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Iwamoto, Lisandra Parcianello Melo. Uma reflexdo Bioética sobre a Assisténcia aos
Pacientes Pediatricos Crbénicos Dependentes de Ventilagdo Pulmonar Mecéanica
Invasiva fora de possibilidade de cura. 2017.182 F. Dissertacdo (Mestrado em
Bioética) — Faculdade de Ciéncias da Saude, Universidade de Brasilia, Brasilia - DF.

RESUMO

A assisténcia pediatrica em Unidades de Terapias Intensiva (UTIs) dispbe de
tecnologias médicas, que melhoram a sobrevida dos pacientes, mas os tornam
dependentes de tais tecnologias para se manterem vivos. A dependéncia cronica de
ventilagdo pulmonar mecéanica na assisténcia pediatrica nas UTls é uma realidade
crescente, sendo necessario refletir sobre os cuidados oferecidos aos Pacientes
Pediatricos Cronicos Dependentes de Ventilagdo Mecaniva Invasiva (PPCDVMI) fora
de possibilidade de cura. Este estudo teve como objetivo geral analisar a percepgéo
dos profissionais médicos, que atuam em uma Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica (UTIP), de um hospital publico do Distrito Federal (DF), sobre a
assisténcia realizada aos PPCDVMI fora de possibilidade de cura, além de propor a
instituicdo dos Cuidados Paliativos Pediatricos (CPPs) para esta populacdo de
pacientes fundamentada em artigos da Declaracdo Universal sobre Bioética e
Direitos Humanos. O estudo utilizou a metodologia Grounded Theory, elaborada a
partir de entrevistas semiestruturadas, realizadas com 26 médicos intensivistas
pediatricos e uma pesquisa bibliografica sobre a assisténcia pediatrica aos
PPCDVMI e CPPs. Um questionario semiestruturado foi utilizado para orientar a
entrevista, o qual foi composto por questdes que abordaram dimensdes relacionadas
com fundamentos bioéticos utilizados nas tomadas de decisao sobre a limitacdo do
suporte de vida. Na primeira etapa da analise, as transcricdes das 26 entrevistas
foram inseridas no software Atlas Ti. Na segunda etapa, codificagcdo aberta, foram
marcadas 736 falas significativas e criadas 55 categorias iniciais. Na terceira etapa,
codificagdo axial, as 55 categorias iniciais foram agrupadas em quatro categorias:
olhar sobre o paciente; olhar sobre o profissional; assisténcia obstinada e assisténcia
humanizada. Na ultima etapa, codificagdo seletiva, buscou-se a integracdo das
quatro categorias, comparando a teoria emergente dos dados com a literatura
existente acerca do tema investigado para a identificagdo da categoria central:
“Dificuldades na tomada de decisao sobre a limitacdo do suporte de vida”, sendo a
teoria que explica o motivo pelo qual, na UTIP estudada, ndo se instituia os CPPs
aos PPCDVMI fora de possibilidade de cura. A maioria dos profissionais percebe a
assisténcia aos PPCDVMI fora de possibilidade de cura humanizada na medida do
possivel e referiram que a assisténcia a esses pacientes precisa ser reavaliada e
discutida pela equipe multidisciplinar, além da necessidade de capacitagdo e
treinamento da equipe sobre os CPPs. Conclui-se que o tema dos CPPs deve ser
discutido em todos os niveis de atencéo a saude aos PPCDVMI fora de possibilidade
de cura, com determinacdo politica e social, para o desenvolvimento de politicas
publicas que identifiquem as demandas clinicas e sociais dessa parcela da
populagdo, garantindo uma melhor qualidade de vida e evitando medidas
terapéuticas obstinadas contra a inexoravel finitude humana.

Palavras-chave: bioética; pediatria; cuidados paliativos; cuidados para prolongar a
vida; ventilagdo mecénica
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lIwamoto, Lisandra Parcianello Melo. A Bioethical reflection on the Assistance to
Chronic Pediatric Patients Dependent on Mechanical Invasive Pulmonary Ventilation
out of the possibility of cure. 2017.182 F. Thesis (MA in Bioethics) - Faculty of Health
Sciences, University of Brasilia, Brasilia - DF.

ABSTRACT

Pediatric care in Intensive Care Units (ICUs) has medical technologies that improve
patient survival but make them dependent on such technologies to stay alive.
Chronic dependence on mechanical ventilation in pediatric ICU is a growing reality
and it is necessary to reflect on the care offered to Chronic Pediatric Dependent
Patients of Invasive Mechanical Ventilation (CPDPIMV) that can not be cured. The
objective of this study was to analyze the perception of the medical professionals
who work in a Pediatric Intensive Care Unit (PICU) of a public hospital in the
Federal District (FD), about the care given to CPDPIMV outside the possibility of
cure, besides to propose the institution of Pediatric Palliative Care (PPCs) for this
population of patients based on articles of the Universal Declaration on Bioethics
and Human Rights. The study used the Grounded Theory methodology, based on
semi-structured interviews with 26 pediatric intensive care physicians and a
bibliographic survey on pediatric care for CPDPIMV and PPCs. A semi-structured
questionnaire was used to guide the interview, which was composed of questions
that approached dimensions related to the bioethical foundations used in decision
making on the limitation of life support. In the first step of the analysis, the
transcripts of the 26 interviews were inserted into the Atlas Ti software. In the
second step, open coding, 736 significant statements were marked and 55 initial
categories were created. In the third stage, axial coding, the 55 initial categories
were grouped into four categories: look at the patient; look at the professional;
obstinate care and humanized care. In the last step, selective coding, we sought to
integrate the four categories, comparing the emergent theory of the data with the
existing literature about the subject investigated for the identification of the central
category: "Difficulties in decision making on the limitation of life support ", and the
theory explains why, in the PICU studied, PPCs were not instituted to CPDPIMV
out of possibility of cure. Most of the professionals perceive the assistance to the
CPDPIMV out of the possibility of a humanized cure as much as possible and they
indicated that the assistance to these patients needs to be re-evaluated and
discussed by the multidisciplinary team, besides the need of training and training of
the team on the PPCs. It is concluded that the topic of PPCs should be discussed
at all levels of health care to the CPDPIMV outside the possibility of cure, with
political and social determination, for the development of public policies that identify
the clinical and social demands of that part of the population, guaranteeing a better
quality of life and avoiding obstinate therapeutic measures against the inexorable
human finitude.

Keywords: Bioethics; pediatrics; palliative care; Care to prolong life; mechanical
ventilation.
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1 INTRODUGAO

A ideia para a realizagédo deste estudo surgiu de um conflito ético vivido pela
pesquisadora em sua pratica profissional como fisioterapeuta na Unidade de Terapia
Intensiva Pediatrica (UTIP) em um hospital da rede publica do Distrito Federal (DF):
a dependéncia de tecnologia para a manutencéo da vida e a auséncia da pratica ou
protocolos para a instituicdo de Cuidados Paliativos (CPs) aos Pacientes Pediatricos
Crénicos Dependentes de Ventilagdo Mecéanica Invasiva (PPCDVMI) fora de
possibilidade de cura.

Na busca de explicagdes para tais constatacdes, a pesquisadora iniciou os
estudos em Bioética que, apesar de ndo induzir a uma resposta exata, com sua
visdo pluralista e multi-inter-transdisciplinar, vem estimulando a reflexdo sobre o
conflito ético referido'. A reflexdo bioética tem sido utilizada para a analise dos
problemas éticos do final de vida, contribuindo para a construcdo das melhores
decisbes morais na pratica clinica, além de identificar as demandas sociais dessa
parcela da populagao e na reivindicagao de acdes do Estado, de suas instituicbes ou
da sociedade, a fim propiciar uma assisténcia mais humanizada para estes
pacientes e seus familiares?.

A instituicao de cuidados intensivos para os pacientes fora de possibilidade de
cura vem causando conflitos sociais, institucionais, profissionais, e principalmente
éticos e Iegais3. O avango tecnologico possibilitou a redugdo da morte e o
prolongamento da vida, mas a estrutura, o perfil e a organizacdo dos servigos
pediatricos, somadas as necessidades de adaptacdes na formacéo e habilitacdo de
especialistas envolvidos na assisténcia de pacientes fora de possibilidade de cura
ainda precisam evoluir*®.

Além do conhecimento técnico que o profissional intensivista deve ter,
também é importante o conhecimento e a reflexdo sobre morte e terminalidade’. A
morte deve ser reconhecida como uma etapa da existéncia humana. As questdes
bioéticas que permeiam a terminalidade da vida e os limites da tecnologia e da
ciéncia para a imortalidade do ser humano precisam ser debatidas®, uma vez que é
crescente 0 numero de pacientes pediatricos cronicos dependentes de ventilagao

mecanica invasiva fora possibilidade de cura nas UTls.
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O uso acritico de recursos, com custos econdmicos e sociais elevados devem
ser melhor considerados nas decisdes técnicas e éticas em relacdo a assisténcia a
esses pacientes. A adogao de medidas terapéuticas que prolongam o processo de
morrer e ndo a vida, aumenta o sofrimento e diminui a dignidade no momento da
morte. Nos Estados Unidos este ato € chamado de “futilidade terapéutica”, na
Europa de “obstinac&o terapéutica” e, no Brasil, de “distanasia”.

