar no pais um sistema fragmentado e destinado ao
lucro, desconhecendo que os problemas de salde publica mais graves para
a populacdo brasileira caracterizam-se por conflitos éticos de natureza
persistente (desigualdade no acesso aos servicos de salde) e ndo de
natureza emergente (assimilacdo de novas tecnologias médicas a esses
servicos) (81, p. 436).
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A BI, de acordo com Arpini (108), possibilita a transformacao da praxis social
por meio de acles coletivas, praticas, aplicadas e comprometidas com o elemento
publico e social. Na concep¢do dessa autora, 0 modelo capitalista de consumo de
bens pode causar desequilibrios ambientais e sociais, portanto, defende a mudanca
do modelo de consumo, habitos e valores. Nesse sentido, a Bl pode lancar méo de
conceitos, tais como o “bem viver’, inserido no contexto anticolonialista, para
fundamentar e apoiar decisGes conflituosas nessa seara (108).

A BI, nas deliberagbes morais, parte dos quatro principios da bioética
principialista: autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e justica, que parte da
moralidade comum aos seres humanos e da universalidade. E, a partir de um enfoque
ampliado, uma visdo macro, constréi suas bases epistemoldgicas agregando
conceitos mais elaborados, como alteridade, responsabilidade, solidariedade,
protecado, precaucao, prudéncia, tolerancia, igualdade, equidade, entre outros (21). A
Bl promove o didlogo, a argumentacdo, a racionalizacdo, a coeréncia e 0S consensos
como ferramentas praticas para alcancar o empoderamento, a libertacdo e a
emancipacao dos oprimidos e dos vulneraveis (83).

Cabe dizer que, no caso de conflitos envolvendo pacientes portadores de
doencas severas, na perspectiva de uma assisténcia de salde justa e uma morte
digna, sdo necessarias discussodes éticas, entendimentos, consensos, resolucdes e
projetos de leis que visem a qualidade na assisténcia. Frente a isso, nas decisdes
delicadas de vida e morte, uma viséo limitada dos aspectos ligados a doenca e a uma
postura utilitarista exclusivamente sdo insuficientes para solucionar impasses éticos.
Nesses casos, a Bl se vale de sua caracteristica utilitarista e engajamento politico-
social para analisar os aspectos politico-sociais, a alocacdo e a distribuicdo dos
recursos escassos na saude. Ela objetiva, primordialmente, atingir a emancipacao e
o empoderamento dos usuarios dos servicos de saude e, conseguentemente,
colaborar com o delineamento do processo de tomadas de decisbes eticamente
aceitaveis (87).

Finalmente, segundo Monteiro, compreende-se a

Bioética fundada na alteridade e na solidariedade, cuja intersecao com a
Salde Publica possa privilegiar o principio do respeito pela dignidade
humana e o principio da garantia de acesso universal aos cuidados de saude,
devendo a saude ser considerada como um direito humano fundamental, cujo
valor intrinseco deve ser socialmente protegido. (109, p. 108)
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Sobre isso, Martha Nussbaum (31) aborda a saude como um direito a saude,
em respeito a simples dignidade humana, remete ao bom cuidado encorajando lacos
emocionais, mitigando medos e ansiedades, promovendo o raciocinio pratico, a
autonomia para escolhas e afiliagcbes sociais e politicas e, ainda, o autorrespeito,
tornando os cidaddos dignos e imbuidos de direitos (31). Assim, chama a
responsabilidade do Estado, que deve proporcionar estrutura e condicbes para
garantir as liberdades individuais de todos e, consequentemente, a incluséo social dos
grupos vulneraveis (31), bem como enfatizar o papel da sociedade em acolher esses
individuos como parte integrante do seu corpo social, eliminando qualquer tipo de
segregacao e marginalizacéo (110).

Vale também enfatizar, segundo Ribeiro (111), que a justica social propde a
igualdade na distribuicdo de bens na sociedade, inclusive no que concerne a saude
exigindo uma estrutura estatutaria para avalizar a distribuicdo e as politicas publicas
para mitigar as desigualdades. A saude, diante da perspectiva da complexidade, &
vista como a capacidade de reagir a fatores que alteram o equilibrio vital,
reorganizando a subjetividade e a interacdo com 0 contexto socioambiental, e
agregando elementos complexos tais como os bioldgicos, psicolégicos e simbdlicos
(112). H4, portanto, a eliminacdo do reducionismo na interpretacdo do conceito de
saude e de doenca e um apego a subjetividade complexa e sociocultural, ou seja, a
ética complexa.

Diante dessa caracteristica, a Bl, frente a salde brasileira atual considera
relevantes a gratuidade e 0 acesso aos servicos de saude, os determinantes sociais
da saude e os fatores relacionados as experiéncias de vidas dos individuos, bem como
as suas condic¢des sociais, culturais e econdmicas. Delineia-se, portanto, as relagdes
de desigualdades sociais e desigualdades na saude (113), nesse aspecto, a bioética
nacional se apega aos artigos 193 e 194 da Constituicdo Federal de 1988 e a Lei n.
8.080/90 a fim de garantir a coletividade o direito a satde e condi¢des de alcancar o
bem-estar fisico, mental e social (114, 115).

Com esse objetivo, conforme De Mario (113), todos os principios do SUS
almejam atingir a equidade e a justica social por intermédio da universalizagédo, que
estende o direito a salde a todos; da igualdade — todos terdo igual acesso aos
servi¢os; da integralidade, com a pretenséao de que todos os servicos de saude devem

ser integralmente garantidos; e, finalmente, da gratuidade dos servicos.
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A visao de coletividade com a adocéo de politicas publicas que favorecam uma
maior parcela dos cidadaos, em prol do maior beneficio do coletivo, remete a nocéao
de corporeidade. A totalidade, portanto, € representada pela corporeidade coletiva que
se compde da noc¢do de corporalidade individual somatica e psiquica das pessoas
(20). Dessa forma, as interfaces da bioética e da saude coletiva fundamentam a
construcdo de uma sociedade que defende “a dignidade humana (individual e
coletiva), qualidade de vida, justi¢a social e a garantia dos direitos humanos e sociais.”
(116, p. 24).

A saude coletiva, originaria dos movimentos sociais e da redemocratizacao
politica na América Latina na década de 1980, culminou com a democratizacdo da
saude, do Estado e da sociedade e alcan¢cou melhoria na qualidade de vida e na saude
da populacdo (116). De modo suplementar, a bioética brasileira compactua com o0s
principios do SUS e, no ambito politico, almeja alcancar a justica social e a
solidariedade com o mesmo propésito de incrementar a qualidade de vida da
populacdo e construir um pais melhor para todos.

Frente a escassez de recursos para a saude, problema comum a muitos paises
do mundo, atualmente, Garrafa, Oselka e Diniz (117) propéem como prioridade o
direito a vida e o direito a saude. Especificamente, em relacdo ao SUS, cabe na
discusséo a questdo das responsabilidades baseada na ética da responsabilidade de
Hans Jonas — a ética da responsabilidade individual e publica. Os autores apontam a
responsabilidade do cidadédo usuario do servigo de salde, do membro da comunidade,
do servidor publico, do burocrata ou politico e do papel do Estado como gestor e
financiador do sistema (117). Cabe destacar a alocacdo e o controle de recursos
financeiros, onde devem prevalecer as prioridades, respeitando o0 conceito de
equidade e buscando solu¢cbes morais e a priorizacao dos recursos publicos (117).

Diante disso, a ética aplicada a pratica da saude publica busca solucdes viaveis
para alcancar um equilibrio entre as prioridades, os custos e o0s beneficios sob a 6tica
da equidade e da moralidade (118). Convém ressaltar que, em relacdo as questdes
sanitarias e sociais, a bioética brasileira também se reafirmou com a homologacéo da
Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos da Unesco (89),
especificamente no artigo 14, que aborda os componentes sanitarios e sociais,
trazendo a questao da “responsabilidade social e saude” com a promogao da saude,
com o desenvolvimento social da populacdo no escopo da responsabilidade dos

Estados e reforga a diretriz de que a saude € um direito fundamental do ser humano.
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O papel da bioética brasileira e intervencionista, assim, é tratar de questdes de
natureza persistentes, as quais perduram entre as mais diversas épocas das
sociedades, principalmente, no que concerne a abordagem das desigualdades de
acesso aos servicos de saude (81) e no provimento de saude a sociedade (116).
Trata-se de um papel de militancia politica, por assim dizer, visto que suas producdes
cientificas sdo enfaticas em apontar elementos éticos de natureza sociopolitica e
relacionados a coletividade (81), inspirados em solidariedade social como base
universal para a questao da saude (119).

Assim, conforme cita Garrafa (120), o objetivo da bioética € a compreensao da
realidade, a partir da unidade do conhecimento, para o exercicio das
“disciplinaridades”, do autorrespeito e da liberdade. Diante da totalidade concreta, sua
funcd@o essencial € compreender a realidade (multipla, heterogénea e contraditéria)
das sociedades, as contradi¢des e as deformidades estruturais (120).

A bioética representa, conforme citou Manchola-Castillo (67), “uma ponte entre
as ciéncias humanas e naturais” na funcéo de religar saberes fragmentados (67, p.
67). Uma bioética laica e de carater multi-inter-transdisciplinar, que interfere na
humanizacéo da assisténcia, visualiza o doente como um todo e ndo simplesmente
como uma “doenca” e envolve todos os que estdo diretamente ou indiretamente no
contexto do paciente (profissionais de saude, pacientes, familia, comunidade e
sociedade).

E pertinente destacar que o referencial tedrico da bioética de intervencéo utiliza

Ay

como referencial tedrico e pratico os “Quatro Pés”, prevencéao, protegao, precaugao e
prudéncia, para auxiliar nos impasses éticos e morais que se apresentam no cotidiano
(83). Na atencdo ao paciente em cuidados paliativos, quando se lida com as
concepgOes de qualidade de vida ou de morte, pensa-se quase que imediatamente
nos recursos hospitalares disponiveis ou nas medidas para se prolonguem a vida do
paciente. Nesse sentido, focando nos cuidados paliativos e na reabilitagdo pediatrica,
qual devera ser o grau de investimento na reabilitacdo e integracdo social dessas
criancas? Quais 0s impasses éticos sdo suscitados ao longo do acompanhamento
destas criancas e adolescentes? Como pesar 0s beneficios e os minimizar os
maleficios?

Compreender a aplicacdo da Bl e de seus quatro principios, anteriormente
mencionados, pode contribuir para que, nas praticas assistenciais de saude,

prevaleca uma assisténcia que gere beneficio ao paciente e, por outro lado, ndo
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imponha sofrimento desnecessario nem ao paciente, nem a familia e, inclusive,
minimize possiveis maleficios. A Bl pode favorecer definicdes de conduta terapéuticas
ponderadas e responsaveis, assim como tomadas de decisdes em saude que
respeitem a individualidade e a autonomia do paciente tornando-se mais assertivas e
eticamente aceitaveis.

Nesse sentido, a Bl entende que a doenca tem origem nas causas sociais,
dessa forma, ha que se considerar o meio em que o individuo estd inserido (121).
Deve-se ponderar fatores historicos e culturais na vida social e nas rela¢des entre os
individuos com o ambiente, ou seja, 0s aspectos macrossociais dos conflitos
persistentes da humanidade (121). Consequentemente, segue uma nocao de
“corporeidade”, ou seja, o corpo fisico do individuo compreendido na sua totalidade
somatica e nos aspectos fisicos e psiquicos e que ainda esté sujeito ao corpo social
(contexto social), que, por sua vez, também esta inserido em um ambiente (121).

A Bl amplia a visdo holistica além dos quatro principios da bioética
principialista e, portanto, na dissolugéo de conflitos éticos e problemas persistentes e
do cotidiano relacionados a condi¢cfes sanitarias, sociais e ambientais, promovendo
discussfes éticas em saude mais amplas e proporcionando também a construcao de
sistemas sanitarios mais acessiveis (121). Os referenciais tedricos da bioética da
intervencao estdo expressos na DUBDH (121), dessa forma, percebe-se a Bl como
comprometida com as discussdes éticas no campo da saude em prol das populacdes
mais vulneraveis, valorizando as pluralidades das sociedades e utilizando os critérios
de equidade, justica e inclusao social (121).

Nesse sentido, dada a distincdo entre os cidaddos na sociedade, de acordo
com a proposta de Schramm (122), cabe pensar em uma bioética de protecdo. A
Bioética de Protecéo (BP) (ou Etica de Protecdo), dedica-se a parcela mais pobre da
populacdo, que se encontra desprotegida, desamparada e menos assistida pelo
Estado e pela sociedade (122). Com isso, cabe dizer que, “diante da doenga ou de
outras formas de incapacidade, explica, o individuo deixa de ser vulneravel e se
converte em um individuo ‘vulnerado’, necessitando de intervencbes para sua
protecao” (109, p. 72). Para Schramm (122), vulneraveis e vulnerados se diferem da
seguinte maneira: o primeiro termo, relaciona todos os individuos que na qualidade
de seres humanos, sdo mortais e suscetiveis a situacdes de vulnerabilidade no
decorrer do seu desenvolvimento; o segundo termo se refere a toda a populacéo

desfavorecida em varios aspectos sociais, econdmicos e, inclusive, existenciais.
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A BP, atendo-se a isso, assume duas frentes, uma stricto sensu e a outra lato
sensu: na primeira, atua em prol dos pacientes morais, ou vulnerados, 0s quais sédo
incapazes, ou ainda, sem o auxilio da familia, de grupos sociais ou do Estado se
mostram desprotegidos (122); na segunda frente, atua junto a espécies animais e
ecossistema ameacados ou sujeitos a risco ou danos (122). Nesse interim, a BP lida
com os modos de relacbes humanas, os direitos humanos e, concomitantemente, os
direitos dos animais e a protecdo ambiental (122).

A BP aborda o homem e o planeta dadas as condi¢cdes de vulnerabilidade
diante das condi¢des impostas no mundo globalizado (123). Por conseguinte, cabe ao
homem atuar ativamente, de forma direta, na defesa do ambiente ou passivamente,
de forma indireta, nas alteracdes negativas ao ambiente. Contudo, a BP se atém as
populacbes de vulnerados e de suscetiveis incapazes de tomar decisées sozinhos,
reconhecendo como vulneraveis todos 0s seres vivos que podem ser competentes ou
nao nesse quesito. Além disso, para Schramm (122), a prote¢céo, de modo paternalista
e autoritario, nao é valida. O autor considera que “a protecado é em principio ofertada,
nao imposta aos destinatarios.” (122, p. 1536).

Schramm (122) resgata o conceito de um Estado minimo de direitos e da
medicina social do século XIX, frente ao papel do Estado moderno, priorizando o “bem
comum” em detrimento da esfera individual. O autor afirma que, frente aos conflitos
de interesses individuais e coletivos, prevalece o direito coletivo, e, ainda, que é
legitimo limitar inclusive “a autonomia pessoal frente as exigéncias do bem comum,
guando isso for necessario e nao havendo outros meios (como no caso de epidemias
e pandemias)” (122, p. 1537).

Diante disso, conclui-se que a protecdo da saude publica confere soberania
aos direitos sociais coletivos — soberania — em funcdo do beneficio da coletividade,
frente a autonomia individual baseada em juizo ético e de bom senso de que a bioética
da saude publica deve promover protecdo dos sujeitos e das populagbes de
suscetiveis e vulneraveis (122). Consequentemente, metodologicamente falando, a
bioética de protecdo tende a partir de problemas de saude distintos e a associar um
dialogo multiprofissional com a preocupac¢éo na qualidade de vida dos seres humanos
nos mais diversos contextos (122).

Sobressai, nesse cenario, a questdao da solidariedade, que compreende o
coletivo, tal como um unico corpo, de modo que o sistema de protecao deve abarcar

o todo na obtencéo do bem comum para a coletividade, ou seja, na solidariedade esta
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implicita a igualdade (124). O principio da solidariedade, embora essencial, aplicado
a politicas publicas, por si s6 é insuficiente para resgatar problemas de saude
complexos visto que ninguém pode ser obrigado a ser solidario com os outros de
qualquer forma. Por outro lado, a solidariedade auxilia na construcéo de valores éticos
no campo da saude publica (124).

A bioética de intervencdo assume uma postura solidaria, utilitarista e
consequencialista vislumbrando privilegiar o maior nimero de individuos pelo maior
espaco de tempo possivel e alcancar as melhores consequéncias para a coletividade
(83). Destaca-se a relacdo entre a ética da protecdo e a ética da responsabilidade de
Jonas, uma vez que o gatilho da desigualdade dispara a protecdo, que, por sua vez,
ativa o principio da responsabilidade (83).

A BIl, dessa forma, ainda nega a uma moralidade comum a todos os seres
humanos e a soberania dos quatro principios pretensamente universais da bioética
principialista (autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e justica) para a deliberacéo
moral e tomada de decisfes (21). A Bl, em seu escopo, agrega novos conceitos como
alteridade, responsabilidade, solidariedade, protecdo, precaugcdo, prudéncia,
tolerancia, igualdade, equidade, entre outros, que claramente estéo relacionados na
DUBDH (89). Portanto, comporta-se como ferramenta para o empoderamento, a
libertacdo e a emancipacao dos oprimidos e vulneraveis, incluindo novos referenciais
no campo pratico em vista do didlogo racional, argumentativo, coerente e de
consensos (83).

A Bl e BP tratam objetivos parecidos e invocam o senso de responsabilidade
para a defesa dos vulneraveis, e, por isso, compartiham sinergia e
complementaridade entre si (121). Por outro lado, diferenciam-se na abrangéncia,
atuacao e intervencdao: a Bl reivindica autoridade tedrica e moral da bioética em um
contexto macro (121), atuando ideologicamente no processo de empoderamento dos
vulnerados, enquanto a BP age no ambito mais micro (124).

Na perspectiva da Bl e da BP, o grande objetivo € educar seguindo a mesma
linha de empoderamento dos vulnerados, promover a iluminagcdo moral a partir da
concepgao de justica social invocando a responsabilidade individual na busca da
equidade (125). A educacéo seria uma liberdade, tal como um mecanismo de inclusao
social, econémica e politica, e, por conseguinte, uma forma de “superar a fome, a

pobreza, as ameacas de destruicdo do meio ambiente e outras formas de iniquidades,
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exigir-se-4 da sociedade uma postura de cumplicidade fortalecedora da idéia de
liberdade.” (125, p. 739).

O empoderamento é uma arma importantissima para a retomada da cidadania,
uma vez que, a partir de uma conscientizacdo autbnoma e da mobilizacdo social,
agrega, além da tomada de consciéncia, a aquisicdo de recursos materiais,
intelectuais e ideoldgicos para atingir a “institucionalizagao, propagacéao e geragao de
sistemas de conhecimento e informacgao sustentaveis” (126, p. 4). Essa configuracéo
social direcionada a construir a cidadania e a redefinir a comunidade beneficia os
individuos que compdem a sociedade (126).

No entendimento de Monteiro (109), a Bl incorpora o principio de protecdo e
entende que as iniquidades sociais sdo desnecessarias e evitaveis e, por isso, almeja,
buscar a justica social assumindo uma proposta inclusiva e igualitaria por meio das
politicas publicas de saude. Para tal meta, aposta na acao responsavel e efetiva do
Estado para garantir a universalidade do acesso aos cuidados de saude a fim de
privilegiar, especialmente, os sujeitos vulnerados.

A Bl reafirma a satde como um direito sob a forma de valor humano, utilizando-
se desse aspecto como prerrogativa para se conquistar uma vida com qualidade e
dignidade. Trata-se, portanto, do direito social associado aos direitos humanos
fundamentais (109). Assim, a BI, nas politicas publicas de saude, defende um Estado
intervencionista e que garanta a universalidade, a integralidade e a gratuidade da
assisténcia a saude como um direito humano fundamental e um dever do Estado,
agregando os bens e servi¢cos sanitarios aos direitos sociais. Em suma, a BP e a Bl
defendem o conceito ampliado de saude considerando-o essencial para o completo
exercicio da cidadania e da saude como qualidade de vida (109).

3 ”

Os chamados “Quatro Pés” (4Ps) também se configuram como uma ferramenta
tedrica e metodoldgica de sustentacdo para Bl, e se aplicam no exercicio de praticas
éticas publicas, aduzindo prudéncia, precaucdo, protecdo e prevencao (83). Tais
referenciais relacionados a DUBDH se constituem em ferramentas potentes para
direcionar tomadas de decisdo em saude mais controversas ou eticamente discutiveis

(83). Diante disso,

Se, por um lado, a prudéncia e a precaucado séo categorias disponiveis de
serem usadas diante do desconhecimento dos novos insumos sanitarios, a
protecao e a prevencao sao referéncias utilizadas para evitar possiveis danos
e iatrogenias advindos do uso desses produtos, uma vez que a populacéo
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gue eventualmente necessita deles é também vulneravel e suscetivel aos
possiveis riscos associados. (83, p. 130)

De forma concisa, 0os 4Ps (prudéncia, precaucao, protecdo e prevencgao), no
escopo da saude, podem ser ressaltados. A prudéncia se relaciona com os cuidados,
que se fazem necessarios frente aos avancos tecnolégicos, para evitar possiveis
latrogenias. A precaucdo surge nas situacdes em que se desconhece todos 0s
possiveis riscos envolvidos. A protecdo lida com a vulnerabilidade e a salvaguarda
dos vulneraveis. E a prevencdo prevé a possibilidade de as tecnologias e outras
intervencdes causarem danos a saude e, ainda, se antecipa como referencial de
acoes preventivas (127).

Diante disso, os 4Ps sao principios base para os profissionais de saude e da
area de vigilancia sanitaria para a construcdo de juizos sélidos e elementos
epistemoldgicos essenciais para tomadas de decisdes mais assertivas (83).
Sinteticamente, Garrafa et al. (83) afirmaram que a prudéncia e a precaucao
colaboram para que os profissionais entendam a importancia de suas decisdes
baseadas em conhecimentos suficientemente sélidos e as suas consequéncias; a
protecdo e a prevencdo colaboram para a consolidacdo de conceitos como
vulnerabilidade humana e suas implicac6es econdmicas, sociais e politicas.

Na prética dos cuidados paliativos, no @mbito da saude coletiva, por meio do
exposto, a aplicagdo dos “Quatro Pés” também €& viavel. A prudéncia e,
consequentemente, a precaucdo, relacionam-se ao conhecimento, ao uso de
tecnologias novas e as controvérsias éticas relacionadas a subjetividade dos
conceitos de qualidade de vida e, inclusive, dos diversos conceitos fisiologicos de
morte. A protecdo e a prevencao, de modo complementar, visam eliminar os danos a
saude da populacédo doente, elegivel para a assisténcia paliativa como tratamento. A
protecdo e a prevencao visam eliminar os danos a saude da populacdo doente
oriundos de tratamentos ndo curativos, 0s quais podem configurar acdes iatrogénicas
e “futilidades terapéuticas”, a partir do uso medicamentos e equipamentos
desnecessarios, causando sofrimento desnecessario ao paciente e familia e, ainda,
desperdicio de recursos materiais (83).

Diariamente, com o0 avancar dos conhecimentos na area da saude, surgem
novos medicamentos, recursos tecnologicos e procedimentos meédicos que muitas
vezes tém resultados controversos, visto 0 proposito aos quais se destinam. Além

disso, ha os aspectos subjetivos do processo de tomada de decisfes de tratamentos



71

meédicos, inclusive aspectos éticos e morais. Dessa forma, verifica-se a necessidade
de reforcar o poder-dever do Estado de interferir no cuidado ético para com essa
populacao fragilizada (127).

Agregar novas praticas de saude ou o uso de novos recursos tecnoldgicos
exige estudos a respeito dos seus impactos, incluindo a racionalizacdo e

operacionalizagéo desses recursos. Os “Quatro Pés” da bioética de intervencéao, no
campo da saude e, especificamente, na Vigilancia Sanitaria visam garantir a

seguranca dos recursos disponiveis, e ainda, na préatica apresenta-se como

uma base epistemoldgica adequada de argumentacdo que deve preceder a
concessao de permissdes e aplicacdo de penalidades, conferidas pelo poder
de policia a essa fung¢éo do Estado sobre a Saude Publica. (127, p. 187).

Recomenda-se que profissionais de saude, seus conselhos de classes,
sistemas de saude e academias se mantenham atualizados em relacdo aos
permanentes avancgos técnico-cientificos, as recomendacdes das autoridades
sanitarias e, na prética, trabalhem sempre com comprovacao cientifica, de modo a
nao ceder a pressdes de qualquer natureza, para que possam promover a saude e 0
bem-estar de seus pacientes (127). Por essas razdes, acredita-se que a bioética “pode
oferecer subsidios tedricos e aplicados para o exercicio profissional dos organismos
e técnicos que trabalham com atividades de regulagdo” (83, p. 136).