Os profissionais de saude convivem no seu cotidiano com pacientes criticos
potencialmente curaveis, mas também, com pacientes sem possibilidade de cura.
Atualmente, a UTIP, onde o estudo foi realizado, apresenta 12 leitos na unidade
intensiva e quatro leitos na unidade semi-intensiva, onde residem dois e quatro
PPCDVMI, respectivamente. Sdo pacientes com patologias diversas, mas que tém
em comum a insuficiéncia respiratéria cronica e necessitam de suporte mecanico de
ventilagdo pulmonar para garantir sua sobrevivéncia diaria, uma vez que ndo ha
alternativas terapéuticas que os levem a recuperagao plena da saude, ou que
possam alterar o curso de tal dependéncia tecnoldgica®.

A indicacdo de equipamentos para suporte terapéutico respiratorio, em
principio, deveria ter carater curativo. Entretanto, no grupo de pacientes
dependentes de ventilagdo mecanica invasiva, a indicacdo do suporte ventilatério €
para a manutenc¢ao da vida, com o objetivo de oferecer conforto e qualidade de vida.
A oferta desse suporte ventilatério para estes pacientes ocorre, na grande maioria
dos casos, nas UTls ou unidades semi-intensiva. Em algumas situag¢des isoladas,
também em unidades de CPs ou na assisténcia domiciliar'°.

O uso da expressao CPs € menos comum quando se trata da assisténcia aos
pacientes dependentes de tecnologia em pediatria, ndo incluidas as condigbes
ligadas a oncologia, em razdo da subjetividade de interpretagcdo sobre as chances
de recuperacdo, evolugdo e qualidade de vida em diferentes casos. A
implementagdo de cuidados chamados paliativos € mais utilizada nos casos de
adoecimento cronico, sem possibilidade de cura, como em situacdes frequentes da
atengao oncoldgica®®.

Mas, qual é a diferenga entre um paciente oncoldgico sem perspectivas de
cura e um PPCDVMI fora de possibilidade de cura? Por que nao instituir a pratica de
CPs aos PPCDVMI fora de possibilidade de cura?

A presente pesquisa € um estudo exploratério, com caracteristicas descritivas,
de abordagem qualitativa. Foram entrevistados 26 médicos intensivistas pediatricos,
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que atuam em uma UTIP da rede publica do DF. A entrevista semiestruturada foi o
intrumento utilizado para a coleta dos dados e foi composta por questbes que
abordaram, de forma direta e indireta, dimensdes relacionadas com fundamentos
bioéticos, com o objetivo de analisar a percepg¢ao dos profissionais médicos sobre a
assisténcia aos PPCDVMI fora de possibilidade de cura, além de propor a instituigao
dos CPs para esta populagédo de pacientes fundamentada em artigos da Declarag&o
Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (DUBDH).

O conteudo das entrevistas foi transcrito na integra e incluido no Software
Atlas Ti, para a formagdo de uma unidade hermenéutica, que facilitou a analise
qualitativa dos dados textuais'’.

As respostas das entrevistas foram analisadas segundo os pressupostos
metodolégicos da Grounded Theory'?, e seu contetdo foi discutido sob a perspectiva
da Bioética e com as informacdes dos pressupostos tedricos a pesquisa: assisténcia
pediatrica aos PPCDVMI e Cuidado Paliativo Pediatrico (CPP).

Na analise qualitativa das entrevistas realizadas com os profissionais médicos
foi possivel encontrar a resposta para a pergunta referida, sendo a Limitagdo do
Suporte de Vida (LSV) o motivo pelo qual alguns profissionais de saude n&o indicam
os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPPs) para os PPCDVMI fora de possibilidade
de cura.

Na primeira parte do trabalho definiu-se o objeto do estudo: a dependéncia
crbnica de ventilagdo pulmonar mecanica na assisténcia pediatrica, além de
apresentar como ocorre esta assisténcia para estes pacientes no Brasil e no mundo.
Em um segundo momento, introduziu-se o tema dos CPPs, abordando aspectos
sobre o processo de morte e morrer e dilemas bioéticos, a LSV em pediatria e a
organizagédo do servico de CPP. Em um ultimo momento, foram apresentados os
artigos da DUBDH utilizados para fundamentar a proposta da indicagédo dos CPPs
para os PPCDVMI.
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2 REVISAO BIBLIOGRAFICA

2.1 DEPENDENCIA CRONICA DE VENTILACAO PULMONAR MECANICA NA
ASSISTENCIA PEDIATRICA

Assisténcia pediatrica refere-se ao conjunto de cuidados prestados por equipe
de saude, direcionados a pacientes com idades que variam do periodo neonatal de
vida até o final da adolescéncia, isto é, de 0 a 18 anos, como tende a caracterizar-se
o perfil conferido a especialidade no quadro mais caracteristico dos servigos
brasileiros. Atualmente, a assisténcia pediatrica em unidades de terapia intensiva
dispbe de altas tecnologias médicas, como medicamentos, equipamentos e
procedimentos cirurgicos, que melhoram a sobrevida dos pacientes, mas os tornam
dependentes de tais tecnologias para se manterem vivos®.

O conceito de dependéncia de tecnologias em pediatria foi estabelecido nos
Estados Unidos da América (EUA), em 1987, estando relacionado a necessidade de
algum dispositivo tecnoldgico para compensar a perda de uma fungdo vital, assim
como de cuidados continuos para evitar a morte ou o0 agravamento da
incapacidade.

A Dependéncia Crbnica de Ventilagdo Pulmonar Mecanica (DCVPM) é um
tipo de dependéncia tecnoldgica e caracteriza-se como um quadro que, alcangada
certa estabilidade clinica, mantém-se a necessidade de suporte ventilatério artificial,
em parte ou no total das 24 horas do dia, por mais de um més, se menores de um
ano, ou mais de trés meses, no caso de pacientes com mais de um ano,
independente do local onde essa assisténcia seja oferecida’"®.

Os PPCDVMI constituem um grupo de pacientes com insuficiéncia
respiratoria crébnica e multiplas situacdes de morbidade, associadas a limitagdes
causadas por diferentes etiologias, as quais determinam importantes restricbes na
sua qualidade de vida, ndo sendo conhecidas alternativas terapéuticas que os levem
a recuperagao plena da saude, a luz do conhecimento técnico e cientifico
atualmente disponivel. Estes pacientes tém em comum a necessidade de suporte de
ventilacdo pulmonar mecanico, do qual dependem para a sua sobrevivéncia diaria,

nao sendo possivel a oferta de medidas que possam alterar o curso de tal
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dependéncia tecnolégica'’. Estudos internacionais referem as doencas
neuromusculares como a principal causa desta dependéncia tecnologica variando de
27 a 54%14—16,18—20.

A DCVPM na assisténcia pediatrica nas UTIs ndo é um problema da
atualidade. Desde 1967, quando foi criada a primeira UTIP, no Childrens Hospital da
Pensilvania — EUA, pelo Dr. John Downes, o numero de PPCDVMI vem crescendo.
Em 1975, essa UTI transferiu para internacdo domiciliar a primeira crianga em
ventilagdo mecéanica. Em 1979, o estado da Pensilvania criou o primeiro programa
de internagcdo domiciliar que provia assisténcia integral: médicos, enfermeiros e
equipamentos necessarios?".

Entretanto, as criangas com dependéncia de tecnologias e a consequente
complexidade necessaria para seus cuidados, ganharam notavel repercussao em
1981, nos EUA, a partir da discussao publica do caso de Katie Beckett, uma menina
de trés anos de idade, que estava hospitalizada desde os primeiros meses de vida,
devido a sequelas de uma encefalite viral. A expansado da cobertura do Medicaid,
programa de saude do governo americano para individuos e familias elegiveis por
critérios especificos, com a continuagado dos cuidados que a menina necessitava em
sua residéncia, foi um marco ao qual seguiram-se ganhos em direitos de cobertura
para outros casos. Atualmente, uma substancial propor¢ao de criangas recebe alta
hospitalar com representativa expressao de dependéncia tecnolégicazz.

No livro Pulmao de Aco, publicado em 2012, a escritora e artista plastica de
42 anos, Eliana Zagui, membro da Associagdo dos Pintores com a Boca e os Pés,
com sede na Suica, escreveu com a boca a historia de sua vida no Instituto de
Ortopedia e Traumatologia do Hospital das Clinicas em Sao Paulo, onde mora ha 40
anos. Sua expectativa de vida, ao chegar no hospital, era de apenas 10 anos. No
entanto, ela resistiu a crises e depressées. "O que me faz vencer e driblar a
paralisia, é nunca perder a fé em Deus", ressalta Eliana®.

Eliana Zagui nasceu em 1974 e foi internada no Hospital das Clinicas de Sao
Paulo, no ano de 1976, vitima do ultimo grande surto de poliomielite que o Brasil
enfrentou nos anos 70. Entre 1955 e o final da década de 1970, houve 5.789
internagdes por polio no Hospital das Clinicas. De todas as criangas atingidas com
severidade, sete sobreviveram na UTI do Instituto de Ortopedia e Traumatologia.
Destes pacientes, ha dois sobreviventes: Eliana e seu amigo, Paulo®.
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Apesar da familia ser ausente e contar somente com o apoio de equipes
meédicas, funcionarios e visitas esporadicas, Eliana, tem forcas para sorrir, dar
entrevistas e viver. Tetraplégica, traqueostomizada e dependente de ventilagdo
mecanica invasiva, Eliana concluiu o ensino médio, aprendeu inglés e também
italiano, fez curso de Historia da Arte e tornou-se pintora. Em seu mundo horizontal,
Eliana conheceu o amor e também o desespero, tentou o suicidio e testemunhou a
morte daqueles que amava. Eliana Zagui fez bem mais do que isso. Criou uma vida.
Na apresentacédo do livro, em letra cursiva, Eliana diz: “...vale apena resistir aos
‘ndos” do mundo e dizer “sim” a vida, ndo importa o quanto as limitagbes nos
afetem’......“Se fisicamente ndo posso andar, em minha mente sou capaz de voar
sem limites™.

Atualmente, Eliana Zagui, tem planos para mudar de residéncia. Seu sonho é
viver uma outra vida fora do hospital, independentemente das dificuldades que
existem. Refere que no hospital as regras sdo muito rigidas e deseja ter as proprias
regras, seria como nascer de novo. Para isso, ela estima que serdo necessarios R$
30 mil por ano para cobrir seus custos fora do hospital. Para tanto, decidiu lancar
uma campanha de arrecadacao, acessada pelo site sobrati.com.br, somando-se aos
valores resultantes da venda do seu livro e dos quadros de sua autoria®*.

Estudos tém apontado um crescimento gradativo em criangas e jovens do
adoecimento por condi¢gbes cronicas, dependéncia de tecnologias médicas e das
situacdes que determinam necessidades especiais em saude, com hospitalizacdes
crescentes no final de vida'"?*?>? S0 poucos os registros acerca do quantitativo
de criangas dependentes de tecnologia, porém, estimava-se a existéncia de 100.000
e 6.000 destes individuos, respectivamente, nos Estados Unidos, no final da década
de 1980 e no Reino Unido no inicio de 2000. No Brasil, ndo existem registros exatos
sobre a prevaléncia de criangas dependentes de tecnologia”. No entanto, o Censo
de 2000 identificou que 2,5% da populacao brasileira, aproximadamente 4,4 milhdes
de pessoas, eram portadores de deficiéncia com limitagdes mais graves e, dentro
dessa parcela da populacdo, entende-se que estavam inseridas as criancas e
adolescentes dependentes de tecnologia?®.

A prevaléncia estimada de PPCDVMI pode variar muito, em fungcao do critério
de identificacdo de caso, do tipo de oferta tecnoldgica disponivel, além da cobertura
e fonte de financiamento para os servigcos em saude. Em estudo realizado no Japéo,
em 1993, a prevaléncia estimada de PPCDVMI, na populacédo de 0 a 21 anos foi de
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0,6/100.000"°. No Estado americano de Utah, considerados casos com 1 més ou
mais de ventilagdo mecanica, foi estimada prevaléncia de 5,0/100.000 em 1996 e de
6,0/100.000 em 2004%°.

No Reino Unido, em 1983 foram identificadas 14 criangas com dependéncia
prolongada de ventilagdo mecanica. Em 1988, havia 24 criangas nas mesmas
condigdes, sendo que 9 recebiam cuidados de satde em seus domicilios®®. Um
estudo também realizado na Inglaterra, em 1996, analisou 24 UTIPs, com um total
de 152 pacientes internados, sendo que 18 com DCVPM, definida por 3 meses ou
mais de suporte ventilatério mecéanico. Os autores discutiram diferentes fatores que
determinariam esta ocupacéo de 12% dos leitos por tal grupo de pacientes crénicos,
mas chamaram a ateng¢ao sobre a falta de alternativas oferecidas pelo sistema de
saude como causa importante para as situagdes de longa permanéncia em uTIP?",

Na mesma regido, em 1997, a realizagdo de um inquérito populacional
documentou a existéncia de 136 criangcas que eram cronicamente dependentes de
ventilacdo mecanica'. Um estudo realizado na Escécia entre abril de 2009 e marco
de 2014, acompanhou 20.436 criangas e jovens, com idade de 0 a 25 anos, com
condi¢cdes que limitam a vida. O estudo identificou que a cada ano, mais de 2.200
PPCDVMI ficam mais instaveis, deteriorando e morrendo, e a faixa etaria mais
propensa a ser instavel sdo as criangas menores de um ano, sendo a instituicdo dos
CPPs a assisténcia mais indicada para esses pacientes®.

No Brasil, em 2011, um estudo identificou 32 casos de PPCDVMI, de 0 a 14
anos de idade, em atendimento hospitalar ou domiciliar pela rede publica. No
periodo de estudo pode-se estimar uma prevaléncia minima de 2,6/100.000%,

O avango tecnoldgico proporcionou melhora da sobrevida de pacientes
crénicos com quadros irreversiveis, porém alongou o tempo de permanéncia
hospitalar nas UTIPs, dificultando o acesso de pacientes com agravos agudos, além
de danos possiveis para a sua propria qualidade de vida e de seus familiares. Tal
situagcdo vem determinando a reorganizagdo dos servigos pediatricos, além da
necessidade de debates sobre a limitacdo do suporte a vida e obstinagcéo
terapéutica, particularmente nas intercorréncias e complicagdes, que podem resultar
em maior instabilidade clinica®.

O avancgo da incorporagao tecnoldgica na assisténcia pediatrica, verificado
nos ultimos anos também no Brasil, a despeito de serem mantidas expressivas

diferengas com os paises mais desenvolvidos e desigualdades entre grupos sociais
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e regides, apresenta-se como um complexo desafio para o planejamento da oferta
de servigos, considerando-se as premissas de equidade e universalidade do Sistema
Unico de Salde (SUS). Entretanto, o quadro de acesso a esse nivel de
complexidade da atengdo hospitalar, demonstra-se desigual, com iniquidades
nacionais, regionais e locais na distribuicdo dos recursos, penalizando-se boa
parcela da populacdo alvo. Além desse determinante de limitagdo no acesso,
aspectos estruturais e organizacionais também apresentam-se como limitadores da
equidade de resultados®*.

A garantia do acesso a servigos de saude esta relacionada ao quantitativo de
recursos disponiveis para um certo grupo populacional. As estimativas e calculos de
necessidades costumam utilizar parametros que, nao raras vezes, mostram-se nao
consensuais. O calculo de leitos para terapia intensiva neonatal e pediatrica deve
levar em consideragdo aspectos demograficos, epidemioldgicos, oferta de leitos e
estrutura das enfermarias ou unidades intermediarias em pediatria, além de fatores
como tempo meéedio de permanéncia, este ultimo, influenciado ndo somente pela
disponibilidade de recursos, como também pelo padrdo de utilizacdo dos leitos e
morbidade hospitalar prevalente™.

Alguns estudos realizados mostram que o numero total de leitos nesta
especialidade pode até ser avaliado como razoavel, considerando-se parametros de
calculos mais tradicionais, mantendo, entretanto, as desigualdades ja referidas e a
concentracdo de leitos de terapia intensiva pediatrica nas areas mais favorecidas,
sendo estes conhecidos limitadores do acesso oportuno para pacientes graves*°.

A oferta de cuidados médicos, principalmente os de alta complexidade e alto
custo financeiro, para pacientes com graus variaveis de dependéncia tecnoldgica,
tem confrontado opinides de diversos setores da sociedade e e vem sendo abordado
de forma diferenciada, conforme o nivel de desenvolvimento social, cultural e
econdmico dos paises®’. O direito & salide e a cobertura universal de servicos para
todas as necessidades reconhecidas pela populagdo, legitimados na
regulamentacdo do SUS no Brasil, apresentam-se como base legal e, muitas vezes,
moral as demandas de financiamento pleno para um grande escopo de recursos
tecnoldgicos, com pouca critica quanto ao seu custo e repercussdes sociais®’.

Em pesquisa retrospectiva realizada em trés UTIPs na regido sul do Brasil,
onde foi considerada a ventilagdo mecanica prolongada aquela em que os pacientes

permaneciam em suporte ventilatério por 21 dias ou mais, 0s pesquisadores
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identificaram em 36 meses um total de 184 pacientes nessas condicbes e
concluiram sobre a possibilidade de um incremento de 10% de internagdes para
pacientes agudos, caso aqueles em ventilagdo mecanica prolongada pudessem
receber assisténcia em unidades especializadas®®.

Um outro estudo verificou a ocorréncia de dependéncia de tecnologias
meédicas na assisténcia pediatrica e suas implicagcbes na ocupacado de leitos de
UTIP, a partir de levantamento da ocupagao de leitos dos servigcos publicos
localizados na cidade do Rio de Janeiro, por criangas ou adolescentes com DCVPM,
visando estimar quantitativamente o problema e subsidiar o planejamento futuro de
alternativas de assisténcia no municipio. Foram encontrados pacientes internados
com DCVPM em 10 dos 29 hospitais consultados, sendo 14 casos, em UTIP, oito
casos em unidades intermediarias ou enfermarias adaptadas e nove em Unidade de
Terapia Intensiva Neonatal (UTIN). Em relagdo ao tipo de suporte ventilatorio, houve
descricao de que todos os 31 eram dependentes de ventilagdo mecanica invasiva ha
trés meses ou mais. A idade variou de 0 a 18 anos. Entre os diagndsticos dos
pacientes, destacaram-se os casos de encefalopatia crbnica, associados a histoéria
de asfixia perinatal ou como sequela de meningoencefalite; displasia
broncopulmonar, relacionada a prematuridade, sequela de traumatismo
raquimedular, toxoplasmose congénita, causalidade hereditaria ou geneticamente
definida e as doengas neuromusculares. Com a hipotese de um tempo de
permanéncia de 15 dias, nas UTIPs do Rio de Janeiro, pode-se supor que cada leito
ocupado por paciente cronico, teria condigdes de receber seis criangas agudas no
trimestre, isto €, seriam 84 internagdes de pacientes agudos, nos 14 leitos ocupados
por criancas com DCVPM, 28 por més e possiveis 336 internacdes/ano®.