Portanto, ha que se perceber o mundo, de um modo amplo, de forma critica
considerando a complexidade do ambiente. E necessario considerar, além do préprio
conhecimento técnico, os padrbes de producdo e consumo, bem como o0s
mecanismos de poder, ou dominacao, e a geracao de riquezas, uma vez que tudo
esta interligado, principalmente com a globalizacao (128). Dessa forma, Machado e
Garrafa ressaltam

[..] E fundamental adotar um olhar de responsabilidade e protecdo em
relagdo aos avancos tecnoldgicos e as mudancas enfrentadas no mundo nao
somente no escopo imediatista de proteger a salide das pessoas no momento
presente, mas, especialmente, no sentido da preservacao futura da propria
vida planetéria. (128, p. 268).
Em uma sociedade responsavel e consciente, a precaucado se sobressai com
vistas a protecdo das geracdes futuras frente aos riscos iminentes das praticas
humanas. Por fim, é conveniente estabelecer novos paradigmas e repensar novos

modos de vida, o0 uso racional e sustentavel dos recursos naturais, a degradacao do
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meio ambiente e o impacto das acdes do homem sobre a biodiversidade. Nesse
sentido, trata-se de aplicar a gestdo de riscos e a concepcdo de desenvolvimento

sustentével (128).
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

Descrever, analisar e compreender as percepcdes dos profissionais de saude
de uma equipe de reabilitacdo pediatrica sobre as contribuicbes dos cuidados
paliativos, a fim de subsidiar a atuacdo profissional junto a criangca portadora de
patologia crénica e seus familiares a luz do referencial da bioética de intervencéo e da

Declaracao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Descrever as percepgdes dos profissionais sobre as indicagdes de cuidados
paliativos no cuidado a crianga.

e Conhecer as percepcles dos profissionais sobre as implicacfes éticas e de
direitos humanos, relacionadas na DUBDH, que norteiam a pratica na
reabilitacdo pediatrica.

¢ l|dentificar os conhecimentos sobre os principios dos cuidados paliativos, que
orientam a pratica em reabilitacdo pediatrica.

e Analisar as percepcdes dos profissionais de salude sobre as contribuicbes dos
cuidados paliativos aplicaveis a reabilitacdo pediatrica, discutindo as acfes que

possam subsidiar o cuidado junto as criancas e seus familiares.
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4 METODO

Tendo em vista 0s pressupostos apresentados anteriormente, empreendeu-se
uma pesquisa empirica de carater exploratorio e descritivo. Para tanto, optou-se por

um delineamento metodoldgico misto: quantitativo e qualitativo (129).

4.1 CONTEXTO DE COLETA DE DADOS

Conforme ja mencionado, o numero de servigos de cuidados paliativos, bem
como centros de reabilitacdo em pediatria, ainda é restrito no Brasil, tendo em vista
as necessidades desse tipo de atendimento e as dimensdes territoriais do pais. Diante
desse cenéario e das limitacdes impostas pela pandemia da covid-19, o Hospital da
Rede SARAH, centro de referéncia renomado e reconhecido na area da reabilitacao,
nessas circunstancias, foi escolhido como campo para a pesquisa.

A Rede SARAH de Hospitais de Reabilitacdo (Rede SARAH) é uma instituicdo
que tem por meta garantir “atendimento publico de alta qualidade, com tecnologia de
ponta e humanismo, alcangando todos os niveis da populagéo” (130, p. 1). Desde
1991, de acordo com a Lei n° 8.246/91, essa rede € mantida pela Associacdo das
Pioneiras Sociais (130). Ela compreende atualmente nove unidades, que juntas
respondem a mais de 19 milhdes de procedimentos por ano (130). Dentre 0s seus

objetivos constam:

Prestar assisténcia médica e de reabilita¢cdo, de exceléncia e gratuita, nas areas
neurolégica e ortopédica; desenvolver programas de formacao e qualificagdo para
estudantes e profissionais de outras instituicGes e manter programas de educacao
continuada para profissionais; exercer agdo educacional na sociedade visando
prevenir a ocorréncia das principais doencas atendidas na Rede SARAH;
desenvolver pesquisa cientifica. (130, on-line)

Em Brasilia, estdo localizadas as unidades do SARAH Centro e o Centro
Internacional de Neurociéncias e Reabilitacdo, no SARAH Lago Norte, especializadas
em reabilitacdo e direcionadas ao campo da pesquisa cientifica em cooperagao
internacional (130). Os pacientes pediatricos da Rede SARAH contam com
atendimento ambulatorial e intra-hospitalar e sdo atendidos segundo 0s seguintes
critérios: bebés com fatores de risco para leséo cerebral, atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor, paralisia cerebral, microcefalia, mielomeningocele e disrafismo

oculto, sequelas de lesdo encefélica e lesdo medular adquirida (130).
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4.2 PARTICIPANTES

A investigagao foi realizada em hospital da Rede SARAH de Hospitais de
Reabilitacdo (Rede SARAH), no Programa de Pediatria do Desenvolvimento, unidade
SARAH Centro, que se encontra situado no Setor Hospitalar Sul na cidade de Brasilia-
DF. Foi escolhida a modalidade intra-hospitalar do programa que conta com uma
enfermaria (unidade de internacdo), composta por 53 leitos, onde sao atendidas
criancas desde a mais tenra idade até adolescentes de 17 anos para os casos clinicos-
cirdrgicos e de reabilitacéo.

A equipe multiprofissional compreendia 55 profissionais assistenciais, dentre
eles: trés médicos pediatras; cinco fisioterapeutas; 25 enfermeiros; 15 técnicos de
enfermagem; um auxiliar de enfermagem; um psicélogo; um pedagogo; um assistente
social; um educador fisico; um fonoaudiélogo e um nutricionista.

O critério de incluséo para os participantes da pesquisa foi atuar na unidade de
internacdo do Programa de Reabilitacdo Pediatrica, Rede SARAH Centro (Brasilia-
DF), no momento da coleta de dados. Ter acesso ao e-mail institucional, aceitar
participar da pesquisa e concordar com o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE). Foram excluidos os profissionais que se encontravam afastados
da atividade laboral, de férias e/ou em gozo de licenca médica ou maternidade,
durante o periodo estabelecido para a coleta de dados, e os profissionais que se

recusaram a participar.

4.3 INSTRUMENTOS

Considerando a natureza mista da abordagem metodoldgica, foram elaborados
dois questionarios para a etapa inicial da coleta de dados. O primeiro instrumento,
denominado Questionario de Caracterizagdo Sociodemografica e Ocupacional
(Apéndice A), fornecia opc¢des tipo multipla-escolha e teve o proposito de reunir
informacgdes sobre o perfil da amostra, como por exemplo: formacgéo profissional,
funcdo na equipe, tempo de atuacdo no programa de reabilitacdo pediatrico e
participagdo em treinamento acerca de cuidados paliativos.

O segundo instrumento, intitulado Questionario de Percep¢des sobre Conceitos
de Bioética e Cuidados Paliativos em Reabilitacdo Pediatrica (Apéndice B), foi

composto por enunciados para os quais o respondente deveria indicar verdadeiro (V),
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falso (F) ou “ndo se aplica” (NA). Convém explicitar que a questdo 1 teve como
substrato os principios da DUBDH (89), expressos em seus artigos, adaptados em
itens que podem se relacionar com demandas de servigos de saude. Com isso, 0s
itens listados foram: autonomia, dignidade, consentimento, vulnerabilidade,
privacidade, confidencialidade, igualdade, justica, equidade, discriminacdo e
estigmatizacédo, desrespeito a diversidade cultural e ao pluralismo e acesso aos
servicos de saude envolvidos na prética diaria em pediatria. Dessa maneira,
investigou-se a conformidade das respostas com 0S principios expressos ha
declaracéo. Isso posto, todos os itens eram verdadeiros (V) e se aplicavam as praticas
em saude.

A questao 2 foi proposta a partir da definicdo ampliada de cuidados paliativos
pediatricos e das condi¢cdes elegiveis para cuidados paliativos em criancas,
estabelecidas pela SBP (52), com base em pesquisas de Cipolotti (2014). No Quadro
2, estdo reproduzidos esses parametros. Dessa forma, as quatro afirmacbes
propostas na referida questdo devem ser reconhecidas como verdadeiras (V) pelo
participante da pesquisa.

Quadro 2 — CondicGes elegiveis para cuidados paliativos em criancas

Cancer avangado, progressivo ou de mau prognostico

1. CondicBes para as quais a cura | Cardiopatias congénitas ou adquiridas complexas

€ possivel, mas pode falhar Anormalidades complexas e graves das vias aéreas
Faléncia de 6rgdos com potencial indicacdo para transplante
HIV/AIDS

Fibrose cistica

Anemia falciforme

Malformacdes graves do trato digestivo (ex.: gastrosquise)
2. Condicdes que requerem Epidermdlise bolhosa grave

tratamento complexo e prolongado | Imunodeficiéncias congénitas graves

Insuficiéncia renal crénica

Insuficiéncia respiratéria cronica ou grave

Doencas neuromusculares

Transplante de 6rgdos solidos ou de medula 6ssea
Doencas metabdlicas progressivas

Algumas anormalidades cromoss6micas como trissomias do
13edo 18

Formas graves de osteogénese imperfeita

Paralisia cerebral grave

Prematuridade extrema

4. Condig6es incapacitantes graves | Sequelas neuroldgicas graves de infeccdes

e néo progressivas Anoxia grave

Trauma grave de sistema nervoso central

Malformacdes cérebro-espinhais graves

Fonte: Sociedade Brasileira de Pediatria (52).

3. Condi¢des em que o tratamento
€ apenas paliativo desde o
diagnéstico
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A questao 3 abordou os principios norteadores para a pratica dos CPP. A SBP,
a partir dos estudos de Himelstein (2002), delineou tais principios, veiculando-os em
uma tabela reproduzida a seguir (Quadro 3). Outrossim, as afirmac¢des propostas a
partir dessa referéncia sao verdadeiras (V).

Quadro 3 — Principios dos cuidados paliativos em pediatria

1. Os cuidados devem ser dirigidos a crianca
ou adolescente, orientados para a familia e
baseados na parceria.

7. Podem ser coordenados em qualquer local
(hospital, hospice, domicilio etc.).

2. Devem ser dirigidos para o alivio dos
sintomas e para a melhora da qualidade de
vida.

8. Devem ser consistentes com crencas e valores
da crianca ou adolescente e de seus familiares.

3. Sé&o elegiveis todas as criancas ou
adolescentes que sofram de doencgas
cronicas, terminais ou que ameacem a
sobrevida.

9. A abordagem por grupo multidisciplinar é
encorajada.

10. A participacdo dos pacientes e dos familiares
nas tomadas de decisdo é obrigatéria.

4. Devem ser adequados a crianca e/ou a sua
familia de forma integrada

11. A assisténcia ao paciente e a sua familia deve
estar disponivel durante todo o tempo necessario.

5. Ter uma proposta terapéutica curativa ndo
se contrapde a introducdo de cuidados
paliativos.

12. Determinagbes expressas de “nao
ressuscitar’ ndo sdo necessarias.

6. Os cuidados paliativos ndo se destinam a
abreviar a etapa final de vida.

13. Nao se faz necessério que a expectativa de
sobrevida seja breve.

Fonte: Adaptado de Sociedade Brasileira de Pediatria (52).

Com intento de desenvolver uma pesquisa de abordagem metodoldgica mista,

também foi construido um Roteiro de Entrevista Semiestruturada (Apéndice C),
contendo perguntas sobre a percepcéo da equipe em relacdo ao entendimento sobre
reabilitacdo, importancia do trabalho em equipe, cuidados paliativos aplicados a
reabilitacdo pediatrica e resolucdo de possiveis impasses no planejamento da

assisténcia.

4.4 COLETA DE DADOS

A primeira comunicacgdo entre participante e pesquisadora ocorreu via e-mail
institucional, com o intuito de divulgar e informar sobre objetivos e procedimentos da
investigagdo. Apds manifestar seu interesse em participar, o profissional contatado
recebeu, em seu e-mail pessoal, o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (ver
Apéndice D), bem como o link para acesso aos questionarios e as orientacdes para
preenchimento.

Assim, inicialmente, o participante deveria responder aos dois questionarios.
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Para tanto, empregou-se o Google Forms, configurado de modo a: recolher o
consentimento obrigatdrio; manter o nome do profissional em sigilo; ndo permitir copia
do documento e receber todas as respostas enviadas sem possibilidade de alteracdes
posteriores.

Para conducéao da entrevista, adotou-se a plataforma Google Meet. O encontro
virtual entre participante e pesquisadora responsavel foi efetivado de acordo com a
conveniéncia do entrevistado. A pedido de um participante, sua entrevista foi realizada
presencialmente em uma sala de reunides do servigo.

Por meio do Termo de Autorizacdo de Gravacao de Voz (Apéndice E), obteve-
se, previamente, o consentimento de cada participante para gravacdo em audio e
transcricdo de seus relatos. Os registros das entrevistas foram feitos com o celular
particular da pesquisadora em forma de gravacdo de audio, garantindo-se qualidade
dos arquivos digitais captados e sigilo das informacfes. Posteriormente, os relatos

obtidos foram transcritos na integra pela propria pesquisadora.

4.5 ANALISE DE DADOS

Os dados extraidos pelos guestionarios foram armazenados em uma planilha
Excel, Microsoft Office 2007. Analises estatisticas do tipo descritiva simples foram
realizadas com a ferramenta IBM Statistical Package for Social Sciences (SPSS),
versdo 21.0, a qual possibilitou construir tabelas e gréaficos, bem como efetuar
medidas de resumo necessarias para caracterizacao dos grupos de estudo (131, 132).

Para analise dos relatos, utilizou-se a versao 0.7 alpha 2 do software
IRAMUTEQ (Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et
Questionnaires). E interessante salientar que o IRAMUTEQ é uma ferramenta de
processamento de dados, a qual viabiliza andlises qualitativas do tipo estatisticas
textuais classicas, classificacdo hierarquica descendente, andlises de similitudes,
nuvem de palavras e pesquisa de especificidades de grupos (133). Sendo assim, esse
recurso auxiliou na analise do material reunido durante as entrevistas, tendo sido
complementado e aprofundado pela andlise de conteudo teméatica, efetivada de

acordo com Bardin (134).
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4.6 ASPECTOS ETICOS

Em atendimento a Resolucéo n. 466/2012 do Conselho Nacional de Saude
(CNS) (135), o projeto de pesquisa foi submetido e autorizado pelo Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) da Associacdo das Pioneiras Sociais-DF/ Rede SARAH de
Hospitais de Reabilitacdo (Anexo A).
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Inicialmente, serdo relatados e discutidos, os resultados referentes a analise
quantitativa da investigacdo: caracterizacdo sociodemografica e ocupacional dos
participantes e respostas extraidas mediante a aplicacdo do questionario de
percepcbes sobre conceitos de bioética e cuidados paliativos em reabilitacdo
pediatrica (Apéndice A). Mais adiante, os relatos obtidos com as entrevistas também
seréo apresentados e analisados.

5.1 ANALISE DE DADOS QUANTITATIVOS

A amostra foi composta por 42 profissionais da reabilitacdo pediatrica, sendo
33 (78,6%) médicos e equipe de enfermagem e nove (21,4%) das demais
especialidades (fisioterapeutas, psicélogo, pedagogo, assistente social, educador
fisico, fonoaudidlogo e nutricionista), sendo que nessas especialidades existe pelo
menos um represente por categoria profissional, exceto pelo numero de
fisioterapeutas que correspondem a cinco. Esta amostra representa 76,36% do total

dos profissionais da equipe multiprofissional do servico de referéncia.
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Tabela 1 — Caracterizacdo sociodemogréfica e ocupacional da amostra

Profissionais
n Percentual
(%)

. Masculino 1 2,4%
Genero Feminino 41 97,6%
Idade Médig = 39,9~ anos

Desvio-padrdo = 6,6 anos
Solteiro 6 14,3%
Estado civil Casado (unido estavel) 31 73,8%
Separado ou divorciado 5 11,9%
e N&o 7 16,7%
Possui filhos Sim 35 83.3%
Catdlico 15 35,7%
Crenca religiosa Espirita 9 21,4%
Evangélico 14 33,3%
N&o possui 4 9,5%
Nivel Técnico 3 7,1%
Graduacgéo em curso 1 2,4%
Escolaridade Superior 10 23,8%
Pés-Graduacao 20 47,6%
Mestrado 8 19,0%
Menos de 5 anos 4 9,5%
e De 05 a 10 anos 17 40,5%
Tempo de trabalno nareabiiiagie  pe 11 2 15 anos 8| 100w
De 16 a 20 anos 10 23,8%
Mais de 20 anos 3 7,1%
Participou de curso de capacitacdo em N&o 25 59,5%
cuidados paliativos Sim 17 40,5%
Total 42 100,0%

Fonte: Elaborado pela autora.

A amostra foi constituida predominantemente por pessoas do sexo feminino (n
= 41; 97,6%); com média de 39,9 anos de idade (DP = 6,6), casados ou em unido
estavel (n = 31; 73,8%) e tém filhos (n = 35; 83,3%). Em relacdo ao género, ha
predominéancia dos profissionais que se declararam mulheres na amostra. Os dados
da Intrahealth International de 2017 mostraram que em 123 paises as mulheres
representavam 67% dos cargos em servicos de saude e social (136). Dados
nacionais, de acordo com estudo no ano de 2010, a participagéo feminina aproximava-
se de 70% do total de profissionais da saude, sendo que as mulheres representam
62% dos profissionais das categorias de nivel superior e 74% das categorias de niveis
médio e elementar (137).

Especificamente no que se refere a relacdo de género e reabilitacdo pediatrica,
nenhuma pesquisa de tamanho amostral expressivo foi encontrada na literatura.
Contudo, Menezes e Heilborn (138) afirmaram que, no Brasil, ha predominio de

profissionais do género feminino nas atividades de assisténcia paliativa em saude. E
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ainda, em uma pesquisa qualitativa com profissionais de saude das diversas areas de
formacdo em um hospital federal que oferece cuidados paliativos oncolégicos,
observou-se que a maioria dos profissionais de salude eram do sexo feminino, sem
formacdo em cuidados paliativos e em fase de amadurecimento profissional e
construcdo de valores pessoais. O trabalho em CP exigiu o desenvolvendo
competéncias de organizacdo do trabalho, atuacdo em equipe e a relagdo com
pacientes e familiares (138).

No que se refere a declaracdo sobre crenca religiosa, a maioria dos
participantes se declarou como catélico, evangélico e espirita (n = 38; 90,5%), e quatro
(9,5%) participantes referiram nao ter vinculacdo religiosa. Sob essa perspectiva,
Menezes e Heilborn (138) acreditam que o movimento dos CP na sua conformagéo e
legitimidade ressalta um carater feminino e religioso. A partir da aquisicdo dos
aspectos da “totalidade bio-psico-social-espiritual” do paciente na assisténcia, houve
a incorporacéo do referencial da espiritualidade ao campo de conhecimento biomédico
(138).

Quanto a formacado profissional da equipe de assisténcia do servico de
referéncia, havia trés (7,1%) profissionais de nivel técnico e 10 (23,8%) com formacéao
de nivel superior completo. No que se refere a pés-graduacdo, 20 (47,6%) dos
participantes indicaram possuir pés-graduacao lato sensu e oito (19%) stricto sensu
(n = 8; 19%). O resultado da amostra coincidiu com as caracteristicas
sociodemogréficas de uma equipe multiprofissional atuante em area hospitalar,
conforme pesquisa desenvolvida em um hospital filantrépico de porte IV (139).

Quanto a experiéncia profissional, de modo geral, os participantes atuavam em
reabilitacdo pediatrica ha mais de cinco anos. Esse dado é interessante, visto que, no
acompanhamento da criangca e jovens com doencgas crénicas ou incapacitantes, o
processo de reabilitacdo se d4 em longo prazo e, sob esse aspecto, muitas vezes
configura uma relacdo mais préxima entre o paciente e o profissional. Grande parte (n
=17; 40,5%) dos profissionais atuava entre cinco e 10 anos em reabilitacdo pediatrica,
sendo que 18 profissionais (42,8%) atuavam nessa area por um periodo entre 11 e 20

anos, conforme Gréfico 1.
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Grafico 1 — Distribuicdo dos profissionais segundo tempo (em anos) de atuacdo na

reabilitacdo pediatrica

40,5%
23,8%
19,0%
QJS% . ?Jl%
. | | .
Menos3 anos 3all 11 als 16a 20 Mais de 20
Tempo de atuacio

Fonte: Elaborado pela autora.

Ainda no bloco de informagcbBes, a Ultima questdo do questionario
sociodemogréfico e ocupacional foi incluida para introduzir o tema dos cuidados
paliativos. Sob a forma de pergunta fechada com as op¢des de resposta de “sim” ou
“nao”, os participantes responderam se tinham ou ndo participado, em algum
momento da sua formacao ou carreira profissional, de algum tipo de capacitacdo em
cuidados paliativos. Em relagdo esse questionamento, a maioria (n = 25; 59,5%)
informou nunca ter tido a oportunidade de participar de alguma atividade formativa
com essa tematica (Gréafico 2). Tal resultado confirma uma realidade nacional, de
acordo com a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP) (140), em virtude
de uma lacuna na formacédo de profissionais de salde em relacdo aos cuidados

paliativos, indicando a necessidade de treinamentos nessa area (40, 45).

Gréfico 2 — Distribuicdo dos profissionais segundo participagdo em atividade formativa

em cuidados paliativos

Fonte: Elaborado pela autora.
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Corroborando outros autores, a capacitacdo em cuidados paliativos pode
contribuir no atendimento (141). Tendo em vista o processo de saulde-doenca,
fenbmeno complexo além do carater bioldgico, resgata-se a integralidade do escopo
(142). Na transformacéo da realidade, reconhece-se a educacdo como um processo
dindmico e continuo de construgcdo do conhecimento que conduz ao pensamento
critico e reflexivo e ao desenvolvimento de um compromisso pessoal e profissional
(143). No cenario brasileiro, a partir da implementacdo do SUS assumiu-se um
compromisso ético-politico com a saude da populacdo brasileira e, assim,
experiéncias nesse sentido suscitaram reflexées acerca da formacao dos profissionais
de saude (144).

A educacdo na saude como campo para a producdo de conhecimento é
essencialmente ‘“inter/transdisciplinar’ e fundamental para a compreensdo da
natureza do trabalho em saude e peculiaridades (144). Sobretudo, a educacao de
profissionais de salde cresce em importancia na producao de conceitos e nas praticas
assistenciais baseadas nos principios do SUS. Compreende-se, dessa forma, que
para a construcdo de saberes e praticas sociais exige-se o engajamento dos
profissionais envolvidos de modo multiprofissional, promovendo uma interface entre a
salde e a educacéo para a sustentacdo do compromisso ético-politico (144).

A movimentacdo do setor da saulde vinculado ao setor educacional
corresponde a uma articulacdo intelectual visando “romper definitivamente com o
paradigma biologista e medicalizante, hospitalocéntrico e procedimento-centrado,
atendendo aos novos desafios da contemporaneidade na producéo de conhecimentos
e na produgéao das profissdées” (142, p. 1404). Segundo Ceccim e Feuerwerker (142,
p. 1409), rever as “teorias biologicistas da educagao na saude” e propor uma “teoria
da integralidade na educacdo dos profissionais da saude” significa atribuir
“‘multiprofissionalidade” a equipe de saude e alteridade com os usuarios. A
integralidade traz consigo uma visdo ampliada da saude, a articulacdo entre os
saberes e compreende o trabalho interdisciplinar e multiprofissional formando
profissionais de qualidade e aptos a lidarem com situagfes de saude complexas (142).

A educacdo em cuidados paliativos, nesse sentido, deve ser iniciada
juntamente com o periodo de aquisicdo do conhecimento técnico e especifico na
busca de assisténcia de qualidade e o alivio do sofrimento fisico, social, familiar,

emocional e espiritual dos pacientes e esse conhecimento deve ser adquirido por meio
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da educacdo permanente e continuada (143). A formacdo do profissional em
assisténcia paliativa deve abranger habilidades de comunicagcdo, o trabalho em
equipe, a competéncia na conducédo das situagdes limitrofes, técnicas de suporte, de
enfrentamento dessas situagdes tanto para pacientes, familiares e profissionais (145).

Além disso, a ANCP recorreu a Academia Americana de Pediatria (AAP) para
assentar os principios dos cuidados integrais em cuidados paliativos pediatricos.
Foram propostos na ocasido cinco principios: o respeito a dignidade dos pacientes e
seus familiares, acesso a servicos competentes e sensiveis, suporte para 0S
cuidadores, melhoria dos suportes profissionais e sociais para os cuidados paliativos
pediatricos e investimento no desenvolvimento de estudos e pesquisa ha area. Quanto
a abrangéncia das intervencgdes, foram ressaltados trés aspectos: fisicos (sintomas
fisicos), psicossociais (frente a complexidade exigida) e preocupacfes espirituais
(146).

A Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP), em consonancia com essas
entidades, adaptou em diretrizes as condicfes elegiveis para se implementar os
cuidados paliativos em pediatria. Adicionalmente, a instituicdo agregou questdes
éticas as tomadas de decisdo compartilhada, ao planejamento avancado dos cuidados
e a assisténcia no encaminhamento da morte e no suporte ao luto familiar (52). Dessa
forma, segundo essa perspectiva e abordagem ética, essas diretrizes se alinharam
com os objetivos deste estudo.

Os achados sobre a néo realizagéo de treinamentos em cuidados paliativos
parece refletir nas questbes relativas a indicacdo dos pacientes em condicdes
elegiveis aos CP, no caso, segundo a indicacdo da SBP. Esperava-se o
reconhecimento por parte de todos os profissionais do direcionamento dos CP aos
grupos de pacientes indicados na pergunta.

Os resultados da Tabela 2 mostraram um maior distanciamento da expectativa
inicial de indicacdo de cuidados paliativos aos pacientes pediatricos para o quesito
pacientes com “diagndstico de cancer’ e em “avangado processo de morte”, com
59,5% e 26,2%, respectivamente, de profissionais que consideraram a afirmacao
falsa. No entanto, as assertivas com maiores consonancia entre as indica¢des dos CP
e seu reconhecimento pelos profissionais foram para as assertivas “diagnosticos de
doencas severas, curaveis ou nao, em processo de reabilitacdo até o0 momento da
morte e acompanhamento do luto” (83,3%) e “diagndstico de doencgas severas,

curaveis ou ndo em fase avangada de doencga” (71,4%) dos profissionais.
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Portanto, apesar dos profissionais ndo reconheceram completamente as
condicbes elegiveis aos CP, a maioria apontou que os CP acompanham o paciente
desde o diagndstico de doencas incuraveis até o processo do luto. A partir disso, as
respostas dos profissionais sugerem que, para a equipe adquirir maior clareza sobre
a indicacdo dos CP na reabilitacdo pediatrica, é necessaria a realizacdo de

treinamentos e cursos acerca do tema.

Tabela 2 — Distribuicdo dos profissionais segundo a opinido sobre a indicagao de

cuidados paliativos

Profissionais
n Percentual
(%)

Em avancado processo de morte Falso (F) 11 26,2%

Verdadeiro (V) 31 73,8%
Com diagnéstico de cancer Falso (F). . 59,5%

Verdadeiro (V) 15 35,7%

N&o se aplica (NA) 2 4,8%
Com o diagnostico de doencas severas, Falso (F) 12 28,6%
ggreanvge;s ou ndo, em fase avancada de Verdadeiro (V) 30 71.4%
Desde o diagnostico de doencas severas, Falso (F) 7 16,7%
curaveis ou ndo, em processo de reabilitacdo
até o momento da morte e acompanhamento Verdadeiro (V) 35 83,3%
do luto

Falso (F) 3 7,1%
Outros Verdadeiro (V) 19 45,2%

N&o se aplica (NA) 20 47,6%
Total 42 100,0%

Fonte: Elaborado pela autora.

Um conjunto de questdes sobre implica¢cdes éticas, alinhadas as premissas da
DUBDH, foi apresentado aos profissionais entrevistados. A expectativa era a obtencgéo
da indicacao da veracidade das assertivas por todos os profissionais entrevistados. A
analise dos resultados da Tabela 3 aponta para um descolamento entre as premissas
da declaracao e sua identificacdo por parte dos profissionais do servi¢o de referéncia.
A assertiva que apresentou o maior ndo reconhecimento da sua veracidade foi o
“desrespeito pela vulnerabilidade humana e integralidade individual” indicado como
falso por 11 (26,2%) dos profissionais.

Foram consideradas relevantes, com maior destaque, a autonomia, por 37
(88,1%) dos profissionais; a dignidade, por 33 (78,6%); e a vulnerabilidade, por 30
(71,4%). Os demais itens apresentaram importantes indices de concordancia. Em

relacdo a esse quesito, estudos mais aprofundados sdo necessarios para maiores
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esclarecimentos. A orientacdo dos profissionais para o maior alinhamento e o
fortalecimento de saberes para o incremento da autonomia da populacéo conflui para
o artigo 5 da DUBDH (89), que discorre sobre autonomia e responsabilidade individual
caracteristicas altamente desejadas para a protecao dos direitos dos pacientes e a
garantia de servi¢os de saude com qualidade.

Os dados obtidos neste estudo denotaram que os profissionais reconheceram
o cerne das implicacdes éticas elencadas pela DUBDH e o referencial dos Direitos
Humanos dos Pacientes (DHP). No escopo da saude e, principalmente, em razdo da
maior prevaléncia das doencas cronico-degenerativas, eles corroboram a
necessidade de implementacdo de acbes em saude que almejem a melhoria da
qualidade de vida dos individuos. Sob esse aspecto, os artigos da DUBDH confluem
para a valorizagdo da autonomia, da dignidade humana e do reconhecimento da
vulnerabilidade. Complementarmente, o referencial DHP igualmente reconhece a
dignidade da pessoa, mas também a centralidade e o protagonismo do paciente na
conducéo das decisdes de sua saude, concorrendo para melhorar a qualidade de vida
e, portanto, refletir os principios dos cuidados paliativos (70).

Sob essa perspectiva, ressaltam-se o0s objetivos da DUBDH que defendem uma
estrutura universal de principios e procedimentos para a orientacdo de Estados,
instituicbes e empresas publicas e privadas e acdes individuais com o intuito de
promover o respeito pela dignidade humana e proteger os direitos humanos e as
liberdades fundamentais (89). Com isso, a DUBDH salienta o papel da bioética na
promog¢ao do “dialogo multidisciplinar e pluralistico sobre questdes bioéticas entre
todos os interessados e na sociedade como um todo” (89, p. 4). Esse aspecto é muito
relevante para o aprimoramento do conhecimento dos profissionais sobre os cuidados

paliativos em reabilitacao pediatrica.
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Tabela 3 — Distribuicéo dos profissionais segundo a opinido sobre as implicacdes

éticas que podem afetar o paciente durante um processo de reabilitacéo

Profissionais
Percentual
(%)

Falso (F) 3 7,1%
Perda da autonomia Verdadeiro (V) 37 88,1%
N&o se aplica (NA) 2 4,8%
Falso (F) 7 16,7%
Perda da dignidade Verdadeiro (V) 33 78,6%
N&o se aplica (NA) 2 4,8%
Submisséao do paciente a procedimentos Falso (F) 8 19,0%
. Verdadeiro (V) 32 76,2%

sem consentimento - )
N&o se aplica 2 4,8%
. . Falso (F) 11 26,2%
Do 14208 MU Vg (1) S
N&o se aplica (NA) 1 2,4%
Lo ) L Falso (F) 10 23,8%
Eié?;:l;ﬁggvsai\;:%iiese confidencialidade de Verdadeiro (V) 31 73.8%
N&o se aplica 1 2,4%
Prejuizo dos principios da igualdade, justica Falso (F) 6 14,3%
e equidade quanto cidadéos e usuérios de  Verdadeiro (V) 35 83,3%
servigcos de salde publica N&o se aplica (NA) 1 2,4%
Risco de sofrerem discriminacao e Falso (F) 4 9,5%
estigmatizacgao Verdadeiro (V) 37 88,1%
N&o se aplica (NA) 1 2,4%
o . . Falso (F) 7 16,7%
;ﬁ;ﬁz%eolto a sua diversidade cultural e Verdadeiro (V) 33 78.6%
N&o se aplica (NA) 2 4,8%
Dificuldade de acesso aos servigcos de Falso (F) 1 2,4%
saude de qualidade, medicamentos e Verdadeiro (V) 40 95,2%
tecnologias em saude N&o se aplica (NA) 1 2,4%
Falso (F) 4 9,5%
Outros Verdadeiro (V) 17 40,5%
N&o se aplica (NA) 21 50,0%
Total 42 100,0%

Fonte: Elaborado pela autora.

Um conjunto de questdes sobre os norteadores de CP na pratica pediatrica
apresentou a identificacdo de sua veracidade por parte dos profissionais (Tabela 4).
Os dados constataram unanimidade dos profissionais com relacdo aos itens que
abordaram o respeito as crencas e aos valores das criancas e de seus cuidadores, a
importancia da realizacdo do trabalho em equipe multiprofissional, a participacédo dos
pacientes e de seus familiares no processo de tomada de decisdo e no quesito
“desenvolver potencialidades funcionais para fazer com que a crianca viva da melhor
forma possivel em cada fase do seu desenvolvimento na vigéncia da patologia de
base”.

No quesito de “desenvolver potencialidades funcionais”, ou seja, fazer com que

a crianca viva da melhor forma possivel em cada fase do seu desenvolvimento na
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vigéncia da patologia de base pode-se notar um alinhamento da equipe no objetivo de
habilitar e capacitar suas criancas para enfrentar as limitacdes impostas por suas
patologias com foco no processo de reabilitacdo. Portanto, a autonomia, a dignidade
e a vulnerabilidade do paciente poderiam estar ameagadas na pratica e a melhor
forma de amenizar seria manter uma relacao profissional, paciente e familia baseada
na honestidade e no compartilhamento de informacdes e interesses.

O maior percentual de discordancia entre profissionais se disp0s entre as
sentencas a seguir, que foram consideradas falsas: “visam aliviar sintomas
desconfortaveis e insuportaveis”, trés (7,1%); “abrangem os objetivos dos cuidados
paliativos, os quais ndo se destinam a abreviar a etapa final de vida”, cinco (11,9%) e;
“abarcam criangas ou adolescentes portadores de doengas cronicas ou que enfrentam
condigdes que ameagam a vida”, seis (7,1%). Esses dados parecem concordar com
a dificuldade apresenta pelos profissionais para reconhecerem os cuidados paliativos
na reabilitacdo pediatrica.

Quanto ao atendimento a crian¢a ou ao adolescente e a sua familia de modo
individualizado e direcionado, 41 (97,6%) profissionais acreditaram que ele é
necessario para alcancar qualidade de vida e 38 (90,5%) para minimizar sintomas
desconfortaveis e desagradaveis (Tabela 4). Esses resultados apontam que, para a
maioria dos profissionais entrevistados, os cuidados paliativos devem ser entendidos
como resultado da individualizacdo do cuidado em respeito a dignidade de cada
individuo, de modo que se permita a pluralidade de opinides e expressdes de toda

ordem, incluindo o posicionamento das particularidades dos pacientes e familiares.
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Tabela 4 — Distribuicdo dos profissionais segundo a opinido sobre uma assisténcia

de qualidade na reabilitacédo pediatrica

Profissionais
n Percentual
(%)

Os cuidados devem ser dirigidos a crianca ou ao Falso (F) 1 2,4%
adolescente e seus familiares cuidadores, com o
intuito de alcancar uma parceria ao longo do Verdadeiro (V) 41 97,6%
processo
Visam aliviar sintomas desconfortaveis e Falso (F). 3 7,1%
insuportaveis Vgrdadewo_ V) 38 90,5%

N&o se aplica (NA) 1 2,4%
Objetivam melhorar a qualidade de vida do Falso (F) 1 2,4%
paciente e de sua familia Verdadeiro (V) 41 97,6%
Abarcam criancas ou adolescentes portadores Falso (F) 6 14,3%
de doencas crbnicas ou que enfrentam .
condigc”)gs que ameac;amqa vida Verdadeiro (V) 36 85,7%
Séo direcionados tanto as criancas ou ao Falso (F) 2 4,8%
adolescente, como seus familiares cuidadores, .
tendo em vista a atencdo integral em saude Verdadeiro (V) 40 95,2%
Abrangem os objetivos dos cuidados paliativos, Falso (F) 5 11,9%
gﬁ;?laaels\/irézo se destinam a abreviar a etapa Verdadeiro (V) 37 88,1%
Respeltar_n crencas e valores da crianca e de Verdadeiro (V) 42 100,0%
seus familiares cuidadores
Envolvem o trabalho em equipe multiprofissional Verdadeiro (V) 42 100,0%
Requerem a participacé@o dos pacientes e de
seus familiares cuidadores no processo de Verdadeiro (V) 42 100,0%
tomada de deciséo
Desenvolver potencialidades funcionais, ou seja,
fazer,com que a crianca viva da melhor f_orma Verdadeiro (V) 42 100,0%
possivel em cada fase do seu desenvolvimento
na vigéncia da patologia de base

Falso (F) 3 7,1%
Outros Verdadeiro (V) 18 42,9%

N&o se aplica (NA) 21 50,0%
Total 42 100,0%

Fonte: Elaborado pela autora.

Assim, pode-se notar um alinhamento da equipe de profissionais no objetivo de
habilitar e capacitar suas criancas para enfrentar as limitagcdes impostas por suas
patologias, com foco no processo de reabilitacdo. Novamente, os profissionais
acreditaram que a autonomia, a dignidade e a vulnerabilidade do paciente podem
estar ameacadas na pratica caso ndo haja o engajamento da crianga, jovens ou seus
familiares. Portanto, as criancas ou adolescentes portadores de doengas crbnicas, ou
gue enfrentam condigcbes que ameacam a vida, devem estar inseridos no processo
terapéutico e colaborar nas tomadas de decisdes.

Neste topico, a maioria dos participantes indicaram as assertivas mencionadas

como verdadeiras, 0 que parece conferir a pratica deles os principios dos cuidados
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paliativos. Diante da analise das respostas, ao assentirem com esses itens listados,
manifestaram concordar com os principios norteadores para a pratica dos cuidados
paliativos pediatricos contemplados pela SBP, apesar da falta de habilidade de lidar
com o0s pacientes elegiveis para esses cuidados e do desconhecimento desses
principios.

Em 2021, um estudo de revisdo sistematica acerca de capacitacdo dos
profissionais de saude em cuidados paliativos verificou que os profissionais de saude
que receberam formacao especifica nessa area aprimoraram suas competéncias na
abordagem ao doente e sua familia com necessidades paliativas. Nomeadamente,
avaliaram que houve ganho em termos de conhecimento da filosofia desses cuidados,
na confianga dos profissionais para lidar com situagdes do cotidiano, nas tomadas de
decisdo compartilhadas e no planeamento da assisténcia com esse enfoque (147).
Ainda com base nesse estudo, no que compreende 0s programas de intervencao,
concluiu-se que atividades de simulacdo de situacbes praticas foram de grande
relevancia, eficacia e viabilidade para a aquisicAo de novas competéncias,
contribuindo com a qualidade dos cuidados. Tal estudo ainda ressaltou que o
treinamento pratico, seguido de andlises reflexivas em grupo, poderia favorecer o
trabalho em equipe e a assisténcia dirigida aos pacientes e seus familiares com
demandas paliativas (147).

O trabalho evidenciou a necessidade de atividades de educacdo continua,
elaboradas de acordo com a sua realidade e propondo mudancas nas praticas
assistenciais, bem como a exigéncia de ampla divulgacdo do conhecimento e da
educacao dos profissionais de saude (148). Adicionalmente, dada a complexidade das
situacdes envolvidas no processo, as atividades praticas dos cuidados paliativos sao
um campo vasto para a criagao de saberes individuais e coletivos a compartilhar (149).

Estudo similar mostrou que, apesar dos profissionais reconhecerem a
importancia dos cuidados paliativos, o entendimento é fragil, correlacionado apenas
aos pacientes mais proximos da terminalidade de vida e com enfoque no cuidado
fisico (150). Em Unidade de Terapia Intensiva (UTI) oncoldgica, foram observadas
dificuldades por parte dos profissionais em eleger os pacientes candidatos aos CP,
prognosticar, compartilhar o processo de tomada de deciséo de fim de vida e planejar
os cuidados de forma integral, persistindo, ainda, a inseguranca quanto as

repercussoes éticas e legais (150).
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As principais dificuldades identificadas nos estudos, portanto, foram o déficit na
formacéo do profissional, as limitacdes no processo de comunicacao entre equipes e
familiares e os grandes impasses em relacdo as condutas terapéuticas (143).
Especificamente, em estudo realizado com meédicos especialistas em cuidados
paliativos, na Australia, inclusive, a pratica de servigcos de reabilitacdo também néo é
bem definida, com falta de consenso e divergéncias entre os membros da equipe.
Assim, embora os profissionais reconhecam que os CP fazem parte dos cuidados
holisticos, a maioria tem dificuldade de estabelecer objetivos e protocolos de
atendimentos em reabilitacdo paliativa (151).

Nesse sentido, para a introducao dos cuidados paliativos em pediatria, Camatta
(152, p. 173) indicou a necessidade do estabelecimento de premissas basicas, de
forma a permitir a fluidez do processo, inclusive podendo transformar sentimentos
como “culpa e pesar em alivio e compaixao". Assim, Camatta reconhece que os
dilemas e conflitos éticos sdo provenientes do desalinhamento de um modelo
assistencial. Com isso, ha de se resgatar novamente os limites terapéuticos e o
gerenciamento de bases préaticas solidas, a fim de se firmar nos alicerces que

sustentam o cuidado humano, a bioética e a paliacdo (150).

5.2 ANALISE DAS ENTREVISTAS

Foram realizadas 11 entrevistas, sendo 10 participantes do sexo feminino e 1
do sexo masculino. A amostra representou 26% da equipe multiprofissional e foi
composta por cinco representantes da equipe de enfermagem, sendo um profissional
de nivel técnico e um profissional de cada especialidade de salde, exceto a pedagogia
e a fisioterapia. Do grupo total de participantes, sete (63,6%) dos participantes
afirmaram ter participado de curso de capacitacdo em CP.

As identidades dos profissionais participantes foram mantidas incognitas,
substituindo-se no texto ou nas citacdes pela identificagao ficticia do entrevistado pelo
elemento “E”, seguido do numero, enumerados de acordo com sequéncia em que
foram abordados. As captacdes de novas entrevistas foram finalizadas devido a
dificuldade de recrutar participantes dentro do periodo previsto para o cumprimento
da etapa.

Todos os participantes cumpriram os critérios de inclusdo, exercendo suas

funcdes na referida Unidade de Reabilitacdo e obrigatoriamente ter respondido os
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guestionarios on-line. Apds o aceite do Termo de Autorizacdo de Gravacao de Voz na
plataforma Google Formularios e terem concordado com o respectivo consentimento
informado. Os profissionais foram incentivados a dar a sua opinido acerca do seu
entendimento e experiéncia em reabilitagdo, de modo especial na reabilitacdo
pediatrica, de acordo com um roteiro de entrevista elaborado. As perguntas dirigidas
aos profissionais abordaram as experiéncias com reabilitacdo, pediatrica e adultos, a
importancia da reabilitacdo, se acreditavam que os cuidados paliativos podiam
colaborar com o trabalho desenvolvido no servi¢co de reabilitacdo, a importancia do
trabalho em equipe, questdes relacionadas ao paciente que relacdo aos
apontamentos levantados nos questionarios on-line e resolucéo de possiveis conflitos
na relagcéo profissionais e pacientes e seus familiares na condugao do processo de
reabilitagéo.

O processamento textual das entrevistas realizadas com os profissionais do
servico de referéncia foi realizado pelo software IRAMUTEQ, que construiu a nuvem
de palavras apresentada na Figura 1, a partir da analise completa das transcri¢cdes

das entrevistas realizadas com os profissionais de saude.

Figura 1 — Nuvem de palavras da analise completa das transcri¢cdes
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Fonte: Elaborada pelo software IRAMUTEQ com base nos dados da pesquisa.

Em seguida, utilizando-se do método Reinert, representado pelo dendrograma,
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foram identificadas cinco classes distintas, as quais foram divididas por temas. A

Figura 2 apresenta o dendograma contendo as cinco classes definidas e organizadas

por cores e de acordo com a frequéncia das palavras mais prevalentes e os temas

correspondentes.

Figura 2 — Dendograma da analise completa das transcri¢cdes

Fonte: Elaborada pela autora.
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O Quadro 4 apresenta informacdes adicionais aos resultados do dendrograma,

no qual estdo contempladas também a classificacdo hierarquica das cinco classes

resultantes da analise das entrevistas, organizadas por cores e com o detalhamento

dos léxicos de maior relevancia e indicacao dos temas abordados pelos profissionais.
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Quadro 4 — Classificacéo hierarquica descendente das classes identificadas pelo

IRAMUTEQ), de acordo com percentual calculado

Fonte: Elaborado pela autora.

5.3 DEFINICOES DAS CLASSES

Seguem os resultados das entrevistas dos profissionais que atuavam no
Programa de Reabilitagdo Pediatrica da unidade de referéncia, no periodo informado
para a coleta de dados.

Apés a transcricdo dos dados, a andlise obedeceu a técnica de andlise de
conteudo teméatico de Laurence Bardin, que exige a organizacdo das informagdes por
temas, categorias e subcategorias, permitindo uma analise eficiente e clara na
interpretacdo dos dados. Assim, a partir da analise dos relatos dos profissionais,
emergiram os temas apresentados a sequir.

A classe 1 refere-se ao primeiro tema: “reabilitagcdo: conceitos e objetivos”, ou
seja, reuniu o entendimento dos entrevistados no que tange a definicdo e ao
conhecimento deles sobre o processo de reabilitacdo e seus objetivos.

A classe 2 contempla o segundo tema: “cuidados paliativos no contexto da
reabilitacdo pediatrica”, explorando a percepgao do profissional sobre a importancia
dos cuidados paliativos e aplicabilidade dos seus conceitos a pratica da reabilitacdo
pediatrica. Por conseguinte, agregou os cuidados paliativos de forma abrangente que
se inicia desde o diagnostico de uma doenga grave ou incapacitante, no
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acompanhamento das iniUmeras perdas ao longo do desenvolvimento da crianca
portadora de doenca severa ou crénica até a morte, se irremediavel.

A classe 3 trata do terceiro tema: “abordagem adulto e infantil”, ou seja, reuniu
o conhecimento do profissional em relacao as diferentes abordagens no processo de
reabilitacdo adulto e pediatrico e com enfoque nos cuidados paliativos.

A classe 4 focaliza o quarto tema: “o trabalho em equipe multiprofissional”, em
outras palavras, aglomerou as caracteristicas que a equipe multiprofissional acredita
ser necessario para desenvolver um trabalho em equipe eficiente e com qualidade.

A classe 5 aponta para o quinto tema: “resolu¢ao dos impasses e conflitos da
pratica da reabilitacao pediatrica”, associou como a equipe e os profissionais de saude
podem conduzir o processo de tomadas de decisOes para alcancar uma assisténcia
de qualidade e garanta a autonomia a dignidade dos pacientes. Nesse aspecto, 0s
profissionais acreditaram que muitos problemas podem ser minimizados a partir de
uma comunicacao eficiente, aberta e clara entre as partes envolvidas e focada no
contexto complexo do paciente. Além disso, mediante reflexes éticas, discusséo dos
objetivos dos tratamentos e das expectativas, a partir do enfoque bioético, é possivel
alcancar solucdes ponderadas e um incremento da qualidade da assisténcia em

salde.

5.3.1 Reabilitagdo: conceitos e objetivos

Dentro do espectro da compreensédo dos entrevistados acerca dos conceitos e
objetivos da reabilitacdo, os profissionais do programa de reabilitacdo pediatrica tém
a crianca e sua familia em primeiro plano no processo de reabilitagdo. Afirmaram
acreditar que desenvolver as potencialidades das criancas ao longo do
acompanhamento pode melhorar a qualidade de vida de seus pacientes, em
confluéncia argumentativa tedrica com as diretrizes nacionais e internacionais.

A abrangéncia e a complexidade do processo sao retratadas em termos como
“‘qualidade de vida”, “independéncia”, “autonomia”, “expectativas”, “enfrentamento”,
“‘ensinar”, “habilitar”, “individualizado”, “limita¢des”, entre outros, corroborando a nogao
de que, teoricamente, os participantes dispdem de um bom entendimento sobre o
tema e esse aspecto.