Entre profissionais de saude e familiares dos PPCDVMI, cresce o interesse e
as demandas por oferta de cuidados continuos em ambiente domiciliar. A internagao
domiciliar ou home care é uma atividade continuada, com oferta de recursos
humanos, equipamentos, materiais, dietas e medicamentos para pacientes com
condigbes clinicas complexas, que demandam assisténcia semelhante a oferecida
em ambiente hospitalar.

As primeiras pesquisas sobre os PPCDVMI enfatizavam comparagdes
necessarias sobre seguranga, com base na sobrevida e presenga de complicagdes,
mas, também, de custos, se consideradas internagdes domiciliares como

alternativas as hospitalares. Embora procurassem destacar vantagens das
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internacdes domiciliares em relagdo a aspectos nutricionais, de desenvolvimento
psicomotor e de menor ocorréncia de intercorréncias, tais como as infecgdes, a
vantagem do menor custo ja tinha grande importancia®®°.

No final dos anos 80 surgiram indicagdes de vantagens das experiéncias de
internacdes domiciliares por conta de outras situagdes representativas, por exemplo,

4142 Desde entdo estudos

a possibilidade de inclusdo da crianga na escola
qualitativos procuram estabelecer investigagdo sobre dimensdes de qualidade de
vida e resultados em saude. O interesse desse campo de estudos € conhecer os
diferentes significados da qualidade de vida para os PPCDVMI fora de possibilidade
de cura e seus familiares**°.

Um estudo qualitativo realizado com o objetivo de descrever a experiéncia
dos PPCDVMI e de seus pais, tendo em vista o debate polarizado de que se a vida
ligada ao respirador mecanico representa o melhor interesse para todas as criangas,
concluiu que os significados sobre sua saude e do que entendem as criangas como
sendo boa qualidade de vida, devem ser redimensionados pelos observadores.
Como esse grupo de pacientes é heterogéneo, a avaliagdo de resultados e ganhos
em qualidade de vida parece ser desafiadora*®. No estudo referido, foram incluidos
35 PPCDVMI e alguma condigdo que possibilitasse a comunicagdo, 50 maes e 17
pais. As criangas com condigdes de manifestarem suas opinides relataram que o
ventilador mecanico fazia com que se sentissem melhores e, se respiravam melhor,
poderiam fazer outras coisas que Ihes davam prazer, indicando melhor qualidade de
vida®.

Comparados os relatos dos PPCDVMI com a populagdo de criangas
escolares em geral e os relatos de seus pais, a partir da aplicagdo de instrumento
psicométrico para avaliacdo de qualidade de vida, os escores de bem-estar dos
PPCDVMI, em diferentes aspectos, apresentaram-se inferiores aos grupos de
comparacdo®’, porém, ndo se pode inferir que esta diferenca seja maior do que a
observada em outras condi¢gdes de adoecimento crénico, inclusive entre individuos
adultos.

O julgamento sobre qualidade de vida e indicagdo ou ndo de investimentos
terapéuticos na assisténcia aos PPCDVMI fora de possibilidade de cura tem limites
éticos ndo deve ser discutido somente pelos profissionais de saude, pacientes e

seus familiares*.
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Um estudo qualitativo?” que avaliou o Programa de Assisténcia Domiciliar
Interdisciplinar do Instituto Fernandes Figueiras (PADI — IFF) unidade de ensino,
pesquisa e assisténcia a mulher e crianga, localizada no Rio de Janeiro, demonstrou
que apesar das vantagens da assisténcia domiciliar, outras questdes devem ser
consideradas, como a redefinicdo do espago no lar e os significados dos papéis de
pais e maes, além das dificuldades inerentes ao cuidado destes pacientes. Portanto,
nem sempre a assisténcia domiciliar sera a melhor escolha.

Em 1987, o US Office of Technology Assessment, apresentou aspectos
importantes que devem ser considerados na discussao sobre o local de assisténcia
das criangas com dependéncia de tecnologias, como os problemas da avaliagdo e
comparacgao da relagdo custo/efetividade, das fontes de financiamento e cobertura,
assim como as implicagbes com o acréscimo de demandas e problemas na
qualidade, destacando-se a importancia e as dificuldades na definicdo da populagao
de dependentes de tecnologia e na estimativa de sua prevaléncia, tendo em vista
limites de fontes de dados e nas escolhas de amostras para estudo®.

Em Munique, Alemanha, de abril de 1997 a junho de 1998, o Programa da
UTIP Dr. Von Haunershces Kinderklinik, Ludwig-Maximilians-Universitat analisou 26
criangas com diagnodstico de insuficiéncia respiratoria cronica. Deste total, 22 ja
estavam em tratamento domiciliar e os quatro restantes foram incluidos durante o
periodo do estudo. Dos 26 pacientes, 12 eram ventilados através de técnicas nao
invasivas, sendo os outros 14, ventilados através de técnicas invasivas como a
traqueostomia. Quanto ao periodo de ventilagdo necessario, sete criancas eram
ventiladas de modo continuo, isto €, por 24 horas do dia e 19 necessitavam apenas
de ventilagdo intermitente. Por intermédio de informagdes levantadas pelo seguro-
saude do Estado, os gastos com pacientes sob assisténcia ventilatoria domiciliar
eram relacionados a necessidade de um ou dois ventiladores. Os custos mensais
dos pacientes com um ventilador e servigos de enfermagem durante 12 horas foi
estimado em US$ 15,700.00. Pacientes com as mesmas necessidades, mas que
necessitassem usar 2 ventiladores, tiveram o custo estimado em US$ 23,000.10. Ja
uma crianga hospitalizada na unidade de tratamento intensivo durante 30 dias, com
necessidades de assisténcia ventilatéria, teria um custo de aproximadamente US$
22,100.00%.

Considerando-se apenas a razao numerica, observou-se que a necessidade

de servigos de enfermagem e o uso de dois ventiladores poderiam tornar a redugéo
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dos custos desanimadora. Porém, alguns autores reafirmaram a importéncia da
humanizacao nos atendimentos a pacientes dependentes de assisténcia ventilatoria,
bem como, ainda, a alternativa da melhora na qualidade de vida junto a familia,
sendo, portanto, fatores suficientemente convincentes para que a comparacédo de
custos, intra ou extra-hospitalares, ndo seja jamais utilizada como argumento para a
indicacdo ou contra-indicagdo de tratamento domiciliar®®=>2,

Em 2006, foi realizada pesquisa na Inglaterra, na qual foi possivel comparar
custos em trés diferentes tipos de assisténcia aos PPCDVMI. O custo médio para o
sistema nacional de saude por ano e por paciente em cuidados domiciliares com
enfermagem 24h foi de US$ 374.174; por paciente internado em enfermaria
hospitalar US$ 242.046 e por paciente em UTIP US$ 470.945°,

A analise da relagao custo/beneficio, quando avaliados diferentes perfis de
unidades na assisténcia dos casos dos PPCDVMI, é muito complexa em razao da
diversidade nos modelos de apresentacdo do problema e desenhos de estudos,
sendo raros aqueles com grupos de comparagdo, e consideradas as implicagdes
éticas inerentes a situagdo. A escolha de indicadores de resultado ou efetividade
para esses casos € outro problema, tendo em vista o amplo espectro de
expectativas clinicas, pessoais e sociais. Os investimentos e o custeio da assisténcia
tém variagcdes ao longo do tempo relacionadas ao comportamento do mercado de
equipamentos, de servigos e ao desenvolvimento tecnolégico®*°.

Estudos demonstram que a assisténcia domiciliar pode ser segura no caso
dos PPCDVMI, mas ha poucas referéncias que permitam comparar resultados em
diferentes grupos e os estudos controlados séo raros, assim como as medidas de
resultados e impacto, tendo em vista aspectos éticos inerentes ao grup056. No Brasil,
ha experiéncias isoladas de alternativas para a assisténcia dos PPCDVMI, fora da
tradicional internagao hospitalar, iniciadas a partir de respostas a mandados judiciais
ou programas localizados. A regulamentagdo do SUS apresenta restricdes para este
grupo de pacientes®” e ndo ha consensos estabelecidos sobre analise da relagdo
custo e efetividade em cenario brasileiro, quando comparadas diferentes alternativas
de assisténcia.

Na construgdo de novas abordagens para o modelo assistencial no SUS,
tendo como meta a reducao de internagdes hospitalares e valorizando novas formas
de organizagao tecnoldgica, o Programa de Saude da Familia, os programas de
Internagdo Domiciliar e os ambientes de CPs, tém sido apontados como estratégias
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para diminuicdo dos custos hospitalares, para a humanizagao da atencéo e para a
diminuicdo de riscos, como de eventos adversos relacionados a permanéncia
hospitalar®®.

No Brasil, a primeira experiéncia de atengdo domiciliar foi desenvolvida pelo
Servigo de Assisténcia Médica Domiciliar e de Urgéncia, criado em 1949. Em 1963,
o Hospital do Servidor Publico Estadual de S&o Paulo instituiu o Servico de
Assisténcia Domiciliar, de igual natureza, considerado como primeira atividade
planejada no setor publico. Somente a partir de 1990, os convénios de saude
passaram a oferecer o home care e a internagdo domiciliar. Desde ent&do, essas
modalidades atingiram uma larga expanséo no mercado de satde suplementar®®.

Esta expansdo pode ter sido impulsionada pela criagcdo do SUS e pela
consequente municipalizacdo da saude caracteristica dessa década. Este processo
possibilitou que os gestores locais e trabalhadores experimentassem novos arranjos
de cuidado, de forma criativa e, as vezes, ousada. A ampliagdo no servigo fez com
que houvesse a necessidade de regulamentagdo de seu funcionamento e de
politicas publicas de modo a incorporar oferta as praticas institucionalizadas no
SUS®.

Em 1998, houve a publicagao da Portaria n°® 2.416, que estabeleceu requisitos
para credenciamento de hospitais e critérios para realizacédo de internacdo domiciliar
no SUS®.

Ao fim da década de 2000, existiam varias experiéncias de Assisténcia
Domiciliar (AD) em curso no Brasil, com diversos projetos tecnoassistenciais e que
aconteciam por iniciativa das gestdes municipais e de estabelecimentos hospitalares
nos trés niveis de governo. Sob o ponto de vista normativo, o Pais possuia portarias
especificas voltadas ao cuidado domiciliar de usuarios com Aids (Atengao Domiciliar
Terapéutica para Aids — ADT/Aids) e para a atengéo aos idosos®’.

Em 15 de abril de 2002, a Lei n° 10.424, regulamentou a assisténcia e
internacdo domiciliar no ambito do SUS®'. Segundo Ricarte®, a edicdo da lei teve
dois objetivos fundamentais: assegurar aos pacientes em tratamento domiciliar
melhor qualidade de vida e a manutengdo do vinculo familiar e solucionar o
problema da falta de leitos hospitalares na rede publica.

A internacdo domiciliar tem sido apresentada como estratégia para diminuir a
hospitalizagao caracterizando-se pela énfase nas chamadas tecnologias leves, além
da forte presencga de profissionais de enfermagem e fisioterapia®®.
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Na atualidade, a Resolugcdo da Diretoria Colegiada (RDC 11), da Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitaria dispde sobre o Regulamento Técnico de
Funcionamento de Servicos que prestam AD® e a Portaria do Gabinete do
Ministro/Ministério da Saude (GM/MS) n° 2.529, de 19 de outubro de 2006, define a
composi¢ao da equipe dos servigos de internacdo domiciliar, os critérios de incluséo
e exclusdo, assim como bases do financiamento e a sua gestdo. De acordo com a
Portaria, a internagcdo domiciliar € o conjunto de atividades prestadas no domicilio a
pessoas clinicamente estaveis que exijam intensidade de cuidados acima das
modalidades ambulatoriais, mas que possam ser mantidas em casa, por equipe
exclusiva para este fim. Entre os critérios de exclusdo, destacam-se as
necessidades de ventilagdo mecanica, de monitoramento continuo ou de
enfermagem intensiva®. Entretanto, a Portaria GM/MS n° 1531 de 2001,
anteriormente, havia instituido o programa de assisténcia ventilatoria ndo invasiva,
para portadores de distrofia muscular progressiva aptos para o acompanhamento
domiciliar®®. Essa restricido do atendimento deve-se a preocupagdes de natureza
orcamentaria que resultam na pressuposicdo de que Estados menos desenvolvidos
nao teriam condi¢cdes de organizar e financiar servigos que estendessem o servigo
de assisténcia aos pacientes de maior complexidade.

A restricdo a internagdo domiciliar do paciente de alta complexidade cria um
vacuo normativo, que contraria o dispositivo constitucional garantidor do direito a
saude. E a exclusdo dos menos favorecidos, dos “vulnerados”, com relagdo ao
acesso aos beneficios decorrentes das tecnologias médicas avangadas em face,
notadamente, dos elevados custos que as acompanham. Trata-se aqui do
racionamento de recursos “ndo-explicito”, de carater ético contestavel®®. O fato
reforga as diferengas de acesso aos servigos de saude secundarias a desigualdade
social ja apontados pela literatura brasileira, uma vez que os usuarios do sistema de
satde suplementar t&ém acesso a esse servigo®

Em 2008, o Ministério da Saude publicou Portaria atualizando o Programa de
Assisténcia Ventilatéria Nao Invasiva aos Portadores de Doengas Neuromusculares,
atribuindo aos gestores estaduais e municipais a responsabilidade de identificar
servicos que estejam aptos a realizar acdes relacionadas ao Programa®®.

No inicio de 2011, o Ministério da Saude criou um grupo de trabalho (GT)
formado por servicos municipais de AD e por areas técnicas do mesmo Ministério. O
GT partiu do acumulo anterior sobre a AD, entendendo que a portaria vigente,
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Portaria n° 2.529, de 19 de outubro de 2006, precisava ser revisada e efetivamente
operacionalizada a luz das necessidades atuais. O trabalho do grupo resultou na
revogacgao desta portaria e na publicagdo da Portaria n® 2.029, de 2011, dando base
para que o governo federal langasse o Programa Melhor em Casa (PMC) no dia 08
de novembro de 20117,

Desde entdo, a normativa que disciplina a AD no ambito do SUS sofreu
modificagdes, culminando na publicagcdo da Portaria n° 963, de 27 de maio de 2013,
que a redefine e esta em vigor até o momento. Desde 2011, foram publicadas trés
principais normativas que tratavam da AD, em um processo sucessivo de
substituicdo: a Portaria n° 2.529, de 2006, foi revogada pela n° 2.029, de agosto de
2011; esta foi substituida pela Portaria n° 2.527, de outubro de 2011, que foi
revogada pela Portaria n® 963, de maio de 2013. As trés normativas preservaram a
esséncia da proposta original colocada a partir de 2011. O PMC nao foi instituido
formalmente, mas é amparado normativamente na Portaria n° 963, de 2013. Trata-
se de uma marca de governo que congrega todas as acgbes e estratégias
relacionadas a AD.

Dentre as acgdes/estratégias no ambito do PMC, podem-se citar: a prépria
existéncia de uma normativa federal instituindo a forma como a AD deve ser
operacionalizada e o financiamento federal para isso; o apoio técnico do Ministério
da Saude aos gestores locais para a implantacdo do programa; a criagdo de um
sistema de informacao especifico para a AD; a publicacdo de materiais tedricos ou
instrutivos para apoiar a implantacdo/qualificacdo dos Servicos de Atencao
Domiciliar (SAD), destacando-se o Caderno de Atencao Domiciliar; e a criagdo do
Programa Multicéntrico de Qualificacdo Profissional em Atencdo Domiciliar a
Distancia®.

Apesar das restricdes impostas pela legislagdo federal, varios Estados
brasileiros tém desenvolvido iniciativas de implantacdo de internagdo domiciliar de
alta complexidade, com resultados muito positivos.

Hanashiro e colaboradores’” relataram a disponibilidade de leitos na UTIP, no
Hospital Auxiliar de Suzano, um hospital publico do Estado de Sao Paulo, com a
transferéncia de uma populacdo pediatrica para unidades de dependentes de
ventilagdo mecanica (UDVMSs) ou para ventilagdo mecéanica domiciliar (VMD). Esse
hospital recebia PPCDVMI do Instituto da Crianga, provenientes de trés setores: UTI,
bercario e unidade semi-intensiva. Desde 2001, a UDVM oferecia a assisténcia a



31

pacientes pediatricos clinicamente estaveis, mas que ainda necessitam de ventilagao
mecanica prolongada. A unidade possuia 14 leitos, com uma taxa de ocupagao
média mensal de 100%.

O critério para uma crianga ser considerada dependente de ventilagdo
mecanica, e consequentemente indicada para a transferéncia da UTI para a UDVM,
era o adotado pelo United Kingdom Working Party on Paediatric Long Term
Ventilation: “qualquer crianga que, quando clinicamente estavel, ainda necessite de
auxilio mecénico para respirar, apos falha confirmada no desmame, ou desmame
lento, 3 meses depois do inicio da ventilagdo"?. Os critérios para elegibilidade do
paciente foram: 1) estabilidade clinica; 2) condi¢des familiares adequadas e 3)
existéncia de um servigo de saude local para prestar auxilio. O paciente recebia alta
somente se ele mesmo ou sua familia expressassem o desejo de voltar para casa, e
apos receber todas as informacdes necessarias e relevantes sobre a VMD™",

O periodo total de estudo dos pacientes internados na UDVM foi de 2.682
dias, o que corresponde a 7,3 anos. Para os pacientes que estavam recebendo
VMD, o periodo de estudo foi de 1.476 dias, o que corresponde a 4,0 anos. Foram
identificados 41 pacientes que preenchiam os critérios de inclusdo. Todos eles foram
incluidos no estudo. Vinte pacientes eram do sexo masculino e 21 do sexo feminino.
A idade média era de 5,4+5,0 anos. O estudo verificou que a disponibilidade de
leitos nas UTIPs era um importante problema no sistema publico de saude brasileiro.
Duas das maiores cidades brasileiras (Sdo Paulo e Rio de Janeiro) apresentavam
falta de leitos na UTIP dos hospitais publicos, com uma distribuicdo desigual®*®*"2,
sendo, portanto, esse recurso escasso e caro, devendo ser utilizado de forma critica.