A maioria dos profissionais apresentou uma percep¢ado que envolve a

complexidade do processo de reabilitagdo pediatrica. Quanto ao conceito de
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reabilitacdo, apontaram que objetiva desenvolver as potencialidades do paciente em
um contexto em que se identificam multiplas dimensdes (fisicas, psicoldgicas, sociais,
culturais e religiosidade), que englobam a assisténcia humanizada e centrada no
paciente. Na percepcao de um dos participantes, sobre a reabilitacao foi relatado:

[...] reabilitar é proporcionar para aquela crianca e para aquela familia uma
maior independéncia dentro daquilo que ela é capaz. Vocé proporcionara, de
alguma forma, que seja, minimamente, uma certa qualidade de vida. (E1)

Tal aspecto suscita uma discusséo de grande relevancia mediante o paradigma
da medicina com enfoque curativista. O paradigma flexneriano do século XX conduziu
a logica mecanicista e biologicista que consolidou o modelo biomédico da area da
saude (153). Atualmente, o conceito de saude se ampliou e perpassou o entendimento
do bem-estar, fisico, mental e social ou simplesmente da auséncia da doenca para
explorar os aspectos sociais, culturas e morais e religiosos do contexto que o individuo
estd inserido. Sob a configuragdo de um novo paradigma nas dimensfes dos

cuidados, no escopo da reabilitacdo, um dos entrevistados dispos:

[...] atende a familia como um todo. Ent&o, todos os aspectos que envolvem
a crianca e a sua familia, sdo contemplados pela equipe de reabilitacdo, tanto
aspectos culturais quanto financeiros, a organizagdo da familia e a propria
crianca. Comega sempre com o0 ensino do que é a patologia em si, a familia
precisa ter o maximo de informagdes sobre a situacao da crianca, a situagao
de salde e os agravos que podem ter ou nao. (E2)

A partir desse entendimento, tem-se que, de acordo com o paradigma
biopsicossocial, em uma compreenséo relacional, os fatores determinantes para as
funcdes e a salde sdo contemplados nas dimensdes bioldgica, pessoal ou psicoldgica
e social (154). A partir esse direcionamento, soma-se 0 respeito a cultura, a
pluralidade e aos desejos particulares do individuo, sendo possivel recuperar
habilidades perdidas e desenvolver outras, abarcar diversas outras dimensfes da

complexidade do processo.

[...] é habilitar, é aprender a fazer as coisas, desenvolver as suas
potencialidades. [...] desenvolver suas potencialidades, dentro das suas
limitacdes. (E9)
Como ja exposto nesta dissertacdo, a reabilitacdo se relaciona com a
funcionalidade do individuo, proporcionando qualidade de vida com dignidade,

integralidade e independéncia, constituindo-se como um direito em saude (155). A
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maioria dos participantes apresentou o entendimento de que se faz necessario
considerar as individualidades e peculiares de seus pacientes, 0 contexto em que em
estdo inserido e evidenciaram a importancia de considerar suas opinides e vontades.

Outros dois participantes afirmaram sobre isso:

[...] € proporcionar a eles (paciente x familia) e para o contexto familiar
qualidade de vida, independéncia, dentro do que for possivel, e a autonomia.
(E2)

Dai, vocé vai comecar a trabalhar direitos, potencialidades e o que vocé pode
estar intervindo para dar o maximo de autonomia para aquele paciente. (E2)

O processo de reabilitacdo exige estratégias e acbes elaboradas e
desenvolvidas por intermédio do trabalho coletivo e colaborativo da equipe
multiprofissional e interdisciplinar e centradas no sujeito. Nessa construcéo, o foco do
cuidado se direciona as expectativas e disponibilidades do paciente com vistas a
alcancar autonomia e qualidade de vida. Portanto, a reabilitagdo deve ser arranjada
por uma equipe multidisciplinar em que os envolvidos dispdem de autonomia
equivalente e visam a um objetivo comum (156).

Tal ponto de vista faz emergir um modelo de assisténcia planejado de modo a
colocar o paciente no foco do cuidado e estimular a participacdo do paciente no seu
proprio processo de reabilitacdo e a responsabilidade por suas acbes e decisdes
(157). A participacdo do paciente e da familia € essencial para o processo, tornando-
se prerrogativa para a mudancas do “modelo biomédico para o modelo paradigmatico
biopsicossocial” (157, p. 30). Um dos entrevistados se aproximou do cuidado centrado
no paciente, e outro evidenciou a importancia de considerar os aspectos particulares

da familia:

[...] a gente precisa entender o momento familia dentro e fora do hospital [...]
respeitar o paciente e o que ele deseja naquele momento e chegar o mais
proximo da vida real da mae e do paciente. A gente tenta chegar a um
consenso do que serd o melhor para a crianca. (E3)

[...] Entdo, a familia sabendo de todas as informag¢fes, o maximo de qualidade
de informacéo, levando em consideracéo todos os aspectos intrinsecos da
familia. (E2)
A crianca também é respeitada e tem suas opinides levadas em consideracéo,
de acordo com a sua fase do desenvolvimento e dos objetivos familiares. Tais

aspectos estiveram em evidéncia com a seguinte entrevista:
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[...] daquilo que é possivel, dentro das limitagc6es tanto da crianca quanto da
propria familia, questdes sociais, resgatar aquilo que ela tem de
potencialidade, para fortalecer e fornecer uma boa qualidade de vida e inserir
essa crianca. [...] inseri-las (as criancas) na sociedade desde pequenas. (E8)
Menezes e Barbosa trabalharam o termo “menor maduro” para classificar a
crianca que adquirir certo nivel de maturidade para tomar decisdes. Nesse aspecto,
na pediatria, a autonomia se divide na “maturidade e capacidade cognitiva, vinculadas
as ideias de competéncia e discernimento” (158, p. 2659). Permite-se a expressao e
o desejo da crianca em meio a um dialogo. Assim, participar das decisdes sobre a
conducdo do seu tratamento depende da capacidade cognitiva e maturidade
emocional (158). No que tange aos adolescentes, sua independéncia relaciona-se aos
elementos ligados a sua rotina, as percepcdes de suas limitacdes fisicas e a
construgéo da sua autonomia. O adolescente relaciona suas limitagdes corporais com
a necessidade de independéncia para a progressiva construcdo e conquista da sua
autonomia, com isso ha se entender cada fase do desenvolvimento (155).
A reabilitacdo envolve um processo educativo, assistencial e multiprofissional,
de modo compartilhado (paciente, cuidador familiar e profissional) para o
desenvolvimento das capacidades ainda ndo exploradas e a prevencao do
agravamento das incapacidades e do aparecimento de novas complicacdes (159).
Portanto, “a reabilitagcdo maximiza a capacidade das pessoas de viverem, trabalharem
e aprenderem até o maximo de seu potencial” (160, p. 1). Quanto a educacdo em

saude de modo compartilhado, um dos entrevistados respondeu:

[...] eu acredito muito na educacéo e salde. Se a gente ndo conquistar aquela
familia, de alguma forma, e criar um vinculo para que isso seja feito
progressivamente a gente n&o vai conseguir. E preciso respeitar, inclusive o
“nao aceito”. A gente precisa ter muita cautela para nao afugentar a familia e
ndo conseguir trabalhar. (E1)

Os entrevistados parecem lidar com a autonomia do paciente no ambito dos
cuidados paliativos, sob essa perspectiva, tal como um dever prima facie que se
diferencia da pratica paternalista do modelo biomédico atual, como acreditam Floriani
e Schramm (43) ser o0 necessario para esse tipo de cuidado. Desse modo, o foco se
transfere da doenca para o paciente, sendo ele autbhomo para tomar decisdes

importantes acerca de sua saude, visto que estaria esclarecido e consciente de seu

estado clinico, prognoéstico de doenca e etapas do processo de reabilitagéo.
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Pode-se observar que a autonomia esteve muito relacionada aos aspectos
fisicos, apontando um resquicio do modelo ligado ao corpo fisico, ou seja, a
capacidade funcional. Assim, relatos que tratam de potencialidades remetem a esse
entendimento por parte da equipe. Um dos entrevistados respondeu a respeito da

autonomia:

[...] Quando a gente fala em autonomia e dignidade eu penso: na crianc¢a, eu
acho que a familia tem o poder de decisédo pela crianca. A mée, enquanto
adulto, tem que tomar essa decisao. [...] para o adulto, é tentar mostrar um
pouco para ele (o paciente) que aquilo que ele fazia antes, ele consegue fazer
hoje, de uma forma diferente. (E7)

Em 2019, em um estudo sobre qualidade de vida em pacientes amputados, a
qualidade de vida correspondeu ao equilibrio entre os diversos dominios da vida do
individuo, estando sujeita a valores, crencas, expectativas e circunstancias da vida.
Especificamente, nesta pesquisa, os bons resultados da reabilitagdo reportaram a
qualidade de vida e a capacidade funcional. O sucesso do programa de reabilitacdo
se direciona a reabilitacdo psicossocial, a reintegracéo social e laboral e a qualidade
de vida (161). Nesse sentido, a equipe, nesta fala, parece compreender o seu papel

social na reabilitagéo:

[...] Assim, desenvolver as potencialidades que ela tenha, visando sempre a
gualidade de vida e a inser¢éo na sociedade com um todo. (E8)

Percebe-se, assim, que, na construcédo do conceito de qualidade de vida, séo
essenciais os aspectos da multidimensionalidade e da subjetividade, ela baseia-se,
portanto, em uma percepcao individual de valores e de crencas que sao mutaveis e
dindmicas. Ainda, deve-se considerar o impacto de uma doenca grave e progressiva
gue atinge os elementos objetivos (como comportamento e ambiente) e subjetivos
(bem-estar psicolégico e percepcdes) que compdem a percepcao de qualidade de
vida e, por sua vez, limitam a mobilidade e a autonomia (161).

Dessa forma, a qualidade de vida néo sofre influéncias somente do momento
atual, mas é influenciada também por eventos e situacdes dolorosas vivenciadas
(161). Ja na reabilitagdo, “a qualidade de vida € um conceito central nos programas
de reabilitacdo, ja que a incapacidade apresentada pode afetar diferentes dominios,

como fisico, cognitivo, linguagem” (157, p. 73).
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Os profissionais da saude, reconhecendo as condi¢des de vulnerabilidade do
paciente, portanto, devem atentar-se para as condicdes que podem afetam a
capacidade de tomar decisbes de forma autdbnoma e desmotivar o curso do
tratamento. Tem-se que a autonomia € uma “capacidade socialmente construida”,
consiste em viabilizar a autodeterminagao do individuo e compreende “liberdade de
escolhas e de ag¢ao”, controle da sua vida e independéncia (155). Um exemplo disso

surgiu na seguinte entrevista, na concepgao de vulnerabilidade humana:

[...] Eu acho que a crianca talvez seja mais vulneravel. Mas, se um adulto ficar
na condicao de total dependéncia ele também pode se tornar vulneravel. (E7)

Seguindo essa linha, nesses casos em que 0 paciente tem a autonomia
comprometida, em decorréncia de limitacdes impostas pela sua patologia de base,
como forma de resguarda-lo, a equipe de saude deve se reportar a sua familia e
ponderar as suas convic¢cdes anteriores ao evento desencadeador (155).

A autonomia relacional se origina a partir de todas as circunstancias em que a
dignidade e a autonomia se mostram comprometidas, em que estdo presentes
importantes determinantes sociais, culturais, econédmicos e juridicos. Assim, surge e
se revela irremediavel na defesa da dignidade (162). Portanto, o respeito as decisdes
autbnomas assegura a dignidade da pessoa humana e o respeito ao pluralismo moral,
preservando o direito a autodeterminacdo. Tais aspectos sdo fundamentais as
discussbes referentes a autonomia e a dignidade, também no ambito dos cuidados
paliativos (162).

Outras caracteristicas devem ser observadas quando se faz referéncia aos
pacientes que vivenciam experiéncias de muitas perdas ou de grande sofrimento,
como 0 que acontece nos pacientes eleitos para a implementacdo dos cuidados
paliativos: a sensacdo dos sintomas mal controlados, a perda de autonomia e
dependéncia dos outros, as alteracbes na imagem corporal, a perda de papéis e
estatuto social, a diminuicao das rela¢des interpessoais, 0s sentimentos de abandono,
as mudancas nas expectativas e dos planos futuros e a perda da dignidade e do
sentido da vida (163).

Neste estudo, os profissionais reconheceram a dificuldade de manejar alguns
sintomas apresentados pelos pacientes elegiveis aos cuidados paliativos, uma fala

representou essa situacao:
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[...] A gente chegava a se frustrar também ndo dava mais certo, ela (a
paciente) nunca ficava bem, tomava varios antibiéticos e nao melhorava.
(E6)

Reconhecer e refletir sobre 0s recursos pessoais e psicossociais dos pacientes
€ um fator essencial, assim como o papel potencial da reabilitacdo psicossocial na
saude mental em cuidados paliativos (163). A reabilitacdo psicossocial pode
desempenhar um papel central na salde mental e no bem-estar dos pacientes em
cuidados paliativos, contribuindo para a minimizacdo de sintomas, apoiando nas
atividades de vida diaria, na melhora da qualidade de vida e na preparacdo para a
morte (163). Essa abordagem pode ampliar a assisténcia e apoiar esse paciente,
possibilitando atingir o empoderamento, a autodeterminagéo e a recuperagao (163).
Dois entrevistados destacaram esse aspecto:

[...] As decorréncias clinicas da paciente traziam muito sofrimento para a
paciente e familia. Conseguimos achar caminhos mais acolhedores para essa
familia e mais assertivos. Foi um crescimento para a equipe e para a familia.
Foi muito suado. (E6)

[...] A familia tinha uma grande demanda para que fosse feito algo pela
crianga, porque ela (a crianca) so ficava dormindo. No seguimento, a prépria
familia foi vendo que “aquilo”, ndo seria vida para ela. (E8)

Em resumo, com os dados que originaram esse tema, tem-se que: ha bom
entendimento dos participantes sobre a reabilitacdo. Existe entre os profissionais de
saude a percepcao do cuidado visto de uma forma ampla e inserido dentro de um
contexto complexo. Também se evidencia a importancia da familia no processo. Tem
destaque a busca pela qualidade de vida, o incremento da autonomia, a preocupacao
com a dignidade e o desenvolvimento de potencialidades para a retomada de suas

atividades rotineiras da vida, inclusive visando a reinsergao social.

5.3.2 Cuidados paliativos no contexto da reabilitagdo pediéatrica

Os profissionais da equipe multiprofissional, ao tentarem delinear, em suas
narrativas, as especificidades dos cuidados paliativos aplicados na reabilitagéo
pediatrica, em um primeiro momento, apontaram que elas estariam ligadas a
assisténcia aos pacientes em processo avancado de morte. Ou seja, a oferta dos
cuidados paliativos estaria direcionada aos pacientes em fase final de vida, o que, de

certa forma, seria esperado. Conforme ja discutido ao longo desta dissertacao, esses
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cuidados inicialmente foram direcionados aos pacientes portadores de cancer, em
especial aos doentes em avancado processo de morte.

Na abordagem sobre a presenca dos cuidados paliativos na rotina do servico
de reabilitacdo, o entrevistado trouxe o seguinte relato:

[...] Ja tivemos! Tivemos, que eu posso contar nos dedos. O paliativo em duas
criangas, na verdade trés. [...] Uma em estado neuroldgico muito grave e [...],
e evoluiu para 6bito. [...] outra com muitas deformidades... e evoluiu para as
complicacfes. [...] Ali a gente viu os cuidados paliativos claro numa paciente
de reabilitac&o. (E8)

Entretanto, em um segundo momento, no decorrer da entrevista, em relacdo a
crianca portadora de doencas incapacitantes ou ameacadoras da vida e a familia e,
de acordo com a complexidade do cuidado, a partir dos principios dos cuidados
paliativos, notou-se que é possivel prestar uma assisténcia integral. Considerou-se,
assim, o controle dos sintomas fisicos, emocionais, psicolégicos e familiares,
buscando qualidade de vida, respeito pela sua autonomia e dignidade.

Os entrevistados indicaram a no¢ao de que 0s sujeitos participantes relacionam
a crianca e a familia com o cuidado paliativo. Além disso, o surgimento da palavra
“capacitagao” parece sugerir que eles anseiam por algum tipo de capacitacdo com
relacdo ao tema. Ainda, a maioria dos profissionais reconheceu a abordagem dos
cuidados paliativos, desde o diagnostico de doencas severas, durante todo o curso da
doenca até o acompanhamento terapéutico das complicacdes mais graves, buscando
melhorar a qualidade de vida dos seus pacientes. Quanto a isso, um dos entrevista

confirmou, quando perguntado a respeito dos cuidados paliativos na reabilitacdo:

[..] Com certeza, os cuidados paliativos estdo presentes. As vezes as
pessoas tém a visdo de que sé entra (indicado) quando o paciente esta
morrendo, mas eu acho que é a partir do momento do diagnéstico. [...] em
outro, uma familia idealiza uma crianca e dai ela ndo recebe a crianga
idealizada, entdo, é como se aquela crianca tivesse morrido a partir daquele
momento. Veio outra crian¢a que eles ndo esperavam, a partir de uma noticia
assim dita como “ruim”, o paliativo ele entra nesse momento. (E11)

E, embora a maioria ndo reconheg¢a ou nao tenha clareza absoluta das
indicagdes, quando se direciona a pratica, eles se reportam a qualidade de vida e ao

conforto do paciente. Por consequéncia, esses profissionais consideram os cuidados

paliativos aplicaveis a reabilitacao.
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[...] Eu penso nos cuidados paliativos muito no sentido de: diante desses
cenarios que ndo necessariamente s&o ligados a morte. [...] E uma coisa
assim a longo prazo, mas que ndo se tem um tratamento que vai curar aquilo,
pelo menos ndo hoje. Entdo, eu penso que a abordagem no sentido de
proporcionar, como eu disse, qualidade de vida e conforto para esse paciente,
ela (qualidade de vida) entra em qualquer estagio. (E1)

Como ja exposto, os principios dos cuidados paliativos se fundamentam no
conceito de saude de cunho fisico, psicossocial e espiritual e na promocdo da

qualidade de vida de pacientes e seus familiares que se inicie desde o diagndstico, o

tratamento e a terapéutica. Um participante relata:

[...] Vocé vai promover o cuidado, o tempo todo vocé esta diminuindo a dor
daquele paciente e promove a qualidade que ele precisa. Entéo é essencial,
vocé promover o conforto, vocé d4 autonomia para aquela crianga, vocé
também diminui a dor daquela crianga, entdo esta inserida nesse contexto
total da crianca e familia. (E3)

Os cuidados paliativos, dada a complexidade assistencial a qual se prestam,
exigem a atuagao de uma equipe multiprofissional, “vao além da defesa de uma boa
morte” e consideram os conceitos de vulnerabilidade e protecéo intrinsecos a sua
filosofia (162, p. 271). Nesse sentido, a bioética acrescenta ao escopo dos cuidados

paliativos os principios de dignidade e autonomia (162).

[...] principios dos cuidados paliativos como a dignidade da pessoa, o “ndo
sofrimento” daquela pessoa, o tratamento de uma forma com o que a pessoa
se sentisse 0 mais confortavel, o conforto da pessoa, a desmedicalizacéo.
(E4)

Conforme j& referenciado, a dignidade € um valor intrinseco ao ser humano e
garante os principios: respeito a pessoa; nao instrumentalizacdo; e vedacao de
tratamento humilhante, desumano ou degradante (70). Desse modo, ndo € possivel
dissociar a dignidade humana do direito a vida, visto que esses valores garantem
efetividade aos direitos fundamentais (162).

Sob a perspectiva da bioética de intervencdo, a autonomia, limitando-se a
esfera individual, simplesmente, ndo é suficiente para atender as multiplas demandas
desses pacientes, visto que eles (seres complexos) ainda se encontram inseridos em
um contexto social e estdo sujeitos a interferéncia do campo socioecondémico (26).
Portanto, o individuo que se encontra vulneravel ou em situagdo de vulnerabilidade

pode ter a sua autonomia prejudicada, inclusive para tomar decisdes sobre si mesmo.
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Em relacdo a pessoa vulneravel, compreende-se a autonomia e a solidariedade
como principios complementares que promovem o senso de responsabilidade (162).
Desse modo, a bioética tem mostrado que a autonomia reporta a capacidade da
pessoa humana para deliberar com base em suas crencgas, suas normas, suas
conviccOes e seus valores morais (162).

Compreender que o respeito aos direitos do individuo equivale ao cuidado
humanizado requer investimentos de ambito educacional, institucional e de servigos
de saude, mas também exige um processo individual e pessoal, ou seja, como cidad&o

e profissional (97).

[...] cuidados paliativos servem inclusive para mim, para a organizagédo do
meu viver, mudou o0 meu conceito em relacao a terminalidade da vida. [...]
desde o momento do diagnéstico, quando vocé atende aquela familia e vai

informar do diagnéstico e progndstico. (E2)
O profissional de cuidados paliativos deveria compreender que o paciente tem
historia anterior, valores e crencas e, em funcédo dessa diversidade, estabelecer uma
“relacdo baseada na escuta, no conhecimento, no respeito e na valorizagdo do outro

em toda a sua complexidade” (162, p. 272).

[...] Que seja um caminho pensando em equipe, um caminho maior no
pensamento e ndo s6 pensando no diagnostico em si. Mas, pensando em
todas as nuances da vida daquela pessoa. E isso é muito claro pra gente
hoje. A gente cresceu muito nessa visdo, mas eu acho importante isso (0s
cuidados paliativos) na nossa prética. (E6)

Nos cuidados paliativos pediatricos, o objetivo central € manter a qualidade de
vida das criancas e suas familias. Recomenda-se que a equipe que presta assisténcia
longitudinalmente tenha essa percepcao, promova de modo proativo as intervencoes
necessarias e, no desenrolar do acompanhamento, a longo prazo, possa monitorar 0s
seus resultados (164). Nesse aspecto, caso haja o interesse de avaliar a qualidade de
vida desses personagens, deve-se ter atencdo as escalas tradicionais
estatisticamente validadas que se detém exclusivamente aos elementos fisicos e, por
iISS0, n&o sdo capazes de abarcar o verdadeiro impacto da doenca (164).

O profissional de saude que deseja atuar frente aos cuidados paliativos deveria,
dessa maneira, agregar um enfoque humanistico na assisténcia no sentido de ampliar
seu espectro de acdo sob paciente e familia, controlando sintomas, minimizando o

sofrimento e promovendo qualidade de vida. Reconhece, portanto, 0 seu paciente
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como um ser humano complexo e autbnomo capaz de tomar decisdes sobre si proprio
e na conducao de seu tratamento. Dessa forma, a equipe de saude tem o foco da sua
assisténcia voltado ao paciente e centrado nas suas necessidades, no respeito ao
individuo, na autonomia, na dignidade humana e nos principios dos cuidados

paliativos.

[...] Os cuidados paliativos, a gente entende que estdo indicados a qualquer
condicdo que ndo tenha cura. [...] desde o diagndstico, a gente ja entra em
um cuidado paliativo. Cuidar daquele ser humano a vida inteira para que ele
tenha um bem-estar. [...] tenha uma vida plena e para que ele tenha a
sensacao de pertencimento. (E7)

Essa narrativa suscita reflexdes sobre questdes de dignidade. A dignidade é
um dos alicerces do Estado democratico de direito e encontra-se preconizada pelos
instrumentos internacionais que norteiam as discussdes bioéticas, representada na
Declaragdo Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos, na
Declaracao Internacional sobre os Dados Genéticos e na Declaracdo Universal sobre
Bioética e Direitos Humanos, adotadas pela Unesco, e na Convencao de Oviedo, no
ambito do Conselho da Europa (165).

A autonomia e a dignidade, no contexto dos cuidados paliativos, ganham
proeminéncia no que concerne ao paciente refletir sobre seus objetivos de vida e
tomar decisdes importantes na conducdo do seu tratamento. Além disso, sua
capacidade de tomar decisfes pode sofrer influéncia da dor, do sofrimento e do medo
do desconhecido. Nesse quesito, de forma complementar, aponta-se que a bioética
pode contribuir com a “libertagédo” aplicada aos cuidados paliativos, ou seja, aplicar o
respeito a individualidade e a histéria do paciente em prol do melhor interesse do
paciente (162).

Segundo Lima e Manchola-Castilho (162), a libertacdo proposta pela bioética
de intervengéo, considerando as ideias de Paulo Freire, direcionada a filosofia dos
cuidados paliativos, pode conduzir a aspectos ligados a qualidade de vida, autonomia
e dignidade na morte, se for o caso. Assim, entre o0s principios dos cuidados paliativos,
da integralidade da assisténcia, do controle de sintomas fisicos, emocionais,
psicolégicos e familiares e da busca pela qualidade de vida, ressalta-se o respeito
pela sua autonomia e dignidade (162).

Por conseguinte, uma bioética pautada pela libertacdo pode atender aos

dilemas praticos suscitados no escopo assistencial dos cuidados paliativos, o que, por
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sua vez, recai na obrigacdo do Estado de promover politicas publicas e acbes
intersetoriais que atendam a essa necessidade. A libertacdo também se relaciona a
necessidade de uma formacéo profissional igualmente libertadora na constru¢ao dos
saberes. Enfatiza-se que a constru¢cdo do pensamento critico, por meio do ideario
libertador, € capaz de identificar limitacdes e enfrentar temores intimos inclusive do
desconhecido (162).

E notdrio, portanto, que os cuidados paliativos, ao julgar pelas narrativas dos
profissionais, podem auxiliar, complementar e direcionar os cuidados aos pacientes
portadores de grandes incapacidades. Nos primeiros atendimentos, sdo repassados
aos pais os diagnosticos das doencas, a evolucdo esperada, as possibilidades de
sequelas, a incurabilidade das doencas de base ou o prognéstico desfavoravel. Em
outros, com o curso natural da patologia, sdo abordados aspectos como a cronicidade
e a progressao de sintomas desagradaveis, a dor, o sofrimento até a gravidade clinica
e o desfecho da morte.

Sob esse escopo, sugere que pode haver beneficios no caso do alinhamento
mais estreito entre os cuidados paliativos e a reabilitacdo. Para que essa
aproximacao, contudo, se torne eficiente, deve-se reconhecer que a reabilitacdo e os
cuidados paliativos sdo segmentos especializados e agentes potenciais de mudanca.
Embora se configurem no campo da saude de forma distinta, tém importantes pontos
de convergéncia os quais ainda estdo sendo estabelecidos. No entanto, evidenciou-
se que combinar as abordagens de reabilitacdo e cuidados paliativos parece fazer
sentido prima facie para pacientes e usuarios do servico, assim como para 0S
profissionais envolvidos em trajetdrias de doencas e vulnerabilidades que ameacam
a vida (166).

5.3.3 Abordagem adulto e infantil

As impressoes desses profissionais acerca das peculiaridades direcionadas as
praticas da reabilitacdo e dos cuidados paliativos adultos versus infantil
transpareceram a nogao de que os participantes observaram que existe diferenca na
abordagem de criancas e adultos. Destacaram-se, especialmente, o papel da familia
No processo e as expectativas da diade (paciente e familia) com relacdo as metas
propostas.

Abordar questdes de saude com a populagéo pediatrica por si so ja se trata de
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um grande desafio. Uma avaliacdo adequada da crianca exige o conhecimento dos
estagios do desenvolvimento de cada idade, do nivel cognitivo, das experiéncias
prévias e da histéria familiar, uma vez que todos esses elementos influenciam na
percepcao do infante, em especial dolorosa (167). Sobre isso, um dos entrevistados

afirmou:

[...] S6 que para a reabilitacdo da crianca, para familia € muito complexo,
guando nasce com problema. H4 uma expectativa enorme. [...] a expectativa
dos pais inicialmente é sempre: se o meu filho vai andar ou néo. [...] vocé esta
cuidando tanto da crianca como da familia. [...] tem que potencializar a
familia. (E5).

Além disso, a assisténcia voltada para as criangas compreende também uma
maior sensibilizacdo da equipe sob os aspectos peculiares préprios a pediatria.
Grande parte dos profissionais, nesse sentido, referiram que existe a necessidade
premente de ajustar: o foco do olhar do profissional, os cuidados direcionados ao
paciente nas fases de seu desenvolvimento e as condi¢cbes de salide ao momento
gue se encontra da evolugcdo da doenca. Ha de se considerar também que a
reabilitacdo € uma “demanda da sociedade” e, por isso se constroi e se modifica para
se adaptar da melhor maneira possivel (157). Alguns elementos adicionais foram

apresentados na entrevista:

[...] ter a oportunidade de ver aquela crianga crescer, entdo todos os estagios
da vida dentro daquela situac@o de saude especifica. [...] acompanhar todos
0s estagios do desenvolvimento infantil vendo os agravos e as melhoras.

(E2).

Além disso, os relatos das entrevistas evidenciaram que os profissionais
reconheceram a multiplicidade de fatores envolvidos nos cuidados das criangas em
reabilitacdo e os aspectos de integralidade, individualidade, controle de sintomas
fisicos, emocionais, psicologicos, familiares e de qualidade de vida ao seu cotidiano.

Este relato deixou isso claro:

[...] As vezes o paciente tem uma limitac&o fisica, mas os impeditivos da
restricdo de participacdo (atuacdo) estdo dentro do emocional, da capacidade
de resiliéncia, de se reinventar e de se reabilitar. Mas, no caso, a crian¢a ela
ndo tem muito isso. (E9).

Entdo, foram identificadas diferencas na énfase dos profissionais entre adultos

e criangas, no que se referia a “desenvolver potencialidades”, de acordo com as
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possibilidades e as expectativas, no sentido de agregar a crianca a sociedade. Um

dos entrevistados completou:

[...] a crianga, na grande maioria, as vezes alheia as pressdes psicoldgicas e
sociais dos adultos, ela se desenvolve e acredita que pode estar se
desenvolvendo. (E9).

Outro entrevistado trouxe em seu relato a familia como um grande diferencial

entre o acompanhamento pediatrico e dos adultos.

[...] questdo de adaptar as expectativas, mas o cuidado (principal) continua
sendo dos pais, essa é a diferenga primordial. (E10).

Dessa maneira, a reabilitacdo corresponde a aprendizagem de habilidades
cognitivas e ao planejamento de estratégias de tratamento para minimizar ou
compensar as funcdes afetadas (168). Assim, em especial a reabilitacdo cognitiva
pediatrica, diferentemente da reabilitacdo adulta, visa a habilitacdo de capacidades
gue ainda nao foram desenvolvidas, por isso o termo “(re)habilitar”, que se contrapde
a recuperacao de funcdes afetadas de modo tardio nos adultos por leses adquiridas,
por exemplo (168).

No aspecto pratico da relacao profissional-paciente, a familia deve ser incluida
no plano terapéutico tornando-se imprescindivel para o sucesso do planejamento
terapéutico (157). Por conseguinte, a abordagem centrada na familia é altamente
recomendada no contexto de reabilitacdo pediatrica (157). O protagonismo do familiar
durante o programa de reabilitacdo garante maior adesdo ao tratamento, mas, mais
do que isso, se configura no empoderamento da familia (22). Além disso, constroi
lacos e fortalece vinculos (157).

[...] na reabilitagdo pediatrica, a gente insere também tanta crianga, mas
principalmente o familiar, para ele todo dia, de acordo com o desenvolvimento
da crianca. E, ela (a crianca) comecar a receber os cuidados (orientacdo)
para tornar a crianca independente, da maneira com que ela puder. (E3)

A participacédo e a adesao ao tratamento e a reabilitacdo pela crianca e sua
familia sdo essenciais e, por outro lado, possibilitam a vivéncia de situacdes, em
ambiente controlado, em ambiente hospitalar, que servirdo de guia no cotidiano da
crianga (157). Nesse sentido, programas de reabilitacdo pediatrica devem igualmente

abranger as diferentes etapas do desenvolvimento infantil, bem como informacgdes
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acerca do cotidiano da familia, e a promocéo das rela¢cdes sociais inclusive nao
institucionalizadas (157). Nessas entrevistas, foi possivel identificar a intencdo do

profissional de chamar a atenc&o da familia para o processo:

[...] E mostrar para aquela familia que aquela crianga mesmo que ela nfo faca
as coisas iguais as outras criancas, ela vai fazer de uma forma diferente, mas
gue ela consegue fazer. Entdo, eu acho que é diferente, mas tudo se baseia
no potencial, seja do adulto, seja da crianca. E a gente tenta estimular aquilo
ao méaximo do que ela consegue fazer. (E7)

[...] a pediatria se embasa nos cuidadores e na familia mais ainda. [...] a
crianca muitas vezes nao tem essa maturidade para tomar decisées, entdo é
uma fase da vida muito protetora. (E6).

Em 2019, um estudo em reabilitacdo pediatrica ponderou a relacdo entre o
suporte social e o estresse dos cuidadores os quais se dedicavam as criancas
portadoras de paralisia cerebral (169). Esse trabalho constatou que, quanto menor foi
0 suporte social que o cuidador recebeu, maior foi o nivel de estresse observado, em
uma correlacdo inversamente proporcional (169). Tal fato se deu em razédo dos
grandes comprometimentos e em funcéo das diversas repercussdes na saude desse
tipo de paciente e no contexto familiar no qual esta inserido (169).

Essa visdo da saude englobou aspectos que foram além da saude fisica
incluindo as ligacdes sociais, educativas oportunidades, recreacao e espiritualidade.
Considerou-se a reformulacdo dos cuidados tradicionais para atingir a qualidade de
vida e bem-estar dos pacientes e seus familiares para si proprios. Com essa
finalidade, h&a de se buscar sistemas de cuidados em salde que valorizem a qualidade
de vida e o bem-estar. E isso, consequentemente, requerer mudanca tanto nos
sistemas em nivel individual como nas relacdes que exibem parcerias no nivel
institucional e com prestadores de servi¢os (170).

Em adicdo, de modo complementar, essa mesma investigacao considerou
fundamental o0 acompanhamento de uma equipe multiprofissional especializada em
reabilitacdo pediatrica, baseado em atualiza¢des cientificas, promovendo o cuidado
integral e continuo (169). Dadas essas caracteristicas, recomendou-se que a equipe
multiprofissional de reabilitacéo planeje intervenc¢des individualizadas também em prol
do fortalecimento da rede de apoio social a crianca e sua familia (169).

Quanto aos cuidados de criangas com doencgas crbnicas, a assisténcia se torna
ainda mais complexa, envolta em sentimentos e emocoes variadas, e exige adequada

capacitacao técnico-cientifica, além de preparo adicional para enfrentar situacbes
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extremas, como as de perdas e problemas referente a falta de recursos e estrutura
(171). Em funcédo disso, convém citar que muitas intervencdes em adultos séo
diferentes em criangas, ndo somente pelos aspectos fisicos, mas também por outras
implicagdes do universo infantil como referenciado anteriormente.

A dor fisica costuma se configurar como um sintoma muito frequente para
pacientes portadores de patologias cronicas. Para o adulto, o controle da dor ja se
configura como um aspecto bastante complexo de manejar, visto que a dor se trata
de uma experiéncia individual e subjetiva. Portanto, a dor sofre influéncias de
interpretacdes individuais e decorrentes de experiéncias préprias. Assim, em criancas,
a dor tem que ser bem avaliada, de modo bem mais abrangente nos diferentes
espectros aos quais os sintomas podem estar associados (atividades de lazer,
brincadeiras, amizades, ida a escola), inclusive avaliada sobre o entendimento e o
enfrentamento dos seus pais diante da situacéo (167).

Ademais, o profissional de saude tende a ser mais restritos a sua area de
atuacao profissional, o que implica, muitas vezes, deixar de lado outros aspectos
relacionados a crianca (97). Pode-se mencionar, inclusive, o que concerne aos direitos
da crianca hospitalizada, que deve “ser tratada de forma digna, ter conhecimento do
seu tratamento, minimizar o quanto possivel procedimentos dolorosos” (97, p. 467). O
despreparo do profissional, muitas vezes inserido no modelo assistencial biomédico,
nao visualiza a crianga como ser humano completo e visto em sua integralidade, logo,
prejudicando o acesso da crian¢a ao pleno exercicio dos seus direitos (97).

Outro aspecto a ser discutido repousa sobre as diferencas entre o cuidado
paliativo adulto e pediatrico. Nos cuidados paliativos pediatricos, as intervencfes
voltadas a integralidade da assisténcia incluem a atencdo direcionada ao
desenvolvimento fisico e psiquico da crianga, as suas demandas sociais e espirituais
e a imprevisibilidade de suas respostas fisicas e emocionais diante das terapéuticas,
mais ainda no que compete ao processo do morrer e ao 6bito propriamente dito (158).

Além disso, o profissional e sua personalidade impactam a conducdo dos
cuidados. Nesse sentido, a equipe enfrenta frequentemente incertezas que geram
reflexdes acerca dos objetivos da assisténcia. Exige-se, portanto, o aprendizado
constante do profissional e a construgcao de canal de comunicagcéo aberto com a
crianga e seus familiares, visando a uma tomada de decisdo compartilhada. Nesse
cenario, € possivel que se considere a possibilidade de participacdo da crianga no seu

processo terapéutico (158).
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No ideario dos cuidados paliativos pediatricos, o paradoxo da morte de
criancas, na sociedade ocidental, se configura no valor social atribuido a essa faixa
etaria. Ou seja, “criangas ndo devem morrer antes dos pais”, ou ainda, “criangas néo
podem morrer”. Entdo, ha de se trabalhar essa ideia, superando-a para construir a
ideia de “boa morte” para o infante, de maneira socialmente mais aceitavel (158).

Outra diferenca marcante entre a assisténcia paliativa dirigida a adultos e
criangas envolve a condugao de uma “boa morte”. Para os adultos, tem-se a ideia do
‘resgate das pendéncias” sendo aceitavel pelos personagens que estdo envolvidos
nos cuidados. Ja na pediatria, isso ndo € possivel, ndo se configuram “pendéncias”,
visto que criangas nao tem “assuntos mal resolvidos” a tratar, contudo estimula-se a
expressao de seus desejos e vontades. Logo, cabe a equipe e aos pais, se possivel,
viabilizar a sua concretizagéo (158).

Em suma, as entrevistas dos profissionais permitiram identificar o
reconhecimento da importancia da assisténcia pautada na familia; a énfase no
processo terapéutico compartilhado; a atuacao integral, resultante da complexidade
que a assisténcia desses pacientes exige; a responsabilizacdo na resolugdo de
problemas e na consideracdo da opinido das criancas no seu proprio processo; e a

orientacdo para a execucédo dos cuidados.

5.3.4 Trabalho em equipe multiprofissional

Frente as perdas e as enormes limitacdes impostas por uma doenca severa,
considera-se que todo o percurso da reabilitacdo representa um grande desafio,
inclusive se configura em uma ameaca para a autonomia do individuo. Dessa forma,
a equipe multiprofissional deve considerar uma articulagdo com o paciente nos
aspectos historicos, sociais, politicos, familiares e ambientais nos quais ele se
encontra inserido, vislumbrando uma assisténcia integral, individualizada e com vistas
ao coletivo (155). A narrativa deste profissional confirmou a relevancia dos elementos
multidimensionais e a importancia do trabalho em equipe para poder abarcar esses

aspectos, assim:

[...] o olhar ampliado é fundamental, [...] para além das questfes de salde, a
gente precisa ir para as questdes de violéncia, questdes financeiras,
emocionais também. [...] E o trabalho em equipe é importante porque a gente
aprende a olhar o olhar do outro. (E9)
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A equipe multiprofissional, na relacéo paciente-profissional, com esse enfoque
centralizador no paciente e na sua familia, se diferencia de outros grupos conforme
composicao, fungdes e tarefas. O trabalho em equipe, sob essa exigéncia, intenciona
garantir uma atencao integral que possibilite desenvolver a autonomia e a qualidade

de vida do paciente (172). Sob isso, um dos entrevistados afirmou:

[...] As vezes, é uma outra experiéncia, de um outro profissional que a gente
consegue juntar e proporcionar a melhor assisténcia possivel. (E1).

Por conseguinte, o trabalho em equipe alcanca discussdes mais amplas,

produtivas e eficientes. Em relacéo a isso, um dos entrevistados reconheceu:

[...] existe uma interface, nessas colocacdes do paciente e da familia, que a
gente pode dividir com o grupo informacdes que s&o importantes para o
trabalho do outro. [...] a discusséo fica muito mais rica. As informacdes que
cada um recebeu. (E2).

Nesse escopo, 0s entrevistados, em suas falas, foram enfaticos ao abordar o
trabalho em equipe ndo somente assumindo agregar a competéncia de cada
profissional especialista, mas também incorporando o trabalho feito em conjunto.
Assim, reforcam a concepcéo de que o trabalho em equipe também pode diluir entre
0 grupo a carga emocional que as decisbes delicadas provocam amenizando

possiveis desgastes (173), nesse sentido, se conciliando com a literatura. Assim,

[...] trabalhar juntos € investir no tempo para a pausa de uma reflexdo, para
trocar informacfes, impressdes e sentimentos, para escutarem-se uns aos
outros, aceitando que o outro o toque com a sua experiéncia, revendo e
reajustando suas proprias convicgbes e tendo sempre em vista que o
paciente e sua familia serdo os maiores beneficiados. (173, p. 601).

No relato de um dos entrevistados, foram fortemente percebidas estas

questodes:

[...] O trabalho da equipe é essencial porque a gente ndo consegue fazer
reabilitacdo sem um trabalho interdisciplinar e interprofissional, porque a
reabilitagdo requer esse olhar interprofissional. Quando lidamos com a
reabilitagdo de uma pessoa nds temos que olhar para a pessoa de forma
ampla, por isso que precisa ter todos esses olhares das varias profissoes e
das varias disciplinas. Por isso € necessaria a equipe. Nao s6 um trabalho
em equipe, mas que seja um trabalho interprofissional. Que seja um trabalho
gue gere conhecimentos entre as equipes em prol daguela pessoa; e nédo so
entre a equipe, mas entre equipe, paciente e familia. Seja uma troca. (E4).
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O modelo de relacdo entre pacientes de reabilitacdo, familiares e os
profissionais de salude tende a ser de longa duracéo e, por isso, as relacdes tendem
a ser mais igualitarias em substituicdo a relacdo paternalista, exigindo uma relacéo
igualitaria, equilibrada e mais honesta com compartilhamento de informacdes (57).

No gue se refere a vulnerabilidade do paciente, deve ocorrer a protecao do
individuo sob a forma de um principio ofertado, ndo devendo, sob qualquer pretexto,
ser imposta aos vulnerados, tal como afirma Schramm (122), na Bioética de Protecao.
Um participante acrescentou que, sob a lente da vulnerabilidade, todas as condi¢gbes
do paciente deveriam sem avaliadas, visando inclusive identificar sua vulnerabilidade

com a intencao de intervir, se fosse o0 caso:

[...] ter a possibilidade de estar em procedimentos juntos em equipe [...] entéo,
fazer uma avaliacdo a gente tem como estar junto, nesse momento. [...] E
indispensavel que as equipes falem e se comuniquem e tenham uma postura
gue saiba o que esta acontecendo, no tratamento, na escola e nos ambientes
gue essa crianca frequenta. (E10).

Segundo Borgneth (58, p. 57), “a reabilitagdo s6 pode ser feita pela agao
integrada de profissionais de diferentes formacdes que tenham em comum o fato de
atuarem na area de saude e terem como meta final a inclusdo social do paciente.”
Portanto, a autora defende a equipe multiprofissional atuando em modelo
interdisciplinar para o diagnostico das funcionalidades ou das incapacidades
funcionais do individuo como caracteristica irremediavel capaz de abracar a
necessidade da mais abrangente avaliacdo do paciente e do contexto o qual esta
inserido (58). Sob essa perspectiva, um participante afirmou:

[...] O trabalho em equipe é fundamental. E quase impossivel sem a equipe.
Pensando na reabilitacdo dos pacientes que a gente atende. S&o varias
nuances, pensar que cada um tem que contribuir e claro dentro da sua
especialidade, com a sua formacao de uma forma complementar, mas assim

se a gente olhar de uma forma individualizada. (E6).
Admite-se a integralidade da assisténcia, assim, tal como afirma Costa Uchba
(174, p. 396), “o trabalho em equipe representa a possibilidade de integralidade no
cuidado no nivel de reabilitagéo infantil”. Segundo Queiroz e Araujo (172), ha diversas
configuragbes do trabalho em equipe, dentre elas citam: a pluridisciplinar, a
multidisciplinar, a interdisciplinar e a transdisciplinar. No entanto, neste estudo, de
acordo com a complexidade epistemolégica e metodoldgica desse tema, considerou-

se a equipe interprofissional de carater multidisciplinar direcionada a reabilitacdo que
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se propde a “identificar e promover os recursos do paciente para sua reinsergao
social.” (172, p. 178). A partir da abordagem multiprofissional, quanto ao

acompanhamento a longo prazo, um dos entrevistados completou:

[...] a crianca esta inserida em vérios meios, entdo ndo da para ela ser
cuidada e que o tratamento seja baseado s6 numa éarea, né? Trabalho ndo
s6 de multiprofissional, mas interdisciplinar. E para a vida inteira, ela sempre
vai precisar disso. (E8).

Os profissionais e instituicdes de salde devem ter versatilidade, estar
preparados para redefinir suas praticas assistenciais, conforme as demandas, e
adotar novas perspectivas em reabilitacdo. Convém ponderar a aquisicdo de novas
tecnologias, a demanda do paciente ou dos servi¢cos de salde em vistas a qualidade

dos servicos, a satisfacdo e o bem-estar dos pacientes (175). Em uma das entrevistas,

comentou-se sobre a eficiéncia e qualidade de servigo:

[...] em um dia vocé consegue resolver muita coisa e todo mundo acaba
ganhando e a gente (profissionais) aprende. [...] Eu acho que todo mundo
ganha mais quando é feito, eu acho que em vérios aspectos. Eu acho que o
aspecto até econémico, tanto para o paciente quanto para o servi¢o. Imagina
gue cada um ocupa uma sala e ninguém conversa entre si, o paciente
também acaba gastando muito de transporte, tempo, por ter que ir até trés
vezes naqueles profissionais e as vezes as informacgdes se perdem. (11).

Visando a integracdo da equipe, de forma articulada, coerente e eficiente, é
fundamental que sejam claras as funcodes, atribuicdes e limitagdes dos membros da

equipe, inclusive reconhecendo as possibilidades e incapacidades de decisdes (171).

Assim,

deve-se incentivar o desenvolvimento do relacionamento da equipe por meio
da valorizacdo do didlogo construtivo, da honestidade, da amizade e do
respeito mutuo, bem como impulsionar a motivagdo do grupo para a
construgdo de uma equipe articulada, harmoniosa, humana e comprometida
com a assisténcia de qualidade. (171, p. 73-74).

Cada profissional, de acordo com sua area de formacgao, seus valores e sua
experiéncia pessoal, atua dentro da equipe multiprofissional, opinando e dando seu
parecer técnico, e diante do processo de deliberacdo moral e tomada de deciséo (56,
176). A equipe de satde multidisciplinar, portanto, cabe a deliberagio moral sobre a
conducao do tratamento, a reabilitacdo ou as medidas paliativas de conforto, se for o

caso, mas, principalmente, a reflexdo sobre a situacdo de saude atual do paciente e

os valores morais relacionados buscando superar os conflitos éticos envolvidos para
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uma tomada de decisdo mais assertiva, prudente e responsavel (56). Dessa forma,
afrma-se que “a participagdo de uma equipe multiprofissional com suas
especificidades e particularidades no cuidado com a crianca e sua familia sédo
imprescindiveis” (171, p. 74).

[...] A atuacdo em equipe é fundamental. [...] onde o profissional troca com o
outro. Todo o conhecimento, toda a tranquilidade que eu tenho em trabalhar,
€ porque aquela crianga passou por diversos profissionais. [...] O trabalho em
equipe é sentar e conversar sobre as diversas categorias, trocar, expressar,
cada um falar sobre a sua opinido sobre aquela crianca. O trabalho em
equipe, por si s6, precisa estar junto. (E7).

Pode-se observar que o0s entrevistados acolheram a abordagem
multiprofissional e suas vantagens no escopo da reabilitacdo, coincidindo com a
literatura acerca desse tema. Os profissionais entrevistados reconheceram a
importancia do trabalho em equipe e as inUmeras vantagens no planejamento da
assisténcia para garantir os melhores resultados.

Além disso, convém destacar que uma atuacdo da equipe de forma
multiprofissional possibilita estimular a corresponsabilizacdo e o protagonismo dos
pacientes no seu processo de reabilitacdo, sob esse aspecto, reportando aos direitos
humanos dos pacientes; e, ainda, contribuir para que 0s pacientes se sintam
acolhidos, aumentando a adesado dos mesmos ao processo de reabilitacéo, tornando-

0s protagonistas do proprio cuidado (177).

5.3.5 Resolucdo dos impasses e conflitos da pratica da reabilitacdo pediéatrica

Verifica-se que h& o reconhecimento da complexidade do homem no contexto
do processo de reabilitacdo com perspectiva para a construcdo do conhecimento da
unido de homem-natureza, sujeito e objeto, sujeito e sua subjetividade (178). No que
concerne a resolucdo de conflitos ou dissolucdo de impasses frente as condutas
terapéuticas dos entrevistados da equipe multiprofissional, houve uma confluéncia
argumentativa para a percep¢do do paciente vulneravel diante de sua situacdo de
saude e das implicacdes determinadas pela sua patologia de base. Quanto a isso, um

dos entrevistados afirmou:

[...] Nosso paciente é um paciente vulneravel. E essas questbes éticas e
morais elas saltam aos olhos da sociedade e dos pais. E, muitas vezes séo
ignoradas pelas pessoas, pela sociedade, pelo corpo clinico, pelos
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profissionais da salde. Essa questdo de vulnerabilidade, desse olhar do
direito da pessoa, do adolescente e da criangca que muitas vezes séo vistos
por pessoas que tém 0s seus responsaveis. Entdo, ndo sdo vistos como
pessoas que tém vontades e os seus desejos. O paciente ndo € visto
holisticamente, de uma forma completa. (E4).

No programa de reabilitacdo, € fundamental a abordagem personalizada que
detétm a centralidade do paciente como referéncia e a tomada de decisdo
compartilhada. (155). Um dos participantes propds que seria relevante haver um
equilibrio para a tomada de decisdo, ou seja, entendeu-se que esse “equilibrio” se

referiu ao processo da tomada de decisdo compartilhada a partir da centralidade da
familia na pediatria.

[...] O médico propor, e a familia aceitar. Se houver um desequilibrio nessa
balanca, o processo néo vai dar certo de alguma forma. A familia é a principal
responsavel por tudo da crianga, seja (relacionado) a dignidade, a
vulnerabilidade [...]. A crianca por si sé ndo responde por si, entdo, a familia
responde. (E7).