Apesar do numero reduzido de pacientes dependentes de ventilagdo
mecanica que participaram do estudo, verificou-se que o periodo longo de suas
internacdes, resultavam em menor disponibilidade de leitos. Concluiu-se que a
implementagdo dos servicos de UDVM e VMD para pacientes dependentes de
ventilagdo mecanica pode otimizar a ocupacao de leitos das UTls dos hospitais
publicos, sem prejudicar a sobrevida desses pacientes. A taxa de sobrevida dos
pacientes que recebiam VMD n&o apresentou diferencas significativas em relagcéo a
dos pacientes que permaneciam hospitalizados. Os aspectos positivos foram a
possibilidade do atendimento fora do ambiente estressante da UTI e do isolamento
afetivo, recuperando as ligagdes sociais. O genitor que o/a acompanha, geralmente

a mae, também pode retornar para casa, restaurando o grupo familiar”".
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O PADI - IFF, criado em 2001, visa oferecer atendimento domiciliar para
criancas dependentes de tecnologia, através de equipe multidisciplinar™. Em 2010,
um estudo analisou dezoito membros de nove familias de criangas do PADI - IFF,
das quais quatro eram assistidas pelo PADI, trés internadas aguardando a inclus&o
no programa e duas internadas e ja pertencentes ao PADI. Verificou-se resultados
positivos referentes a assisténcia domiciliar no que se refere ao vinculo estabelecido
com a equipe; o acolhimento; o conhecimento pelos familiares acerca da doenga e a
dinamica entre o PADI e o IFF. Como pontos negativos, sdo as limitagdes do
atendimento, tais como: condicbes de moradia, necessidade de equipamentos e
insumos®.

Em Fortaleza, em margo de 2005, no Hospital Infantil Albert Sabin, foi criado o
Programa de Assisténcia Ventilatéria Domiciliar com o objetivo de prestar a
assisténcia domiciliar e desospitalizar os PPCDVMI que estavam internados em
UTIPs. O referido programa foi regulamentado pela Portaria da Secretaria de Saude
do Ceara n° 1790, de 10 de outubro de 2007, com regimento aprovado pelo
Conselho Regional de Medicina — Ceara em 6 de margo de 2009”. Entre 2005 e
2012, foram desospitalizados 24 pacientes, na maioria portadores de doencas
neuromusculares, dos quais 21 permanecem em atendimento domiciliar. Dos 21
pacientes em internacdo domiciliar, 19 sdo traqueostomizados e encontram-se em
ventilagdo mecanica invasiva continua e dois pacientes em ventilagdo mecanica nao
invasiva intermitente’®. Segundo os indicadores estabelecidos pela ANVISA (RDC n°
11 de 26/01/06)64, os quais possibilitam identificar resultados positivos na liberacéo
de leitos de UTI e impacto na melhora da qualidade de vida dos pacientes, houve

reducdo das infeccdes, hospitalizagdes e dbitos’®,

Em 2016, estavam em
atendimento 23 pacientes’®.

Em Belo Horizonte, ha o programa de assisténcia domiciliar para criangas
com doengas neuromusculares com acometimento respiratorio grave, do Hospital
Infantil Jodo Paulo I, da Fundacdo Hospitalar de Minas Gerais’®. Em reportagem
exibida no portal daquele Hospital em 23 de junho de 2016%, a médica pediatra
Carolina Araujo informou que o Programa de Atendimento Domiciliar foi criado em
2000, possuindo a vertente domiciliar, atendendo pacientes portadores de doencas
cronicas e/ou agudas gerais e que, desde a sua criagao, atendeu 548 pacientes. A
outra vertente trata-se de Programa denominado Ventlar, o qual atende pacientes

portadores de doengas neuromusculares e desde a sua criagdo, em 2002, ja
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atendeu 255 pacientes. Em 2009, 14 criangcas traqueostomizadas em uso de
ventilagdo mecénica receberam alta da UTIP para o domicilio, melhorando a
disponibilidade de leitos de UTI para a populacdo’’. Em 2016, o Programa de
Atencao Domiciliar atendeu nas duas vertentes 141 pacientes, sendo que 31 em
domicilio e 110 no ambulatério do Hospital Infantil Jodo Paulo Il. A pediatra afirmou
que a assisténcia domiciliar tem muitos beneficios, como: o convivio familiar e com a
comunidade de origem, a intensificagdo dos lagos interpessoais, a redugao dos
riscos de infecgdo hospitalar, a melhora na qualidade de vida e a humanizagao da
assisténcia’®.

O Servigo de Assisténcia Domiciliar de Alta Complexidade — SAD-AC (Home
Care) do DF é uma atividade de assisténcia domiciliar continuada que foi
implementado por meio de processo licitatério pela Secretaria de Estado de Saude
do Distrito Federal (SES/DF) e disponibilizado a populagdo do DF desde novembro
de 2012. Aquele certame tomou por base o objeto: “Contratagdo de instituicdo
privada de saude para prestar Servicos de Atengdo Domiciliar - SAD de alta
complexidade a pacientes (criangas e adultos), num total de, no maximo, 40 vagas
simultdneas para usuarios do SUS e que tém necessidade de ventilagdo mecanica
invasiva continua e assisténcia intensiva de enfermagem”. Em resumo, a justificativa

registrada em Termo de Referéncia para a contratagdo do objeto esclarece®':

(...) um numero significativo de pacientes internados em UTI sem indicagéo
de internagado e tratamento nestas Unidades, mas que nelas permanecem
devido a sua dependéncia de ventilagdo mecénica e/ou assisténcia
intensiva de enfermagem. Esses pacientes ocupam leitos estratégicos e de
alto custo da SES/DF, porém tém condigbes clinicas de serem assistidos
em seu proprio ambiente domiciliar. (...) As vagas que abrirem em
decorréncia dessas desospitalizacbes permitirdo a ocupagao de leitos por
outros pacientes em estado de saude critico e em condi¢gdes de
emergéncia, em tempo menor do que o atual, quando muito tém aguardado
por vaga na Central de Regulagéo de Leitos, as vezes por varios dias. (...) A
desospitalizagdo garantira a assisténcia aos pacientes dependentes
cronicamente de ventilagado e trara beneficios a estrutura familiar daqueles
que se qualificarem.

Em 06 de maio de 2016, a SES/DF criou e normatizou o SAD-AC por
intermédio da Portaria n° 065%. A Portaria estabelece que o SAD-AC trata-se de um
servico substitutivo ou complementar a internacdo hospitalar ou ao atendimento
ambulatorial, responsavel pelo gerenciamento e operacionalizagdo das Equipes
Multiprofissionais de Atengdo Domiciliar destinados a pacientes de alta
complexidade, seguindo-se critérios previstos pela Tabela de Avaliagdo de

Complexidade Assistencial da Associacdo Brasileira de Empresas de Medicina
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Domiciliar e que estejam obrigatoriamente dependentes de ventilagdo mecanica
invasiva, traqueostomizados e necessitando de assisténcia intensiva de
enfermagem. Além dos critérios clinicos o paciente deve ser residente e domiciliado
no DF e consentir formalmente pelo SAD-AC, mediante a assinatura do Termo de
Adesédo, o que também pode ser feito pelo seu responsavel legal. O servigo é
executado por empresa terceirizada, ndo estando explicitamente declarado este fato
na Portaria n° 065, mas, em termos implicitos, em particular, comprovados em texto
encontrado no Anexo | a mesma Portaria, no item 1.a., que descreve as
responsabilidades da empresa contratada®.

O SAD-AC fornece recursos humanos, equipamentos, materiais, dietas e
medicamentos para pacientes com condi¢gdes clinicas complexas, que demandam
assisténcia semelhante a oferecida em ambiente hospitalar, conforme descrito no
Capitulo VI — Da Descricdo dos Servicos da Portaria citada®. Em Relatérios de
Atividade Quadrimestral — RAQ — 3.0 Trimestre, SES/DF, publicado em 2015, nao
consta a quantidade de pacientes ou vagas ofertadas para o citado Servigo®.

As propostas de programas para a assisténcia aos PPCDVMI deveréo
considerar as singularidades dos diferentes casos, sem causar danos psicossociais
para as familias. Além de considerar os aspectos de seguranga e custos estimados
em diferentes tipos de assisténcia, os dilemas éticos que acompanham as dificeis
decisbes, nestes casos, devem ser apresentados de modo a que o planejamento de
acdes leve em conta as dimensdes subjetivas das escolhas e objetivas dos danos
que certo padrdo de oferta de servico podera ocasionar. A oferta de assisténcia
domiciliar para um conjunto crescente de PPCDVMI, necessita preceder-se de
ampla discussao sobre o impacto financeiro e o custo social que determinardo, na
perspectiva de que a alocagdo de recursos para determinada proposta implica a
restricdo de recursos em outras areas®*.

Os domicilios s&do considerados os locais mais efetivos para o
desenvolvimento e o crescimento de pacientes pediatricos crénicos, assim como
para garantir aos membros da familia uma convivéncia com menor nivel de
interferéncias externas. Os hospitais sdo considerados os locais mais seguros para a
assisténcia de alta complexidade. Entretanto, muitos fatores tais como o perfil
familiar e o de recursos oferecidos, poderéo levar a resultados opostos em termos

de qualidade, para um mesmo local de assisténcia'>.
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Independentemente do local onde devem ser oferecidos cuidados em saude a
essas criancas, € importante refletir sobre a dimensdo de danos possiveis para a
qualidade de vida do paciente, de seus familiares ou cuidadores, no desempenho de
adequacao continua do suporte ventilatorio terapéutico ou paliativo, além do uso
acritico de recursos, com custos econdmicos e sociais que devem ser melhor
considerados nas decisdes técnicas e éticas. A proposta de um plano de cuidados,
baseado na avaliacdo individual, sem medidas terapéuticas obstinadas, deve ser
apresentada e discutida com o paciente e/ou responsaveis Iegaisgs.