Esse ponto de vista fez emergir a discussao de que, para o desenvolvimento
de uma relacdo dialdgico-reflexiva entre profissional e paciente, no contexto da
reabilitacdo, participa o constructo da educacdo em saude. Tal elemento é
imprescindivel no entendimento do processo salude-doenca do individuo, para que ele
reflita sobre sua situagcéo atual de saude e possa se tornar “sujeito de transformagao
de sua propria vida” (155, p. 45). Em uma das entrevistas, um participante trouxe a
discussdo a participacdo do paciente adolescente no processo e a possibilidade,
inclusive, de ndo adesao ao tratamento. Embora ndo detenha totalmente o poder
decisorio sobre a conduc¢do do seu tratamento, esse paciente tem discernimento e
capacidade de participar do processo decisério, com ja foi discutido no decorrer desta

dissertacdo. Assim:

O adolescente também precisa ter voz e participar de algumas decisdes.
Pode ser que a familia acabe sendo mais incisiva, mas acho que é importante
ouvir pelo menos o lado dele. Se ele fica sem voz, as vezes ele vai até
entristecendo, sdo coisas que eu percebo, por que néo participa do processo.
E, quando ele participa, fica mais ativo. A gente inclui, e ele fica mais
participativo. Sai daquela passividade. (E11).

Nesse sentido, um dos entrevistados apresentou esse raciocinio a partir da
condugdo do processo de comunicacdo para atribuir um diagnéstico preciso das

condicdes de saude do paciente e repercussdes para a elaboracdo do planejamento
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terapéutico mais adequado, considerando a crianga como participante ativo, e, dado
esse diagnostico clinico e do cenario global, aplicar a educacdo no processo de

recuperacdo da saude. Dessa maneira,

E importante a escuta. Inclusive eu acho que até a crianga tem que ser mais
ouvida, a crianca e adolescente. [...] Eu acho que é interessante escutar a
crianga como sujeito também, o adolescente; se no tiver riscos. [..] E
importante as questdes éticas, a gente trabalhar com as emocionais, assim,
COmo que a gente vai passar por isso, como que a gente vai lidar com as
diferentes culturas, diferentes niveis educacionais e de compreenséo. (E9).

Em 2006, foi desenvolvida uma pesquisa sobre o “Enfrentamento” na
reabilitagdo de portadores de lesdo medular e seus cuidadores (179). As autoras
estudaram seis diades (paciente-familiar) acompanhadas pelo Programa de
reabilitacdo para portadores de lesdo medular da Rede SARAH de Hospitais, na
Unidade de Brasilia. Dadas as multiplicidades de variaveis envolvidas no processo,
evidenciou-se a utilizagdo de mais de uma modalidade de enfrentamento. Esse estudo
identificou que estratégias comportamentais e cognitivas foram utilizadas
conjuntamente pelas diades para o enfrentamento das situacfes estressantes
apresentadas como parte de um conjunto de modalidade para promocdo da
adaptacdo em um “processo continuo e diversificado” (179, p. 44).

Ainda conforme esse estudo, alguns quesitos envolvidos foram considerados
no ambito dessa adaptacdo, como a rede de apoio, o programa de reabilitacdo, a
equipe de reabilitacdo e a comunicacdo. A rede de apoio ampliada aprimorou as
condicbes de bem-estar fisico e emocional. No programa de reabilitacdo, a
participacdo familiar se firmou como fundamental, a despeito do grau de
comprometimento do paciente (179). A respeito das limitacdes da rede de apoio a

essas familias, um dos entrevistados completou:

[...] essas familias que tém essas criangcas com mais dificuldades. O que elas
passam... porque para ir de 6nibus... os 6nibus ndo podem ir pegar elas. E o
Onibus, as vezes, ndo tem uma rampa. Dai vai a mde com a crianca no colo.
[...] Essas familias devem passar por muito mais constrangimentos e
dificuldades. Assim, nés profissionais de salde, podemos auxiliar. Prestar
uma assisténcia de salde melhor, se a gente pensar nos direitos humanos
das pessoas e das criancas e dos pacientes. (E5)

Complementarmente, promover habitos de vida saudaveis e a disseminagao
de conhecimentos promove o incremento da qualidade de vida (179). As informagdes

repassadas com clareza sdo fundamentais para que o paciente compreenda sua
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situacdo de saude e possa reorganizar sua vida dali em diante. Nesse sentido, é
imprescindivel o treinamento continuo em habilidades de comunicacdo, sendo

responsabilidade de toda a equipe (179). Quanto a isso, um participante expressou:

[...] A primeira coisa que eles esperam é o esclarecimento. Esclarecimento
de tudo. Saber o que é a paralisia cerebral, por exemplo. Saber com o que
eles estdo lidando porque tudo que é esclarecido para os pais nesse primeiro
momento é muito importante. Dessa forma que eles véo ter mais facilidade
para lidar com as questfes da crianca e do seu desenvolvimento ao longo da
vida. Muitas familias buscam muitos tratamentos para as criancas, ou tem
altos desejos, ou buscam muitos tratamentos (alternativos), as vezes, até
sem necessidade por falta de esclarecimento e conhecimento do que a
pessoa tem ou filho tem realmente. E, nesse momento, € muito importante a
familia ter assim um acompanhamento especializado porque a criancga, ela
tem um desenvolvimento muito individual. (E4).

Em 2016, uma pesquisa acerca de reabilitacdo pediatrica com familiares de
criancas portadores de paralisia cerebral, que objetivava mensurar o suporte social, o
estresse e a resiliéncia parental, identificou uma correlacdo do tipo inversamente
proporcional em que, “quanto menor o suporte social, maior o nivel de estresse” (157,
p. 7). Evidenciou-se, também, que a deficiéncia simplesmente ndo é um evento
estressor, apesar de ser um fator de risco. Com isso, inicialmente, foram relacionados
ao estresse 0s aspectos biolégicos, logo seguidos dos impactos psicologicos (157).

Com enfoque nos cuidados paliativos, a partir dos direitos humanos e dos
principios da DUBDH, atinge-se uma assisténcia de qualidade (11). Os profissionais,
na sua totalidade, reconheceram que os principios dos cuidados paliativos podem
contribuir para a qualidade do servico em reabilitacdo pediatrica. Neste relato, o

profissional deixou isso bem evidente:

[...] os principios (dos cuidados paliativos), sdo constantes na pratica, alguns
a gente tenta evitar, outros fortalecer, para que essa crianga tenha melhor
gualidade de assisténcia, e melhora na sua condi¢do e qualidade de vida.
(E8)

by

Entretanto, quanto a clareza das condicbes preconizadas para a
implementacéo dos cuidados paliativos, ha o registro, por parte dessa equipe, de que
a maioria dos profissionais (n = 7; 63,6%) tiveram davidas quanto a esse tipo de
assisténcia ao longo do acompanhamento na reabilitacdo pediatrica. Tais incertezas
foram expressas pelos participantes quanto a vincular os cuidados paliativos

exclusivamente aos pacientes no curso de complicacbes de saude graves em
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decorréncia da patologia de base ou na conducéo do tratamento mediante a evolucao
clinica da doenca para o franco processo de morte.

Isso evidenciou-se nestas narrativas, quando os profissionais atribuiram os
cuidados paliativos relacionados aos cuidados de fim de vida e para os casos de

pacientes em condi¢cdes de saude mais “graves”:

Os cuidados paliativos no paciente que esta em reabilitacdo podem garantir
ao paciente (em processo de morte), poder usufruir dos cuidados paliativos
no seu fim de vida ou para ter dignidade na morte. (E4).

[...] J& tivemos (pacientes em cuidados paliativos). Eu conto nos dedos.
Tivemos no paliativo, duas criancas, na verdade, trés criancas. Nos tivemos
uma crianga [...] ela ficou bem grave e evoluiu para ébito (no préprio servico).
(E8).

Quanto a conducdo do acompanhamento e planejamento da assisténcia

paliativa e pouca vivéncia em cuidados paliativos, um dos entrevistados ressaltou:

[...] A gente olha alguns quesitos de cuidados paliativos que a gente ja fez no
passado e hoje a gente faz melhor [...] temos muito que crescer nesse
aprendizado. [...] A minha sensacéo é que a gente ndo sabe se esté indo para
o lado certo. Que é muito importante a dignidade, respeito pelo ser humano,
a questao disciplinar (ndo h& duvidas). O processo tem que ter essa base, a
gente precisa ter essa rota de trabalhar baseado em ética, baseada em bom
senso em equipe, em dignidade e humanidade. Tudo isso € muito importante.
(E6)

Em contrapartida, os participantes (n = 9; 81,8 %) reconheceram que 0s
principios dos CP e o trabalho em equipe multiprofissional podem aprimorar a
assisténcia e incrementar a qualidade de vida dos usuarios em reabilitacdo. Nesta
narrativa, percebeu-se, de forma implicita, o vinculo do profissional com a familia,

conquistado aos longos dos anos da assisténcia prestada, e o foco voltado a qualidade

de vida da paciente e sua familia:

[...] Euvou citar um exemplo, uma “menina”, que faleceu com a gente com 28
anos de idade, mas foi uma vida de pediatria. Ela foi admitida bebé. A gente
conheceu a familia e acompanhou ela desde pequenininha, ela tinha paralisia
cerebral bilateral espastica, completamente dependente dos aspectos de vida
diaria. Esperamos ela falecer aqui com todo mundo da equipe e a mae.
Porque foi um vinculo de uma vida formada aqui no SARAH. E esse processo
de morte dela foi bem tranquilo (trouxe qualidade de vida). (E6).

Assim, como forma de auxiliar os profissionais de saude e a sociedade

organizada, pode-se recorrer a DUBDH, que, dirigida aos Estados, oferece orientacéo
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para decisdes praticas de individuos e sociedade (89). Essa declaracdo, ainda,
legitima acdes regulatérias de carater preventivo e interventivo quando pertinentes
e/ou necessarias (84, 180). Com isso, frente a complexidade e ténue linha que separa
a assisténcia curativista e paliativista, no caso do diagndstico de criangas com
doencas cronicas e ameacadoras a vida, deve haver a integracdo de ambos os
modelos assistenciais visando melhorar qualidade de vida para as criancas e
familiares (49).

Nesse sentido, no ambito das tomadas de decisbes, nos moldes da DUBDH, a
dignidade e a autonomia deverdo estar plenamente estabelecidas, garantidas pelo
compartilhamento de informacdes acerca da real situacdo de doenca do paciente, livre
de preconceitos e paternalismos. Assim, visto o carater complexo e, muitas vezes,
polémico do tema, faz-se necessaria a implementacdo de discussdes plurais com
comissdes bioéticas multidisciplinares e pluralistas, apoiadas pelas declaracfes bioéticas
e de direitos humanos, em especial, a DUBDH, objetivando certo consenso acerca das
questdes de saude que se apresentam de modo a expressar os interesses da sociedade.

Sob esse aspecto, um dos entrevistados citou:

[...] A gente precisa estimular mais que as pessoas tenham uma reflexdo a
mais. Avaliar o outro, se colocar no lugar do outro, é fundamental. [...] em
guestao de cuidados paliativos (ha reabilitacdo), ndo apenas nas criangas
“terminais”, porque estas criangas podem durar até 30 anos. [...] o cuidado
paliativo é um cuidado de vida toda, a gente ndo sabe quanto eles tém de
vida. Entdo, ampliar essa ideia de cuidados paliativos. (E5).

Cabe ressaltar, também, que a capacidade de agir de forma autbnoma requer
entendimento das circunstancias envolvidas e retrata valores, desejos e emocdes que
atuam no individuo de forma independente e auténtica, determinando uma “soberania
de vontade” e liberdade de acdo (181). Na tomada de decisbes, endossa-se 0 uso de
diretivas antecipadas de vontade e a importancia de uma comunicacao clara e
compreensivel com o0s substitutos. Sob a autonomia e o papel do profissional,

ressalta-se neste relato:

[...] ela (a crianga) esta totalmente vulneravel com o que o outro vai fazer por
ela. Entdo, o nosso papel acho que enquanto reabilitador € sempre pensar
assim: o quanto a pessoa pode ter autonomia e independéncia. A autonomia
é diferente da independéncia, eu posso decidir o que eu quero fazer mesmo
precisando que alguém me ajude a fazer aquilo. Isso nos traz na mente
guestdes de direitos humanos inclusive. Entdo, o profissional de salde tem
que ter ideia de alguns principios de direitos humanos para trabalhar
qualidade da assisténcia. (E10).
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Destaca-se o valor de incorporar um sistema de atencdo a saude de
aprendizagem e educacdo continuada em servico para promover a inovacao
terapéutica e o planejamento terapéutico justo e equilibrado (182). Apesar desses
sistemas de atendimento ndo serem amplamente disponiveis e serem, as vezes,
pouco acessiveis, apoiam-se no alto padrédo da diretriz para reabilitacdo desses
pacientes nesses moldes (182).

Contudo, pode-se perceber que profissionais reconheceram a relevancia dos
cuidados paliativos na reabilitacdo e aplicaram seus principios na pratica diaria de
tomar decisdes mais assertivas, possibilitando a melhoria da qualidade do servico.
Para tanto, muitas narrativas indicaram a comunicacdo como uma ferramenta
essencial e auxiliar no processo de tomada de decisfes. A esse respeito, a literatura

também é enfatica ao afirmar da importancia da comunicacdo em saude:

Quando desempenhada com alta qualidade, a comunicagdo possibilita o
estabelecimento de um desejado vinculo de confianca entre familiares e
equipe; fluidez no compartihamento de informacdes, expectativas e
condutas; e, ndo menos importante, processos de morte e Iluto nao
complicados. (52, p. 113).

Em pacientes gravemente comprometidos, uma populacdo mais vulneravel e
negligenciada, faz-se necesséaria uma atencdo especial. Tao logo esse paciente recupere
sua competéncia legal para direcionar seus cuidados, sua voz precisa ser incorporada as
decisbes sobre seu futuro (182). Nesse aspecto, a sociedade deve fornecer a
infraestrutura e 0s recursos necessarios para oferecer atendimento de qualidade (182).

Em conversas dificeis, adicionalmente, torna-se fundamental que os
profissionais demonstrem empatia, ou melhor, uma empatia associada a satisfacéao e
a confianca entre o profissional e o paciente e sua familia (183). Portanto, para esse
fim, cabe aos profissionais identificarem as emocdes de pacientes, de familiares e a
propria, na intencdo de ajustar o processo de comunicacdo de acordo com a
capacidade cognitiva e emocional de pacientes e familiares (183).

No caso da comunicagdo de um “mau prognostico”, deve-se sempre formar
uma equipe acolhedora, treinada e com certo consenso a respeito das incertezas
prognosticas. Além disso, havendo tempo habil, convém esperar, refletir e pesar os
prés e contras. Tal atitude representa o respeito aos limites emocionais dos familiares,
devendo retomar a conversa somente quando estiverem seguros e “emocionalmente

mais preparados” (183).
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Por conseguinte, técnicas de comunicagédo associadas a capacidade de atuar
com “empatia e compaixao” podem, diante de impasses decisorios, atingir consensos
entre profissionais e familiares para o estabelecimento de condutas. Assim, dessa
maneira, na abordagem humanista da relagdo médico-paciente-familia, sobretudo em
situacdes conflituosas, pode-se, inclusive, evitar uma intervencdo juridica e a
judicializacéo de decisdes médicas, portanto, prevenindo desgastes desnecessarios,
maior sofrimento a todas as partes envolvidas e estremecimento das relagdes entre
médico-paciente-familia (184).

Sob esse aspecto, merece destaque a tomada de decisdo de forma
compartilhada médico-paciente-familia. A ideia central € prever um plano de cuidados
centrado totalmente no paciente, os profissionais devem identificar valores, bem como
outros fatores associados ao paciente e a familia que agem com facilitadores e
dificultadores, e fazer recomendacdes com base neles. Por assim dizer, em caso de
divergéncias, uma equipe habilidosa e empatica pode resolver o0s impasses,
alcancando o alinhamento de opinifes da familia e equipe (183).

Complementarmente, a assisténcia paliativa, objetivando mitigar o sofrimento

dos pacientes, principalmente frente a morte,

pressupde ndo sé maior equidade e universalizacéo dos cuidados paliativos
como direitos humanos, mas também o desenvolvimento de um modo de
cuidar singularizado, embasado em reflexdes éticas capazes de elevar a
consciéncia ético-moral daqueles que atuam na assisténcia em fim de vida.
(56, p. 584).

Portanto, defende-se uma reflexdo ética baseada no dialogo para tomada de
deciséo prudente e razoavel que requer a explicitacdo e a consideracdo dos valores
das pessoas envolvidas no processo. Outrossim, deve-se desenvolver a
“‘comunicagao mais colaborativa, contextual e responsavel, que gera relagbes menos
polarizadas e hierarquizadas.” (56, p. 584).

Ainda seguindo o raciocinio, as reflexdes éticas para a tomada de decisdes
cruciais na conducdo da terapéutica, na pratica, resultam em deliberagbes morais

entre os envolvidos (56).

Sendo assim, a deliberagdo moral consiste no método de conducédo do
problema a uma solucéo, buscando superar o conflito ético com prudéncia e
responsabilidade, e considerando a tomada de decisédo como parte desse
processo. Trata-se de um método dinamico, que precisa, antes de tudo, levar
em conta o contexto sociocultural e histérico da pessoa em estagio avancado
da doenca e sem possibilidade de cura, o que implica, também, o
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conhecimento do contexto familiar como condicdo para se identificar os

conflitos éticos e os valores em questéo. (56, p. 585).
Dessa forma, o processo de tomada de decisdes referente a decisbes dificeis,
ou mesmo cuidado de fim de vida em pediatria, deve sempre privilegiar o
compartilhamento de responsabilidades (profissionais e pais) e, se possivel, contar
com participagdo da crianga em vistas do principio do melhor interesse, prevenindo,
no futuro, a judicializacdo de questbes médicas. A tomada de decisbes dificeis em
pediatria deve se pautar na busca do direito a viver com dignidade, mas, sobretudo,

de manté-la 0 maximo possivel, objetivando o desfecho (184). Assim,

[...] um bom processo de tomada de decisédo depende de habilidades de
comunicacao empética, de informacdes progndsticas adequadas, da inclusédo
de valores do paciente e familia, da identificagdo do grau de envolvimento
desejado e/ou suportado pela familia e delibera¢do ao longo de um prazo de
tempo que seja confortavel para a familia. (187, p. 164).

A tomada de decisdo, no contexto do trabalho em equipe, compreende um
processo complexo dada a quantidade e a diversidade de informacdes que devem ser
ponderadas, processadas e até negociadas com fim de averiguar possibilidades de
acOes e decidir pela melhor delas em uma situacédo especifica (172). A respeito do
trabalho em equipe, Queiroz e Araujo (172), em pesquisa desenvolvida em equipe de
reabilitacdo, listam como as maiores dificuldades do processo: as préprias
caracteristicas pessoais de seus membros, outros aspectos da interacdo interpessoal
e as limitagdes da estruturacdo do programa de atendimento. Em contrapartida, entre
os facilitadores do processo para uma boa tomada de decisdo em equipe consta a
percepcdo do apoio multiprofissional entre os membros do grupo, bem como a
composi¢cdo multiprofissional do grupo, os padrées de comunicacéo eficiente e a
interac&o entre profissionais nas deliberacées morais (172).

De modo sintético, na area da saude, as tomadas de decisfes eticamente mais
assertivas devem ponderar problema, alternativas, possibilidades, envolvidos,
implicacdes relacionadas, consequéncias a curto e longo prazo, valores e principios
eticos implicados e, por ultimo, se as alternativas possiveis se encontram baseadas
em firmes valores e principios éticos. Para tanto, o planejamento de uma tomada de
decisdo em saude é deveras complexo, bem como a sua implementacgéo (185). Exige-
se a “participagao, ativa, responsavel e integrada” de todos os envolvidos no do

processo de tomada de deciséo; assim, € possivel alcancar metas relacionadas ao
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bem-estar e a qualidade de vida (185, p. 12).

Nesse cenario, a bioética atua apoiando a discussdo ética e possibilitando
“‘padronizar os conceitos e reflexdes para o didlogo entre as diferentes
especialidades.” (186, p. 537). Ainda,

Estabelece o ponto de referéncia necessario para interacédo e colaboracéo
entre as diversas areas, compartilhando linguagem, abordagens, materiais e
estratégias, do ponto de vista ético, e aplicacdo de referenciais tedricos e
préaticos relacionados a complexidade da interdisciplinaridade. (186, p. 537).

Portanto, em diversas instituicbes de saude, cabe a bioética participar das
deliberagcbes morais e trabalhar as dimensdes da beneficéncia e da ndo maleficéncia
dentro da responsabilidade profissional (187), mas também ampliar as reflexdes para
uma perspectiva ampliada do processo, incluindo na discussdo os principios da
DUBDH. Nesse sentido, a bioética nos faz aprofundar, ainda mais, as reflexdes éticas,
uma vez que a discussdo sobre as decisbes de salde ndo estd completamente
estabelecida e traz a cada um de nos, individuos humanos e membros da equipe de
saude, um proéprio conceito de qualidade de vida, a acareacdo com a nossa propria
fragilidade humana e a terminalidade da vida, se for cabivel no &mago da discusséao.

Os cuidados paliativos aparecem como uma resposta a situagao “indigna” que
se configura nos hospitais que trabalham centrados na “obstinagcdo” da cura e no
investimento incessante em tecnologias. De forma abrangente, relacionam-se a
assisténcia em saude que objetiva garantir os direitos do individuo, a acessibilidade
aos servicos, a justica na distribuicao de recursos em saude e, especificamente, a
reabilitacdo, direcionada a inclusao social do individuo e a cidadania.

Portanto, os principios da DUBDH convergem com os dos cuidados paliativos e
da reabilitacao pediatrica, com base nos fundamentos da dignidade humana, de carater
ontolégico, e representam um instrumento que visa assegurar a dignidade humana ao
individuo em condic6es de vulnerabilidade. Esse instrumento lida, por assim dizer, com
a vulnerabilidade, como é no caso de pacientes acometidos de doencgas graves,
cronicas-incuraveis, em processo de reabilitacdo da saude, submetidos a mdultiplas
hospitalizagdes, mas também nos cuidados de fim de vida (11).

A DUBDH, em especial no artigo 14, Responsabilidade social e saude, convoca
os profissionais de saude a aplicar, na sua pratica em reabilitacdo, o cuidado no sentido
de eliminar a marginalizacdo e a excluséo dos individuos (89). Com este estudo, foi

possivel identificar, em termos de responsabilidade social e profissional, que os
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principios da DUBDH sdo reconhecidos pelos profissionais, principalmente
relacionados a perda da autonomia, da dignidade e ao desrespeito da vulnerabilidade.

Finalmente, permite-se discutir questdes relacionadas a saude e a reabilitacao
de condicdes fisicas ou cognitivas perdidas e suas implicagdes podendo acrescentar
qualidade de vida, gerar alguma insercéo social e, ainda, poupar os doentes de uma
“agonia insensata e prolongada” para alcancar, quando chegar a hora, um fim digno
e respeitoso (188, p. 36).

Os resultados apresentados nesta pesquisa séo convergentes com a literatura.
A amostra estudada foi constituida predominantemente por pessoas do sexo feminino,
em torno de 39,9 anos de idade, com vinculacéo religiosa e escolaridade em nivel de
pés-graduacéo lato sensu; atuando entre cinco e 10 anos no servico e sem qualquer
capacitacdo em cuidados paliativos.

Em suma, os resultados obtidos apontaram que, quanto aos enunciados
referentes a identificacdo das condicdes elegiveis para CP, 11 (26,2%) profissionais
nado foram capazes de associa-las ao acompanhamento do processo de morte; e 25
(59,5%), aos tratamentos oncolégicos. A maioria dos respondentes (n = 33; 80%)
indicou como verdadeiras 80% das assertivas relativas as implicacdes éticas. No que
concerne aos enunciados relacionados a aplicacdo dos CP, especificamente no
servico de reabilitacdo pediatrica, a maior parte da amostra (n = 38; 90%) reconheceu
como sendo verdadeiras 90% das assertivas propostas pelo instrumento.

A partir da andlise dos resultados qualitativos, tornou-se evidente que a maioria
dos profissionais (n = 7; 63,6%) tinha duvidas quanto as condicdes preconizadas para
implementacdo dos CP e, com esse enfoque, para oferecer acompanhamento ao
longo da reabilitacdo pediatrica. Em contrapartida, os participantes (n = 9; 81,8%)
reconheceram que os principios dos CP e o trabalho em equipe multiprofissional
podem aprimorar a assisténcia e incrementar a qualidade de vida dos usuarios em
reabilitacdo. Desse modo, pode-se inferir que, no servico pesquisado, os cuidados
paliativos norteiam a pratica.