Ao se transferir a responsabilidade do cuidado para os familiares daquilo que
€ produto da tecnologia e fora de seus dominios, emergem sobrecargas emocionais,
sociais e financeiras, que somente podem ser amenizadas por agdes educativas que
priorizem a autonomia, o acolhimento e o suporte social. Estes pacientes sobrevivem
em situagdes limitrofes de vida e dependentes da tecnologia, com caracteristicas de
grupo excluido, constituindo uma parcela invisivel da populagao®.

Um programa de assisténcia domiciliar na atengdo basica voltado aos CPPs,
deve atender também as demandas das familias, e deve ser pautado na ¢ética da
integralidade e humanizag&o®.
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2.2 CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

A expanséo tecnoldgica das ultimas décadas modificou o perfil dos pacientes
na pediatria, tornando cada vez mais frequente a assisténcia a criangas portadoras
de doengas cronicas com sequelas graves, dependentes de tecnologia e, muitas
vezes, com uma reduzida expectativa de vida. Muitas dessas criangas acabam
necessitando de repetidas internacdes hospitalares, inclusive na fase final da
doenca que antecede o 6bito®®.

Segundo Schramm?®’: "[...] permitiu-se praticamente estabilizar-se muitas
doencgas terminais [...] € com isso, surge também uma nova atmosfera ao redor do
morrer'. Esses pacientes, em sua maioria, vivem nas UTIPs, junto com pacientes
que precisam de cuidados intensivos e assistidos por equipes profissionais que sao
especializadas na assisténcia intensiva.

E necessaria uma reflexdo bioética sobre os cuidados de saude que visam
manter a dependéncia crbnica da ventilagdo mecanica, privando os PPCDVMI fora
de possibilidade de cura dos cuidados de saude que priorizam a otimizagdo da
qualidade de vida ao longo do curso da doenga®*°.

Um numero consideravel de criangas em fase terminal morre no hospital e/ou
em servigos de saude dirigidos para a doenga aguda, principalmente em UTIP®.
Esta situacédo acarreta sérias repercussdes na qualidade de vida das criancas e dos
seus familiares, além de resultar na utilizagdo inapropriada dos recursos de saude.

Estudos®%

sugerem que ha redugdo no numero de internagdes hospitalares e
menor incidéncia de morte nos hospitais quando ha uma rede de CPPs que prestam
cuidados centrados na familia e sdo apoiados por “hospices” pediatricos. Além de
reduzir os custos para os servicos de saude, proporcionam um aumento da
qualidade de vida dos doentes e da familia®®°. Porém, a abordagem clinica e global
destes pacientes e suas familias é, ainda, muitas vezes caracterizada pelo seu
abandono e isolamento devido & escassez de servigos especializados®.

A instituicdo do CPP é uma forma de assisténcia humanizada que deve ser
indicada aos PPCDVMI fora de possibilidade de cura®-°,

Os CPs sdo um conjunto de praticas e discursos voltados para o periodo final
da vida de pacientes fora de possibilidades terapéuticas de cura. Essa nova

especialidade de saude reflete a mudanga de paradigma e de conceitos sobre o
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corpo humano, o adoecimento e a morte®®. Em relagdo aos CPs para criancas
portadoras de doengas cronicas e suas familias a Organizagdo Mundial de Saude
(OMS) enfatiza que deve ser oferecido

um cuidado ativo total para o corpo, mente e espirito, assim como o apoio
para a familia. Deve ser iniciado quando a doencga crbnica é diagnosticada,
e incrementada a medida que o quadro progride sendo concomitante com o
tratamento curativo. Os profissionais da saude devem avaliar e aliviar o
estresse fisico, psiquico e social da crianga, exigindo uma abordagem
multidisciplinar que inclui a familia e inclusive a utilizagdo dos recursos
disponiveis na comunidade®.

A Association for Children’s Palliative Care define os CPPs como:

Uma abordagem ativa que visa o cuidar longitudinal: desde o diagndstico da
doenga, durante a vida da crianga, na morte e mesmo na fase de luto.
Engloba elementos fisicos, emocionais, sociais e espirituais, com enfoque
na melhoria da qualidade de vida da crianga ou jovem, incluindo o manejo
de sintogas de desconforto, e no apoio a familia, na morte e durante o luto
(p. 141)™".

Deve ser focado na crianga, orientado a toda familia e construido com uma
boa relacdo equipe-familia. Deve-se avaliar individualmente cada crianca, e
respectiva familia, respeitando suas crencas e valores e facilitando a comunicacdo®®"
100.

Ao contrario dos CPs de adultos, nas criangas o prolongamento da vida pode
ser um objetivo importante. A oferta de CPPs é diferente dos CPs para os pacientes
adultos, em razdo das seguintes diferengas, como: a) a grande variedade de
doencgas, proprias de cada faixa etaria e, consequentemente com necessidades
especificas; b) a dependéncia afetiva aliada a uma personalidade ainda imatura para
enfrentar as consequéncias de uma doenga grave, limitante e fatal; c) os
mecanismos fisiologicos de compensac¢ao ainda em fase de desenvolvimento; d) a
forma diversa de reagir a dor e a ansiedade; e) as necessidades metabdlicas e a
farmacocinética especifica de cada estagio de desenvolvimento, entre outras®8'1,

Em pediatria, as situagdes que podem se beneficiar de CPs sdo multiplas e
abrangentes, onde a duragao da prestagao de cuidados € variavel e dificil de prever.
Sao doencgas limitadoras e ameacadoras da vida. “Doenca que limita a vida” é
definida como uma condicdo onde a morte prematura é usual, embora nao
necessariamente iminente. “Doenga que ameaga a vida” é aquela onde ha grande
probabilidade de morte prematura, no entanto, ha também hipotese de sobrevivéncia
a longo prazo, nomeadamente até a idade adulta®.
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E importante também distinguir CPs de cuidados ao doente terminal. Cuidar
em fase terminal da doenca, refere-se ao tipo de cuidados prestados ao doente e
familia numa fase em que o tratamento curativo foi suspenso e a morte esta
préxima: horas, dias ou semanas. Os CPs englobam e transcendem os cuidados de
final de vida, porém o cuidado ao paciente somente na terminalidade nao completa
todos os requisitos para os CPs. Este conhecimento é importante, pois influencia a
elegibilidade dos pacientes, norteia critérios e solugbes adequados para um
apropriado cuidado, principalmente no ambiente pediatrico’®?.

Os CPPs devem ser indicados: a) nas doencas sem possibilidade de cura
(doencgas oncoldgicas, doengas cardiacas congénitas ou adquiridas graves); b) nas
doengas onde o tratamento intensivo pode se prolongar, mas a morte prematura
pode ocorrer (fibrose cistica, infecgao por HIV, desordens gastricas graves ou mas-
formagdes como gastrosquise, epidermdlise bolhosa grave, insuficiéncia renal sem
indicagao de transplante e dialise, imunodeficiéncias graves e distrofia muscular); c)
nas doengas progressivas sem opg¢do curativa (doengas neurodegenerativas,
doengas metabdlicas progressivas, anormalidades cromossGmicas como a trissomia
do 13 ou do 18 e formas graves de osteogénese imperfeita); d) nas doencgas
neurologicas irrervesiveis ndo progressivas acompanhadas de incapacidade grave
(prematuridade extrema, sequelas neuroldgicas importantes ou de doengas
infecciosas, lesbes cerebrais hipoxicas, doengas genéticas, malformagdes
congénitas, lesdes espinhais)'®.

Os CPPs tém sido reconhecidos como uma especialidade distinta. As
diretrizes, as definicbes e o escopo dos CPPs foram publicados nas ultimas duas
décadas por diversas organizagdes nacionais e internacionais, contribuindo para o
conhecimento dos profissionais de saude sobre a filosofia prestada aos PPCDVMI
fora de possibilidades terapéuticas de cura, favorecendo assim o processo de
cuidado e valorizagdo do ser humano®. Mas, ainda ha uma dificuldade na aplicagdo
da terminologia “cuidados paliativos” aos PPCDVMI fora de possibilidades
terapéuticas de cura uma vez que o termo emergiu na atengdo oncolégica a
pacientes terminais®°.

Os primeiros registros sobre praticas semelhantes a CPs remontam ao século
IV da era cristd. Todavia, os cuidados destinados aos moribundos distinguiam-se
consideravelmente dos CPs da atualidade. Antigamente, a assisténcia as pessoas
em fase final de vida era baseada na hospitalidade e na misericérdia praticada por
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)

cidaddaos comuns. Somente mais tarde essa caracteristica do movimento “hospice’
foi assumida pela Igreja Catdlica, a qual passou a encarregar-se do cuidado com os
pobres e doentes, fato que perdurou por toda a Idade Média'%*"%.