Neste estudo, pode-se apreender que os profissionais entrevistados tém um
razoavel entendimento sobre o tema. Uma parte dos participantes delinearam duvidas
quanto as indica¢des dos cuidados paliativos e, assim, demonstraram nao associar
esses cuidados aos pacientes em avancado processo de morte e aos pacientes com
diagnoéstico de cancer. Em contrapartida, a maioria dos entrevistados que tiveram

melhor entendimento da assisténcia paliativa puderam identificar que esses cuidados
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sao aplicaveis desde o diagndstico de doencas severas, curaveis ou ndo, em processo
de reabilitacdo até o momento da morte do paciente, caso esse seja o0 desfecho.

Os resultados das questées denominadas de implicacdes éticas apresentaram
um grupo de assertivas alinhadas as premissas da DUBDH e, portanto, a bioética.
Quanto a isso, 0s entrevistados consideraram relevantes, com maior destaque, a
autonomia, a dignidade e a vulnerabilidade em confluéncia com a filosofia dos
cuidados paliativos. Portanto, esse conjunto de questdes apontou que a maioria dos
profissionais tém percepcdes éticas em sua pratica assistencial que se alinham com
as propostas dos cuidados paliativos em reabilitacao.

Quanto a andlise da opinido acerca do seu dia a dia na reabilitacdo, os
profissionais foram capazes de identificar em sua pratica os cuidados paliativos,
apesar de estarem implicitos os preceitos dos cuidados paliativos nas assertivas e a
despeito de acreditarem ou ndo que a assisténcia paliativa estava implicada nas
intervencdes cotidianas dirigidas a populacéo pediatrica em reabilitacéo.

Além disso, apesar da baixa representatividade de amostra, foi possivel
identificar, nas falas, que os entrevistados deram grande importancia aos aspectos do
cuidado integral, visto de uma forma ampla e inserido dentro de um contexto
complexo. Valorizaram importancia da familia, o processo terapéutico compartilhado
com a responsabilizacao na resolucéo de problemas, a opinido dos pacientes no seu
proprio processo e as orientacdes para a execucao dos cuidados. Adicionalmente, 0s
profissionais reconheceram a importancia do trabalho em equipe em uma abordagem
multiprofissional e as vantagens do planejamento da assisténcia para garantir 0s
melhores resultados. Portanto, os entrevistados evidenciaram ter como meta de sua
assisténcia a busca pela qualidade de vida, o incremento da autonomia e a
preocupacdo com a dignidade e o desenvolvimento de potencialidades para a
retomada de atividades rotineiras da vida, inclusive visando a reinsercéo social.

Em consonéncia com a literatura, os cuidados paliativos e a reabilitagcéo, agindo
concomitantemente, compreendem uma modalidade assistencial ainda incipiente
(166, 189, 190). Essas especialidades podem trabalhar em conjunto, por meio das
equipes multiprofissionais, melhorando a qualidade dos cuidados, tal como esta
pesquisa pretendeu apontar. De forma complementar, podem reduzir a carga dos
cuidados para todos os envolvidos, valorizando os cuidados centrados no paciente e
na tomada de decisdes compatrtilhadas, culminando no incremento da eficiéncia dos

cuidados de saude e minimizando os custos por meio de, por exemplo, a redugéo do
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tempo de internamento hospitalar e imprevistos de readmissdes (189). Desse modo,
as aptidées e competéncias necessarias podem ser alcancadas através de um maior
reconhecimento da importancia da reabilitacdo e dos cuidados paliativos no curriculo
de formacéo profissional (190).

Além disso, aspectos relacionados com a autonomia, a dignidade e a
vulnerabilidade confluem com a filosofia dos cuidados paliativos, mas também com a
bioética de intervencdo, que possibilita ampliar o arsenal teérico e aprofundar o debate
sobre as tomadas de decisdo em saulde, visto que se propde uma nova perspectiva
epistémica (27). Essa bioética possibilita a transformacdo da realidade e o
embasamento tedrico para as acfes em saude e, apoiada pela DUBDH, se torna uma
ferramenta potente de seguimento bioético e afirmacdo dos direitos humanos
universais. De modo complementar, as decisdes protagonizadas pelo paciente e
tomadas de forma compartilhada remontam ao referencial dos DHP e acompanham,
de forma ainda mais préxima e especifica, a vulnerabilidade do paciente em
circunstancias que envolvem a relagcéo paciente e profissionais de saude.

No Brasil, a Atencdo Priméaria a Saude (APS) compfe a Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia, possibilitando a potencializacdo das funcionalidades e a
interacdo social (191). Em 2016, um estudo acerca das praticas de reabilitacdo na
APS apontou que elas ndo estédo vinculadas a uma equipe, correspondem as praticas
de cunho clinico-assistencial em todas as regifes do pais e estdo focadas nas
condicdes osteomusculares (191). Assim, as praticas de reabilitacdo sao
fragmentadas e com menor abrangéncia de acdo se comparadas ao processo de
reabilitacdo implementado por uma equipe multiprofissional.

A politica da APS reforca a adocédo de préaticas da promocao e da manutencao
da saude, da prevencéo de agravos, do diagndstico, da assisténcia, da reabilitacao,
da reducado de danos, da vigilancia e dos cuidados paliativos, acatando os multiplos
determinantes e condicionantes em saude (192). Essa politica exige o cuidado
centrado na pessoa, a abordagem familiar e a inclusdo de outros profissionais,
ampliando e agregando resolutividade (191). O servi¢co de referéncia no qual atuam
os profissionais participantes do estudo esta de acordo com o preconizado pela APS.

Além disso, a Atencdo Primaria a Saude, em concordancia com as diretrizes
do SUS, preconiza o0 acesso universal e a relacdo da saude com o contexto
socioecondémico (193). Na perspectiva da universalidade, em prol da atencdo primaria

a saude integral e equanime, ha consenso sobre a necessidade do fortalecimento dos



129

sistemas publicos universais de saude como forma de minimizar as iniquidades, como
0 preconizado na Declaracdo de Alma-Ata (193, 194). Em tramitacdo no Congresso
Nacional, o Projeto de Lei n° 6.032/2005 dispde sobre a criagdo do Conselho Nacional
de Bioética e da providéncias, com o propésito de discutir projetos de lei nas areas de
interesse da biotecnociéncia, saude e vida humana em geral (195).

Nesse cenario, a bioética tem estado em relevo no espaco publico e nos
debates acerca de politicas publicas, promovendo reflexdes acerca de questbes
individuais e coletivas (154). A partir da DUBDH, a bioética incluiu questdes sociais
em sua agenda e tramitou pelo campo politico, ampliando as discussdes éticas em
saude, proporcionando a implementacao de medidas de inclusdo social e favorecendo
a construcdo de sistemas sanitarios mais acessiveis e as condi¢cdes para que as
sociedades humanas alcancem uma qualidade de vida mais justa (154, 196).

Além disso, ha de se ponderar outro aspecto de extrema relevancia nas
guestdes relacionadas as incapacidades: a vulnerabilidade humana como uma
condi¢do ontoldgica universal, mas que, por outro lado, assume o risco de uma
abordagem de carater “reducionista” ou “minimalista”. Assim, a perda da autonomia
reporta a vulnerabilidade; e o desrespeito a autonomia plena leva ao prejuizo a
dignidade humana, podendo implicar na nogao de “capacitismo” (197). O capacitismo,
por sua vez, originario da concepcdo do eurocentrismo e ainda presente nas
sociedades, julga que as pessoas portadoras de deficiéncias sdo menos capazes ou
incapazes de tomar decisGes, ou seja, delineia uma populacdo mais vulneravel e
passivel de discriminacfes sociais, econdmicas e politica (197).

A vulnerabilidade sociolégica, na defesa de grupos sociais reprimidos e
socialmente mais vulneraveis, nesse sentido, pode ser uma “ferramenta politica de
reivindicacao de direitos” (197, p. 138), mas é necessaria cautela. Por isso, Holanda
(197, p. 134) defende aplicar menor énfase a vulnerabilidade e a autonomia,
engrandecendo, por outro lado, termos como “poténcia/resisténcia/desobediéncia” e
“autodeterminacdo” no sentido de aquisicao de interdependéncia e na busca por
emancipacao e acessibilidade. Por fim, ressalta-se a bioética de intervencdo como
ferramenta de ética aplicada para apoiar na mitigacéo das desigualdades sociais (154,
197), reconhecendo e valorizando as dimensdes sociais do processo saude-doenca,

a diversidade e o pluralismo (198).
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6 LIMITACOES DO ESTUDO

Destaca-se, antes de tudo, que o proprio tema e o titulo do estudo, de alguma
maneira, tenham intimidado os participantes, por ocasido do convite para participacao.
No momento da divulgacdo da pesquisa, muitos profissionais exibiram desconforto
inicial e indagacfes acerca do tema. Pode-se dizer que houve um estranhamento
devido a proposta de pesquisa estar sendo realizada em uma unidade especializada
em reabilitacdo pediatrica, mas néo referenciada quanto aos cuidados paliativos.
Nesse sentido, coube a pesquisadora proceder esclarecimentos adicionais e enfatizar
0s objetivos da pesquisa, a salvaguarda de sigilo de suas identidades e a garantia de
que os resultados obtidos neste estudo seriam utilizados exclusivamente para cumprir
0S objetivos determinados. Salvaguardados os termos do TCLE, ainda assim, foi
encontrada uma certa resisténcia dos participantes em relacdo ao tema, e alguns, sob
qualquer circunstancia, se recusaram a participar do estudo.

Outra limitagdo verificada foi o tamanho da amostra na abordagem qualitativa,
pois houve uma dificuldade ainda maior para se compor essa amostragem. Nesse
aspecto, inferiu-se que pode ter sido decorrente da necessidade de interacdo com a
pesquisadora, do maior risco de exposicdo ou constrangimento relacionado com um
possivel desconhecimento sobre o tema. Além disso, a divulgacéo e a coleta de dados
se deram no contexto da pandemia da covid-19, e, em funcao disso, foram utilizados
amplamente 0os meios eletronicos nessas etapas. Tal fato implicou maior
distanciamento entre pesquisadora e participante.

Por meio das entrevistas realizadas e com a utilizacdo do programa
IRAMUTEQ), percebeu-se estabilidade na formacgao das classes e, dessa forma, foi
possivel apreender a percepcdo dos participantes, a despeito da baixa
representatividade da amostra. A partir do delineamento da pesquisa, estudo do tipo
transversal, pode-se compreender e delimitar as interpretagdes dos participantes ao
associar os instrumentos utilizados com os cuidados paliativos, com a reabilitagdo
pediatrica e com a bioética e, por sua vez, estabelecer conexdes entre a assisténcia
paliativa e a préatica da reabilitacao.

Na abordagem quantitativa, a amostra constituida, em sua maior parte, por
profissionais da equipe multiprofissional, foi representativa dos participantes dessa
etapa. Contudo, os instrumentos ndo esclarecem todas as possiveis indagacdes que

podem ser suscitadas frente a complexidade e as multiplas dimensdes abordadas
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neste estudo. Entretanto, na abordagem qualitativa, a amostra constituida representa
a minoria dos componentes da equipe. Quanto a baixa representatividade dos
profissionais nessa abordagem, considera-se que o0s resultados obtidos foram
considerados adequados aos objetivos propostos nesta pesquisa, visto que foi
possivel apreender das narrativas dos entrevistados elementos que compdem a
intersecdo de cuidados paliativos e reabilitacdo. Adicionalmente, os profissionais
trouxeram outros aspectos relevantes de sua pratica, como a centralidade do paciente
no processo de tomada de deciséo, a integralidade da assisténcia, a preservacdo da
dignidade e da autonomia e a promoc¢ao da qualidade de vida para incrementar a
qgualidade da assisténcia prestada. Aspectos referenciados como fundamentais pelos
principios dos cuidados paliativos e pelas diretrizes direcionadas as atividades da
reabilitacdo pediatrica estiveram em consonancia com a literatura nacional e
internacional.

No entanto, sdo necessarios estudos complementares que possam esclarecer
melhor o entendimento dos respondentes em relagdo ao tema e possam servir como
instrumental para os profissionais de saude, a fim de uma abordagem mais adequada
aos pacientes em condicdes elegiveis a assisténcia paliativa. Além disso, é essencial
sensibilizar o profissional acerca da filosofia paliativista e estabelecer protocolos
assistenciais que possam diluir possiveis impasses éticos nas tomadas de decisées
entre equipe e pacientes e seus familiares.

Pelo exposto, recomenda-se que outras pesquisas sejam realizadas
comparando outras variaveis, envolvendo pacientes e seus familiares e diferentes
delineamentos metodoldgicos, nesse escopo, com o intuito de fortalecer a relacao
ainda incipiente entre os cuidados paliativos e a reabilitacdo pediatrica. E, assim,
objetiva-se contribuir para o fomento de discussdes acerca dessa perspectiva e
subsidiar elementos éticos e morais ao cenario que possam garantir maior respeito ao
individuo, incrementar qualidade da assisténcia a saude prestada e permitir a equipe

multiprofissional maior seguranca profissional e satisfacdo no processo.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Os cuidados paliativos e a reabilitacdo sdo campos da area de salude com
trajetdrias distintas que convergem em suas finalidades, ou seja, a aquisicdo de
qualidade de vida e o desenvolvimento da autonomia. O presente estudo teve como
ponto de partida a intersecéo entre os cuidados paliativos e a reabilitacdo pediatrica,
nesse escopo, frente as grandes perdas impostas as criangas portadoras de graves
patologias, crbnicas ou incuraveis, que vivem com limitacdes fisicas e suas
contingéncias biopsicossociais, bem como aos familiares que acompanham esse
menor ao longo da sua vida. A partir dessa concepcao, emerge a obrigacéo individual
e coletiva de um novo olhar para a ressignificacdo de valores e da vida.

No enquadramento dos cuidados paliativos, dada a incurabilidade de uma
doenca, disseminou-se, nos meios afins, a concepcdo de que a sua premissa
fundamental € o controle de sintomas desagradaveis ou dolorosos no ambito fisico,
psicolégico, emocional e social, proporcionando ao individuo alivio do sofrimento e da
dor. Considerando a complexidade das intervencdes que se fazem necessarias, nesse
sentido, extrapola-se a ideia de que séo cuidados dirigidos e limitados a garantia de
uma morte digna. Vislumbra-se, ainda mais, o resgate da vulnerabilidade do paciente
dentro de um contexto maior imposto pela doenca que o acomete e de possiveis
desarranjos-nas relacfes entre profissional de saude e paciente, de cunho social e
politico.

Ao agregar a assisténcia aspectos da integralidade do cuidado, coloca-se em
relevo termos como qualidade de vida, autonomia, dignidade e necessidade de
implementar acdes que visem ao conforto do paciente. Tais caracteristicas surgiram
de forma expressiva na fala dos entrevistados, evidenciando o zelo e o respeito dos
profissionais por esses quesitos. Os profissionais participantes desta pesquisa, que
se encontram em atuacdo na reabilitacdo pediatrica, exibiram perceptivelmente um
conhecimento tedrico razoavel sobre o tema e interesse em ampliar seus
conhecimentos acerca dessa tematica.

O entendimento de reabilitagdo, na maioria das vezes, esteve bastante
presente nas narrativas dos participantes, relacionado a qualidade de vida e a
integralidade da assisténcia, bem como focado no protagonismo do paciente e sua
familia no processo terapéutico para o desenvolvimento de habilidades ou

capacidades perdidas, o quanto possivel, objetivando devolvé-lo a sociedade. Os
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cuidados paliativos e a reabilitacdo compreendem, cada um, segmento especializado
da area da saude e tém em comum a qualidade de vida. A relacédo entre ambos ainda
esta sendo construida, assim como tem se firmado o conceito de qualidade de vida.
No entanto, é consenso que essas duas especialidades tém habilidades para construir
novas perspectivas e grande potencial de mudancas, podendo impactar de modo
positivo a vida das pessoas. Contudo, dada a incipiéncia desse tema, sob essa
perspectiva, faz-se necessario implementar e ampliar discussdes e estudos com essa
finalidade.

Nessa pesquisa, quanto as percepcdes dos profissionais sobre 0s conceitos de
bioética e cuidados paliativos em reabilitacdo pediatrica, ressaltou-se, sob os demais
elementos elencados, a falta de consenso dos participantes em relagédo as condi¢cdes
preconizadas para implementagao dos cuidados paliativos. Assim, no apontamento
gue questionava se isso era aplicavel aos pacientes com diagnostico de cancer, pouco
mais da metade dos respondentes tomaram a assertiva como falsa, apesar da maioria
ter acreditado que se aplica aos pacientes em avancado processo de morte. Tal fato
transpareceu a dificuldade em estabelecer quais pacientes sdo elegiveis para
ingressar nessa modalidade assistencial. E, assim, baseada nessa abordagem, no
gue compete a implementacdo e a continuidade do acompanhamento do paciente
com enfoque paliativista ao longo do processo de reabilitacdo pediatrica, por
conseguinte, apreende-se que duavidas podem surgir.

No que concerne as implicacdes éticas que podem suscitar impacto em sua
pratica cotidiana, a grande maioria dos participantes reconheceram que a maior parte
dos preceitos listados nesse quesito foram pertinentes e aplicaveis, portanto, as suas
atividades e tomadas de decisdes, possibilitando aprimorar a qualidade da assisténcia
e incrementar a qualidade de vida dos usuarios em reabilitacdo. A partir dessa nocao,
0S entrevistados assentiram que principios éticos estédo implicados a suas atividades
assistenciais e incluiram a DUBDH e os direitos humanos como elementos
norteadores para a reabilitacéo pediatrica.

No que compete aos conhecimentos dos participantes sobre cuidados
paliativos, conferiu-se que o entendimento se relaciona com 0 espectro da
integralidade. Despontou de forma expressiva nas respostas dos profissionais, a
aquiescéncia sobre o atendimento humanizado, individualizado e integral no qual

foram exaltados elementos como a qualidade de vida, a dignidade, a autonomia, 0
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desenvolvimento de funcionalidades e a insercdo social. Nesse quesito, houve
concordancia por unanimidade em quatro itens, e os demais tiveram grande anuéncia.

A partir desses resultados, pode-se inferir que os profissionais assentiram a
maioria dos principios dos cuidados paliativos relevantes a sua prética e ao processo
de reabilitacdo; especificamente, uma grande parcela reconheceu os principios dos
cuidados paliativos totalmente inseridos na pratica e concebe esse cuidado
abrangendo a assisténcia em reabilitagéo.

As falas dos entrevistados, na maioria delas, confirmam as indagacdes a
respeito das indicacdes preconizadas para implementacédo da assisténcia paliativa e
seguimento desse cuidado ao longo da reabilitacdo pediatrica. Ainda, exaltaram os
trabalhos de carater multiprofissional com grande énfase na qualidade de vida, nos
aspectos do cuidado integral, na importancia da familia, no processo terapéutico
compartilhado e na centralizado no paciente. Portanto, os entrevistados, em suas
narrativas, reforcaram que os cuidados paliativos norteiam a pratica.

De forma complementar, a despeito da especialidade dos cuidados paliativos
nao constar nos objetivos dessa equipe de reabilitacéo, foi verificado na amostra que
a maioria dos profissionais da saude em nenhum momento de sua formac¢édo ou no
decorrer do seu percurso profissional tiveram a oportunidade de participar de qualquer
atividade ou curso de capacitacdo nessa modalidade assistencial. Em razao dessa
atestacdo, emergiu espontaneamente nas narrativas, de quase a totalidade dos
entrevistados, o desejo ou a necessidade de se investir em atividades de treinamento
e capacitacdo em cuidados paliativos, seja sob a forma de incrementar a qualidade
da assisténcia seja pelo desejo de cada profissional de melhorar seu entendimento
sobre o tema com a intencdo de obter ganhos de cunho profissional ou pessoal.
Conclui-se, ainda, que sdo necessarias mais acdes de formacgéo profissional.

Apesar de o0s instrumentos apontarem aspectos relevantes e revelarem
bastante das percepcdes dos respondentes a respeito do tema abordado, dada a
complexidade e, ainda, a pouca evidéncia da cobertura paliativista na reabilitacdo nos
grupos de estudos afins, 0 que se observou nas entrevistas foi uma maior percepcao
dos profissionais quanto a abordagem, no sentido de despertar no profissional uma
maior reflexdo sobre o tema. Ao se realizar as entrevistas, obrigatoriamente apés a
aplicagcéo dos questionarios, instigou-se o profissional a refletir acerca das questdes,
0 que possibilitou a elaboracdo de pensamento mais amadurecido. Assim, a

associacéo desses instrumentos com as entrevistas possibilitou conhecer a opiniao
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de grande parte dos profissionais da equipe de reabilitacdo pediatrica que vivenciam
e compartilham, no seu dia a dia, ganhos e perdas, alegrias e tristezas, de suas
criancas e adolescentes, fomentando, também, discussdes de cunho tedrico-prético
entre a equipe multiprofissional.

Além disso, a literatura nacional ainda dispde de reduzidas publicagdes com
esse enfoque, portanto, sendo ainda muito incipientes. Acredita-se que o ponto de
intersecdo entre reabilitacdo e cuidados paliativos ocorre a partir do diagnostico de
uma doencga incapacitante e sem perspectivas de terapéuticas de cura, que se
mantém durante todo o curso da patologia de base até o acompanhamento da fase
final de vida desse paciente. Projeta-se, inclusive, que esse acompanhamento deve
englobar a diade crianca e familia, profissionais de saude e sociedade.

Em confluéncia, prevalece a no¢ao de que, apesar de os cuidados paliativos
estarem difundidos e adquirindo notoriedade, ainda se faz necessario discutir, de
forma mais efetiva, entre as equipes de salude o momento para implementa-los e as
melhores condicbes de se fazer isso. As equipes de cuidados paliativos tém
aprofundado seus estudos e ganhado robustez no escopo pratico a que se propde
essa assisténcia, entretanto o conhecimento sobre o tema deve ser difundido entre as
demais especialidades de saude.

Nesse escopo, diante desses desafios, a bioética se apropria de conflitos e
dilemas morais existentes nas rela¢cées humanas entendendo que o ser humano tem
competéncia cognitiva e moral capaz de atuar de forma livre e ser responsabilizado
pelos seus atos. Sob esse aspecto, a bioética de intervencdo ganha vantagem em
relacdo as demais bioéticas. A relevancia de se abordar os profissionais de saude a
partir da lente bioética intenciona quebrar possiveis resquicios dos paradigmas do
modelo biomédico flexneriano, do inicio do século XX, focado no protagonismo das
doencas sobre o individuo e no modelo de relacdo entre o profissional e o paciente
em gue o primeiro detém o conhecimento a respeito das questdes de saude e, assim,
0 poder das decisdes.

A bioética de intervencao, no campo da saude, ao assumir uma postura critica,
almeja ampliar as discussdes entre os profissionais de salde, o paciente, a familia, a
comunidade e a sociedade para alcancar politicas de salude mais justas e
humanizadas visando a protecdo da parcela mais vulneravel da sociedade. Em
especial, no tocante a assisténcia paliativa, vistos os grandes desafios impostos aos

pacientes com patologias graves ou incapacitantes, a bioética intervencionista tem
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como meta divulgar e promover os principios relacionados pela DUBDH, os direitos
humanos e os direitos humanos dos pacientes, fortalecendo aspectos da dignidade
humana e da autonomia dessa populagao.

Cabe ressaltar que a educacao € outro ponto de extrema relevancia, visto que
sempre apoia questdes relacionadas com o desenvolvimento humano. A educacéo
promove desenvolvimento individual e profissional e cidadania, bem como, de modo
global, vislumbra uma sociedade justa e decente (199). Além disso, é também uma
forma de garantir uma politica igualmente justa e obediente as recomendacdes dos
direitos humanos. E, conforme a concepcdo de Andorno (200), é ainda uma
ferramenta para alcancar uma sociedade justa, a dignidade humana e a identidade do
individuo, que devem estar salvaguardadas. Representa o respeito a sua integridade,
seus direitos e suas liberdades fundamentais, pretendendo atingir a melhoria da
gualidade de vida das pessoas por meio do acesso aos direitos sociais e politicos.

Especificamente, este estudo exaltou os aspectos da formacéo profissional e
educacdo em cuidados paliativos e convergiu para o que a totalidade de profissionais
concordou ser de extrema importancia: a capacitacdo em cuidados paliativos. A
capacitacdo profissional tem como meta alcancar uma equipe mais bem preparada
para lidar com a assisténcia, mais assertiva nos planejamentos terapéuticos, e
impactar positivamente a trajetoria de vida desses pacientes e seus familiares. Além
disso, ela visa garantir a equipe multiprofissional maior seguranca e tranquilidade em
tomar decisbes por serem compartilhadas (profissionais, pacientes, familiares e
comunidade).

Reconhece-se a importancia dos cuidados paliativos para a concretizacédo de
uma assisténcia humanizada e integral aos pacientes portadores de graves e
incuraveis patologias, para a construcdo de um conceito de saude em conformidade
com a garantia de atendimento digno baseado nos principios da ética do cuidado e do
respeito. De forma ampla, os resultados desta pesquisa sugerem que esse tipo de
cuidado, dada a sua importancia, faca parte dos curriculos de formacao profissional e
seja divulgado entre todas as especialidades de saude.

Os profissionais de saude precisam reconhecer as dimensfes envolvidas na
assisténcia que deve ser prestada a essa populagcdo e as suas necessidades reais
para que possam fornecer-lhes o cuidado e as intervencdes necessarias tanto a curto
guanto a longo prazo, associadas a reabilitacdo. Faz-se necessario, portanto, ampliar

0 escopo de servigcos oferecidos voltados a integralidade da assisténcia e promogao
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da dignidade e da autonomia de seus pacientes. A educac¢ao continuada dos servicos
de saude pode favorecer as discussées, colocando o tema no plano de atualizacbes
dos seus colaboradores e, com isso, possibilitando a divulgacéo e as reflexdes acerca
da prética diaria com os pacientes elegiveis para os cuidados paliativos.

Aos profissionais de saude envolvidos no atendimento e na reabilitacdo dos
usuarios do servico de reabilitacdo infantil, € fundamental que reconhecam a
necessidade de aprofundar as discussdes sobre o tema. Este estudo representou uma
fagulha nesse processo e pode fomentar discussdes a esse respeito. Além disso, um
programa de reabilitacdo completo, com uma visdo ampliada sobre as perspectivas
do paciente e que vislumbre as multiplas opcbes de desfecho do processo de
reabilitacdo, necessita estar sensibilizado e preparado para implementar acdes
paliativas e, inclusive, conduzir o desfecho natural — a morte. Os temas aqui discutidos
podem dar suporte para incrementar as discussfes nessa direcao e, por fim, contribuir
para aumentar a qualidade da assisténcia prestada as criancas e aos adolescentes
atendidos nessa unidade pediatrica.

De forma a complementar os resultados obtidos nesta pesquisa e esclarecer
melhor a resisténcia de alguns profissionais em participarem deste estudo, sugere-se
a realizacdo de estudos multicéntricos, preferencialmente longitudinais, com amostra
ampliada e com a possibilidade de ser aplicada uma metodologia observacional. Esse
enfoque permitira melhor descricdo desses aspectos ao longo do tempo. Ainda,
devido ao grande numero de fatores que podem influenciar as percepcoes desses
individuos, sugere-se a utilizacdo de uma metodologia que abarque tanto a pesquisa
guantitativa como a qualitativa e inclua uma analise da natureza de sua bagagem
pessoal e profissional, para se obter informagcdes aprofundadas dos participantes
acerca desses aspectos.
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APENDICE A

Questionario de Caracterizacdo Sociodemografica e Ocupacional

Data: / /_

. ldade: (em anos)

. Estado civil: ( ) solteiro ( ) casado/ unido estavel ( ) separado/ divorciado ()
outros

. Possuifilhos:  ( )Sim ( ) Nao

. Possui crenca religiosa: ( ) catdlico ( )evangélico ( ) espirita ( ) ndo possui ()
outras

. Escolaridade: ( ) nivel técnico ( ) superior completo ( ) pds graduacdo completo
() mestrado completo () doutorado completo ( ) p6s doutorado completo

. Tempo de trabalho na pediatria:

( Ymenosde5anos( )05al0anos( )11lal5anos( )de 16 a20anos ()
mais de 20 anos

. Categoria profissional:
( ) médicos ou equipe de enfermagem

() fisioterapeutas, psicélogo, nutricionista, professores e fonoaudidloga

. Curso de capacitacdo em cuidados paliativos
()sim ()né&o
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APENDICE B

PERCEPCOES SOBRE CONCEITOS DE BIOETICA E CUIDADOS
PALIATIVOS EM REABILITACAO PEDIATRICA

Data: / /_

1. Sobre a Bioética (ou ética da vida), Barchifontaine (2002) considera que ela se
trata de: “um espaco de didlogo transprofissional, transdisciplinar e transcultural na
area da saude e da vida, um grito pelo resgate da dignidade da pessoa humana,
dando énfase na qualidade de vida: protecdo a vida humana e seu ambiente” (p. 372).

Considerando sua experiéncia em reabilitacdo pediatrica, quais implicacdes éticas
podem afetar o paciente durante um processo de reabilitacdo? (Marcar
VERDADEIRO (V) OU FALSO (F) ou NAO SE APLICA (NA)

Perda da autonomia,

Perda da dignidade;

Submissao do paciente a procedimentos sem consentimento;

Desrespeito pela vulnerabilidade humana e integralidade individual,

. () Perda da privacidade e confidencialidade de informagdes sigilosas ;
( ) Prejuizo dos principios da igualdade, justica e equidade quanto
cidadaos e usuarios de servigos de saude publica;

. () Risco de sofrerem discriminacéo e estigmatizacao;

. () Desrespeito a sua diversidade cultural e pluralismo;

i. () Dificuldade de acesso aos servi¢cos de saude de qualidade,

medicamentos e tecnologias em saude;
j. () outras:

- ()
- ()
- ()
- ()

ST DO OO0 oD

o0 Q

2. Na sua opinido, cuidados paliativos sédo direcionados a pacientes (Marcar
VERDADEIRO (V) OU FALSO (F) ou NAO SE APLICA (NA):

a. ( ) Em avancado processo de morte;
b. ( ) Com diagnostico de cancer;

c. ( ) Com o diagnostico de doencas severas, curaveis ou ndo, em fase avancada
de doenca,;
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d. ( ) Desde o diagnéstico de doencas severas, curaveis ou hao, em processo de
reabilitacdo até o momento da morte e acompanhamento do luto;

e. () Outros:

3. No que concerne a pacientes pediatricos, ao longo do processo de reabilitacao,
os cuidados devem ser ajustados e obedecer a alguns principios, visando a uma
assisténcia de qualidade. Em relacdo a esses cuidados especificos, pode-se
afirmar que (Marcar VERDADEIRO (V) OU FALSO (F) ou NAO SE APLICA (NA)

a. ( ) Os cuidados devem ser dirigidos a crianca (ou adolescente) e seus familiares
cuidadores, com o intuito de alcangar uma parceria ao longo do processo;

b. ( ) Visam aliviar sintomas desconfortaveis e insuportaveis;
c. ( ) Objetivam melhorar a qualidade de vida do paciente e de sua familia;

d. ( ) Abarcam criancas ou adolescentes portadores de doencas crénicas ou que
enfrentam condicBes que ameacam a vida;

e. ( ) Sao direcionados tanto as criancas, como seus familiares cuidadores, tendo
em vista a atencao integral em saude;

f. () Abrangem os objetivos dos cuidados paliativos, mas n&o se destinam a
abreviar a etapa final de vida;

g. ( ) Respeitam crencas e valores da crianca e de seus familiares cuidadores;
h. ( ) Envolvem o trabalho em equipe multiprofissional,

i. ( ) Requerem a participacdo dos pacientes e de seus familiares cuidadores no
processo de tomada de decisao;

J. ( ) Desenvolver potencialidades funcionais, ou seja, fazer com que a crianca viva
da melhor forma possivel em cada fase do seu desenvolvimento na vigéncia da
patologia de base.

K () Outras alternativas:
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APENDICE C

ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

Do seu ponto de vista, o que é reabilitacdo?

. Ao pensar em reabilitacdo na pediatria, 0 que vocé acredita ser o mais importante/
essencial?

. Tendo em vista a sua area de atuacgéao, fale um pouco sobre a importancia desse
trabalho no processo de reabilitacao.

. Vocé acredita que o servi¢co de reabilitacdo em pediatria também desenvolve os
cuidados paliativos? Como?

Relate uma experiéncia em vocé acompanhou o0 paciente com o enfoque dos
cuidados paliativos.

Ent&o, o trabalho em equipe é indispensavel em Reabilitagdo Pediatrica, por qué?
E em cuidados paliativos?

Em relacao a autonomia do paciente na conducédo do seu tratamento. De acordo
com a sua vivéncia, como a equipe pode favorecer que este principio ndo seja
ferido?

. Como vocé percebe que a dignidade do paciente pode estar ameacada no
processo de reabilitacdo? Por exemplo: no caso de um paciente com paralisia
cerebral grave com grande comprometimento motor e cognitivo. Fale sobre isso.
. Vocé acredita que a vulnerabilidade do paciente e da familia pode prejudicar a
participacdo na conducao do seu processo de reabilitacdo? Como isso pode ser
minimizado?

10.Vocé acredita que, nos profissionais de saude, podemos prestar uma assisténcia

de saude com maior qualidade se valorizarmos os principios do Direitos Humanos
aplicada a saude? Pode dar exemplos?

11.Responder essa pesquisa trouxe alguma reflexdo para o seu dia a dia ou para a

sua pratica assistencial?
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APENDICE D

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Titulo do Projeto: Percepcéao de profissionais de saide em um servico de reabilitacdo
pediatrica sobre cuidados paliativos: Questdes Bioéticas

Pesquisadora Responsavel: Luciana dos Santos Mesquita Dias

Prezado Sr(a),

Vocé esta sendo convidado a participar de uma pesquisa que estudara a
percepcao dos profissionais de uma equipe de reabilitacdo pediatrica sobre a atuacéo
junto ao paciente portador de patologia crénica (notadamente, em cuidados paliativos)
a luz do referencial da Bioética de Intervencdo e da Declaragdo Universal sobre
Bioética e Direitos Humanos.

Vocé foi selecionado(a) por compor a equipe de reabilitacdo da pediatria da
Rede SARAH de Hospitais de Reabilitacdo (Unidade SARAH-Centro) e, na atribuicéo
de suas fungdes, ser membro ativo do processo. A sua participacdo € voluntaria e
consiste em responder um formulario de pesquisa com questionario sociodemografico
e ocupacional e questdes em relacdo a sua vivéncia e experiéncia com o tema. Os
participantes receberdo os questionarios em maos da propria pesquisadora e, apés
breve orientacdo para o preenchimento, responderdo as questbes impressas
apresentadas e serdo submetidos a entrevista norteadora. As entrevistas serao
realizadas pessoalmente pelo pesquisador, de acordo com a conveniéncia do
participante da pesquisa, com data e hora combinadas previamente. O tempo
estimado para a aplicacdo dos instrumentos aos participantes é de cerca de uma hora.
A entrevista sera gravada e transcrita para melhor andlise das falas. As gravacoes e
as suas respectivas transcricbes serdo analisadas preservando a identidade dos
participantes e ndo serdo utilizadas para outros fins alheios a pesquisa. A reabilitacdo
infantil serd abordada sob a perspectiva do profissional de acordo com a sua vivéncia
na assisténcia ao paciente pediatrico, valorizando seu entendimento em relagéo ao
acompanhamento da crianca portadora de patologias severas e seus familiares dentro
do enfoque dos cuidados paliativos. As gravacdes e respectivas transcricdes, bem
como 0s questionarios apos o término do estudo serdo descartados.

Os riscos possiveis ao participante podem envolver o cansago fisico ou
psicolégico, o constrangimento diante da pesquisadora e, em minimo grau, algum
dano psicolégico, mas serdo minimizados combinando o processo previamente com
0 participante, em local reservado, otimizando o tempo e esclarecendo possiveis
davidas. A pesquisa ndao implicard nenhum gasto aos participantes e, ainda, nao
havera qualquer tipo de pagamento por participar desse estudo. Ainda assim, se
implicar eventuais despesas, estas serdo custeadas ou ressarcidas pela pesquisadora
em questdo. As informacdes obtidas no estudo serdo confidenciais, sendo assegurado
0 sigilo sobre sua participacdo, quando da apresentacdo dos resultados em
publicacdo cientifica ou educativa, uma vez que 0s resultados serdo sempre
apresentados como retrato de um grupo e ndo de uma pessoa. O tempo estimado
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para a coleta de dados sera entre 40 e 60 minutos. Além disso, vocé podera se recusar
a participar dessa pesquisa a qualquer momento, bastando para isso informar o
pesquisador responsavel, ndo havendo qualquer tipo de retaliacdo ou punicao, se esta
for a sua decisdo. Contudo, sera garantida a indenizagéo diante de eventuais danos
em decorréncia de sua participacdo nesta pesquisa.

Os resultados dessa pesquisa servirdo para reflexao e poderdo contribuir para
melhorar o autoconhecimento da propria equipe em relacdo ao seu processo de
trabalho e a percepcdo dos profissionais acerca dos principios éticos que podem
nortear sua pratica profissional. E, quanto a eficiéncia, em relacdo a assisténcia
prestada aos pacientes sob a perspectiva dos cuidados paliativos e dos direitos
humanos, poderao incrementar e aprimorar a qualidade da assisténcia prestada as
criangcas e aos seus familiares garantindo qualidade de vida. Além disso, podera
favorecer a equipe de saude maior “satisfacdo pessoal e profissional” por garantir um
trabalho de exceléncia prestado e baseado em respeito aos individuos e aos principios
éticos voltados aos direitos do ser humano.

Vocé recebera uma via deste termo onde consta o telefone e o e-mail do
pesquisador responsavel, podendo tirar suas duvidas sobre o projeto e sua
participacéo, agora ou a qualquer momento.

Pesquisadora responsavel: Luciana dos Santos Mesquita Dias,
lucianasmdias@gmail.com

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Associa¢éo das
Pioneiras Sociais, que poderd ser contatado em caso de questdes éticas, pelo
telefone: (61) 3319-1494 ou e-mail: comiteeticapesquisa@sarah.br.

Nome do Participante (em letra de forma)

Assinatura do participante Data

Luciana dos Santos Mesquita Dias Data

Assinatura do pesquisador


mailto:lucianasmdias@gmail.com
mailto:comiteeticapesquisa@sarah.br
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APENDICE E

TERMO DE AUTORIZACAO PARA UTILIZACAO DE SOM DE VOZ PARA FINS
DE PESQUISA

Autorizo a utiizaggto do som da minha voz, na qualidade de
participante/entrevistado(a) no projeto de pesquisa intitulado “Percepgao de
profissionais de salde em um servico de reabilitagcdo pediatrica sobre cuidados
paliativos: Questdes Bioéticas”, sob responsabilidade de Luciana dos Santos
Mesquita Dias, mestranda vinculada ao Programa de Pés-Graduacgéo de Bioética da
Universidade de Brasilia (UNB).

O som da minha voz pode ser utilizado apenas para analise da pesquisa, que sera,
posteriormente, transformada em transcricdo — material adaptado para apresentacoes
em conferéncias profissionais e/ou académicas. Tenho ciéncia de que ndo havera
divulgacdo do som da minha voz por qualquer meio de comunicacéo, sejam elas
televisdo, radio ou internet. Tenho ciéncia também de que a guarda e demais
procedimentos de seguranca com relagcdo ao som de voz sdo 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.
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ANEXO A
AUTORIZACAO DE PESQUISA CEP

ASSOCIACAQ DAS PIONEIRAS . Plataformo
SOCIAIS-DF/ REDE SARAH asil

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Percepedo de profissionais de sadde em um senvigo de reabilitagdo peditrica sobre
cuidados paliativos: Questbes Bioéticas

Pesquizador: Luciana dos Santos Mesquita Dias

Area Tematica:

Versao: 4

CAAE: 52210521.4.0000.0022

Instituigio Proponente: ASSOCIACAD DAS PIONEIRAS SOCIAIS
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Himero do Parecer: 5236 162

Apresentagio do Projeto:

Estudo gualitativo & quantitative com a equipe interprofissional do Programa de ReabilitagSo Pediatrica da
Unidade Brasilia da Rede SARAH de Hospitais de ReabilitagBo. Serd realizado a partir de Instrumento de
Identificagdo, do guestionario de Percepgfo dos Conceitos de Bioética e Cuidados Paliatives em
Reabilitagio Pediatrica e da andlize das entrevistas com os participantes da pesguisa.

Objetivo da Pesquiza:
Objetivo geral

Descrever, analisar e compreender as concepedes de profissionais de uma equipe de reabilitago pedidtrica
sobre os conceitos de cuidados paliatives que possam nortear a atuacdo profissional junto ao paciente
portador de patologia cronica & luz do referencial da Bioética de Intervengo e da Declarago Universal
sobre Bioética e Direitos Humanos.

Objetivos especificos

* Descraver as perceprdes dos profissionais sobre os conceitos de cuidados paliativos que possam nortear
a atuagdo profissional em reabilitagdo pediatrica.

* |dentificar as percepedes dos profissionais sobre trabalho de equipe em reabilitagio pediatrica
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Telefone:  [31)3210-1404 E-mail: comiteeticapesquisa@sarah br

Fagna 01 d= B



ASSOCIACAQ DAS PIONEIRAS Plataformo
SOCIAIS-DF REDE SARAH asil

Continuagao do Panecer 5236162

em cuidados paliativos.

* |dentificar o= conhecimentos &ices que norteiam a tomada de decisfo em reabilitacio pedistrica.

« Analisar e discutir as concepgdes dos profissionais & luz da Biodtica e da Declaragio Universal sobre
Bioética & Direitos Humanos

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Os riscos possiveis ao participante podem envolver o cansago fisico ou psicolégico, o constrangimento
diante da pesquisadora &, em minimo grau, algum dano psicoldgico, mas serdo minimizados combinando o
processo previamente com o participante, em local reservado, otimizando o tempo e esclarecendo possiveis
duvidaz.

Beneficios:

Esta pesquisa representa a possibilidade de fomentar reflexdes &icas sedimentadas em uma base ética e
moral, tal como estabelecida na Declarag@o Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, visando integrar
uma fundamentagio tedrica com a realidade de atendimento de uma clientela de programas de assisténcia
pediatrica. Espera-se que os resultados desta investigagBo possam contribuir para fomentar discussbes
acerca da complexidade do processo de reabilitaglio e direcionar futuras tomadas de decisdo de tratamento
embasadas em um maior leque de subsidios éticos & morais gue garantam ainda maior respeito ao
individuo (crianga X familia), valorizando-o come cidaddo e membro da sociedade e culminando em ganho
para a gqualidade da assisténcia 4 salde prestada & clientela dos programas de pediatria.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Este trabalho se justifica pela importdncia da discusso bioética na equipe de salde mulfidisciplinar sobre
cuidados paliativos, reabilitagio e repercussoes éticas e morais que impactam a pratica do senvigo de
reabilitagio pedidtrica. O conhecimento das percepgdes da equipe multidisciplinar a respeito de cuidados
paliativos & seus principios € fundamental para incrementar & aprimorar a qualidade da assisténcia prestada
ao paciente e & familia; fomentar as discussdes entre a equipe multidisciplinar & luz da bioética tende a
ampliar, ainda mais, a seguranca da equipe e a assertividade das tomadas de decisdes do processo de
reabilitagdo.
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ASSOCIACAO DAS PIONEIRAS Plataformo
SOCIAIS-DF REDE SARAH asil

Continuagao do Parecer 5236 162

Consideragdes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:
TCLE apresentado, dentro dos preceitos éticos;

Cronograma de execugio apresentado e atualizado;

Crgamento apresentado e adequado;

Folha de rosto anexada e adequada;

Projeto detalhado anexado;

PB_Informagies basicas anexado;

Carta-resposta anexada

OBSERVACEQ:

FOLHA DE ROSTO: a assinatura no campo "instituigio Proponente” sera coletada ao final da analise ética,
em virtude do fluxo institucional interno para andlise de projetos de pesquisa. O CEP — APS orientara ao
pesquisador responsdvel a postagem do decumento assinado como notificac@o administrativa. Vide
declaragio em documento anexeo ("decl1").

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Pendéncias atendidas conforme as recomendagdes efetuadas no parecer anterior.

ORIENTM;@ES DO CEP — APS PARA CGNDLI[}E.O- E ACOMPANHAMENTO DA PESQUISA

Tendo em vista a legislagio vigente (Resolugio CNS 466/M2), o CEP-APS recomenda acs Pesquisadores:

1. NOTIFICAR INICIO D& PESQUISA por meio de notificagio administrativa na Plataforma Brasil;
2. MOTIFICAR IN‘I‘EHRUF"!;iO DO ESTUDO na Plataforma Brasil;

3. NOTIFICAR IMEDIATAMENTE EFEITO ADVERSO relacionados & pesquisa, via notificagdo na
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ASSOCIACAO DAS PIONEIRAS Plataformo
SOCIAIS-DF REDE SARAH asil

Continuagso do Panecer 5236 162
Plataforma Brasil e via documental ao CEP - APS.

4. Comunicar toda e qualguer alterag&o do projeto e do termo de consentimento via emenda na Plataforma
Brasil;

3. Apresentar na forma de nofificacio relatdrios parciais do andamento do projeto a cada 06 (seis) meses e
ao témino da pesquisa encaminhar a este Comité um sumdrio dos resultados do projeto (relatdrio final), via

Plataforma Brasil;

4. Realizar a guarda do material de pesquisa (dados, TCLE, formulério, guestionario, entrevistas) por 05
anos apds o término da mesma;

5. NOTIFICAR © TERMING DA PESQUISA via netificagdo administrativa na Plataforma Brasil.
MODELC DE RELATORIO FINAL
A) DADCOS DO PROJETO

1. CAAE:
2. Pesguisador Responsdvel:
3. Pesquisadores Assistentes (orientador (a); 22 houver

4_ Titulo do projeto:

B) DADOS DOS PARTICIPANTES DA PESQUISA
1. Total de sujeitos recrutados em cada local & no total:
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ASSOCIACAO DAS PIONEIRAS Plataformo
SOCIAIS-DF REDE SARAH asil

Continuagso do Parecer. 5236162

2. Total de sujeitos incluidos no estudo em cada local e no total:

3. Total de sujeitos retiradog/descontinuados em cada local e no total:
4. Principais razdes de retiradafdescontinuagio:

5. Total de sujeitos que concluiram o estudo em cada local e no total:
6. Total de eventos sérios ocomidos em cada local & no total:

7. Condutas adotadas em relagio aos eventos adversos graves:

8. Houve pedido de indenizagdo por danos causados por este estudo por algum dos participantes?
(Se sim, favor descrever a ocoméncia, ressaltando o motive gue a impulsicnou & a conduta tomada.)

C) RESULTADOS OBTIDOS
(Descreva resumidaments os resultados e os beneficios resultantes da pesquisa. Se necessdrio, anexar

tabelas, quadros, figuras ou graficos, para melhor entendimento dos resultados obtidos.)

D) DI‘JULGA@.&D D05 RESULTADOS
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ASSOCIACAQ DAS PIONEIRAS Plataformo
SOCIAIS-DF REDE SARAH asil

Continuagao do Panecer 5236162
Ocomeu a divulgagio dos resultados para a Instituicdo na gual oz dados foram coletados?

{ ) 5Sim. Qual a forma?
{ ) MNao. Especificar o motivo:

A pesquisa gerou apresentagdo de trabalhos? Publicagdes?

{ )Sim. Qual a forma?
{ ) MNao. Especificar o motivo:

E) Ocorreu a divulgacdo dos resultados para a Instituicio no qual os dados foram coletados?

E) DIFICULDADES ENCONTRADAS

{Relatar as dificuldades encontradas na condugdo da pesquisa.)

F) SUGESTOES

Apontar sugestdes de medidas que poderiam ser adotadas no dmbite da Instituigdo, com vistas a dinamizar
as atividades de pesguiza e as atividades do Comité de Etica em Pezquisa com Seres Humanos da
Associatio das Pioneiras Sociais.

Cidade (Estado) de de20
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ASSOCIACAO DAS PIONEIRAS Platalformo
SOCIAIS-DF/ REDE SARAH asil
Confinuacao do Panecsr 5236162
Assinatura do Pesquisador Responsdvel
Consideragbes Finais a critério do CEP:
Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagio
Outros cartarespostapendencia.docx 020022022 | Maria do Carmo Aceito
10:39:00 | Feitosa dos Santos
Informagtes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 02022022 Aceito
do Projeto ROJETO 1835389 pdf 05:48:32
Outros cartarespostapendencia pdf 020022022 | Luciana dos Santos Aceito
054736 | Mesguita Dias
TCLE /! Termos de | TCLE_medificadod doc 02/02/2022 | Luciana dos Santos Aceito
Assentimento / 054702 |Mesquita Dias
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / | Projeto_de_pesquisa_modificadod.docx | 0202/2022 | Luciana dos Santos Aceito
Brochura 05:46:38 | Mesquita Dias
Inwestigador
Folha de Rosto Assinatura pdf 29092021 |Luciana dos Santos Aceito
21:50:22 | Mesguita Dias

Situagio do Parecer:

Aprovado

Mecessita Apreciagio da CONEP:

Mo
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ASSOCIACAOQ DAS PIONEIRAS Plataformo
SOCIAIS-DF/ REDE SARAH asil

Confinuacao do Panecsr 5236162

BRASILIA, 10 de Fevereiro de 2022

Assinado por:

Valéria Baldassin
{Coordenador{a))
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