Durante o desenvolvimento do pensamento paliativista destacaram-se, Cicely
Saunders (1918 — 2005) e Elizabeth Kluber-Ross (1926- 2004). No século XX, os
CPs se tornaram modelo institucionalizado de assisténcia a saude. Em Londres, na
Inglaterra, houve a criagdo, em 1967, do primeiro “hospice” moderno — o St.
Christopher Hospice — pela enfermeira, médica e assistente social, Cicely Saunders.
Considerada pioneira nos CPs, ela dedicou sua vida laboral a pacientes oncologicos
em fase terminal, com a finalidade de Ihes oferecer morte digna, disseminando o
conceito de cuidar e a proposta de manter o foco nas necessidades do paciente até
o fim de sua vida. No mesmo periodo, a psiquiatra Elizabeth Kluber-Ross, nos EUA,
cuidava de pessoas com doengas avancadas e que se deparavam com a realidade
da morte. Ao publicar seu primeiro livro Sobre a Morte e o Morrer, em 1969, seu
trabalho tornou-se referéncia mundial'®>'%,

Antes da fundagao do St. Christopher existiram outros “hospices” destinados
aos doentes terminais, nos quais, ndo havia a preocupagdo com o alivio do
sofrimento nem com a melhora da qualidade de vida dos enfermos, cujos
padecimentos fisico, psiquico, social e espiritual eram, frequentemente, ignorados
pela equipe que os assistia'®*1%®1%7,

O reconhecimento da necessidade de CPs em criangas cresceu entre os
pediatras no final dos anos 1970. O primeiro “hospice” pediatrico, Helen House, foi
fundado em 1982, também no Reino Unido'®.

Hoje, os CPs ndo implicam um lugar especifico para se morrer, mas uma
filosofia aplicada a servigos prestados onde quer que o paciente se encontre e o
enfoque principal do tratamento é baseado na qualidade de vida do paciente.

Segundo Figueiredo'® “a

denominagédo ‘doente fora de recursos terapéuticos de
cura’ € mais apropriada, pois se ndo ha cura, o alivio dos sintomas, ou conforto e o
consolo sé&o ainda possiveis”. Assim, os CPs foram surgindo ao longo do tempo
como resultado de amplas transformagbes nas relacbes sociais e nas
representacdes do processo de morte e do morrer, bem como em decorréncia de
transformacdes inerentes ao campo médico'®.

Nos anos 1980, os CPs ganharam visibilidade e tornaram-se questao-chave

da saude publica, abrangendo aqueles que apresentavam alguma enfermidade que
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causasse dor intensa, bem como outros sintomas fisicos, emocionais ou espirituais
que acarretassem sofrimento e que tornassem a vida intoleravel'%'"°.

A medicina paliativa foi reconhecida como especialidade médica no Reino
Unido em 1987, e, posteriormente, em 1995 na Irlanda, em 1998 na Australia e na
Nova Zelandia e em 2008 nos Estados Unidos. Mais recentemente, o
reconhecimento ocorreu no Canada, Roménia, Polbénia, Eslovaquia, Alemanha e
Brasil'""
2009,

Em 1990, a OMS, definiu CP somente como um tratamento a ser prestado no

. A medicina paliativa em pediatria foi reconhecida, no Reino Unido em

final da vida. Em 2002, o conceito foi revisado e sua definicdo, readequada a nova
percepcgao do processo de morrer, sendo a seguinte:

Os cuidados paliativos consistem na assisténcia ativa e integral a pacientes
cuja doenga néo responde mais ao tratamento curativo. O principal objetivo
€ garantir melhor qualidade de vida tanto ao paciente quanto aos seus
familiares. Os cuidados paliativos destinam-se a controlar a dor e demais
sintomas, ultrapassando o campo bioldgico, alcangando as esferas psiquica
e social, evitando assim o sofrimento do paciente (p. 180)""%.

A OMS afirma a necessidade de equipe multidisciplinar que inclua, nesse
processo, toda a familia e o meio em que a crianga esta inserida. Tais cuidados
podem ser prestados em centros de ateng¢ao primaria, terciaria e até mesmo no
domicilio do paciente''?1"3,

No Brasil, o Rio Grande do Sul, foi o primeiro Estado a contar com um servigo
de CP'*, porém somente em 1997, com a fundacdo da Associagdo Brasileira de
Cuidados Paliativos, tomou-se a iniciativa de introduzir e promover os CPs mediante
a formacdo de profissionais de satde'”®. No ano seguinte, o Ministério da Satde
inaugurou no Instituto Nacional do Cancer sua primeira Unidade Hospitalar de
Cuidados Paliativos, cuja filosofia se expandiu posteriormente para outras
instituicées e Estados'"®.

Em 2002, a portaria n° 19/GM institui, no ambito do SUS, o Programa
Nacional de Assisténcia & Dor e Cuidados Paliativos'"”. Em 2005, a Portaria GM/MS
n° 2.439/ 2005"" instituiu os CPs, mas apenas no bojo da atencdo oncoldgica,
deixando de fora uma gama de outras doengas e sujeitos que necessitam de igual
maneira desses cuidados e de politicas publicas que os auxiliem. Tanto as criangas
dependentes de tecnologia quanto as criangas com cancer, que estdo em CPs e que

geram uma grande demanda emergente, ndo foram contempladas com programas
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de saude ou sociais, tampouco, ha estudos epidemiologicos que demonstrem tal
realidade’.

Em 2005, um grupo de médicos fundou a Academia Nacional de Cuidados
Paliativos, com o objetivo de estimular a atuagcdo de profissionais paliativistas no
pais''®. Em 2006, foi instituida a Camara Técnica em Controle da Dor e Cuidados
Paliativos pelo Ministério da Saude'"®.

O Conselho Federal de Medicina (CFM), em 2006, estabeleceu critérios para
a pratica da ortotanasia ao publicar a Resolu¢édo n°1.805/2006. Em 2009, o CFM
incluiu no texto legal do Cédigo de Etica Médica, os CPs como principio fundamental
para o bom exercicio da pratica médica'"®.

Em 2009, visando o adequado tratamento durante o morrer nas UTls do
Brasil, membros das Sociedades Brasileira, Uruguaia e Argentina de Medicina
Intensiva participaram do I° Férum do “Grupo de Estudos do Fim da Vida do Cone
Sul”. O objetivo desse forum foi a elaboragdo de recomendacgdes pertinentes ao
diagnostico e tratamento do paciente critico terminal. Como resultado, os
participantes sugeriram os passos a serem tomados para o diagnodstico da
terminalidade do paciente critico e para a tomada de decisdo no que concernem as
condutas a serem tomadas com esse paciente (ANEXO 1)'%°,

Em outubro de 2010, durante o XV Congresso Brasileiro de Terapia Intensiva,
foi realizado o II° Forum do “Grupo de Estudos do Fim da Vida do Cone Sul”, com o
objetivo de elaborar recomendagdes pertinentes aos CPs a serem prestados aos
pacientes criticamente enfermos. Como resultado os participantes, baseados em
dados de literatura, sugeriram definigbes, recomendagdes e agdes integradas a
serem seguidas para a implantagdo dos CPs propostos aos pacientes criticamente
enfermos (ANEXOS 2 e 3). Foi também proposto um fluxograma para a prestagéo
de CPs na UTI (ANEXO 4)°".

Em 2011, o CFM regulamentou a Medicina Paliativa com area de atuagdo em
seis especialidades: Medicina de Familia e Comunidade, Clinica Médica, Geriatria,
Oncologia, Pediatria e Anestesiologia, o que, por conseguinte, possibilitou a criagdo
dos Programas de Residéncia em Medicina Paliativa no Brasil. Em 2012, foi
aprovada pelo CFM a Resolugéo n° 1.995, versando sobre as Diretivas Antecipadas
de Vontade que séo a expressao prévia de desejos do paciente sobre tratamentos e
cuidados que deverdo submeté-lo no momento em que ndo puder mais exprimir

suas vontades'?'.
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Em 2014, a OMS publicou o Global Atlas of Palliative Care at the End of Life ,
que revelou que, a cada ano no mundo, 20 milhdes de cidadaos necessitam de
CPs®. Todos, na sua individualidade como pessoa e na particularidade de sua
condigdo, necessitam e possuem o direito de receber cuidados humanizados, de
qualidade, que atendam as necessidades fisicas, psiquicas, sociais, familiares e
espirituais. O foco deve estar na melhoria da qualidade de vida, propiciando o maior
conforto possivel e respeitando seu direito a autonomia. Como consequéncia da
publicagdo deste e de outros documentos, diversos organismos internacionais, tais
como a Organizagdo Mundial das Nagbes Unidas e a OMS, defendem a incluséo,
em carater urgente, de politicas publicas de saude em CPs que, infelizmente, ainda
s30 negligenciadas na maioria dos paises®.

O numero global estimado de criangas que necessitam de CPs é quase 1,2
milhdes, sendo o sexo masculino mais afetado que o sexo feminino®. O grande
numero de criangas que necessitam de CPs morrem de anormalidades congénitas,
seguida por condi¢des neonatais, desnutricgdo proteica, meningite, HIV/AIDS e
doencas cardiovasculares®.

Regides da Africa concentram a maioria das criangas que necessitam CPs no
final da vida (49%), seguidas pelo Sudeste Asiatico (24%) e regides do Mediterraneo
Oriental (12%)°%®

As criangas que necessitam de CPs progressivos para doengas n&do malignas
constituem a maior proporgdo de casos em todas as regides da OMS (variando de
78% na Regiao Africana a 91% na Regiao do Mediterraneo Oriental). Os CPs para o
HIV/AIDS representam uma pequena propor¢do (menos de 3%) em todas as
regioes, exceto na Regido Africana, onde o HIV/AIDS representa 19% das criangas
que necessitam de CPs. As regides do Pacifico Ocidental e da Europa e Regido das
Américas tém o maior percentual de criangas com cancer com necessidade de CPs
(14,4%, 12,7% e 11,6%, respectivamente)®.

A grande maioria das criangas (98%) que necessitam de CPs no final da vida
pertencem a grupos de baixa e média renda. Além disso, ha correlagéo indireta entre
as taxas de criangas com necessidade de CPs no final da vida com o nivel de renda.
Os grupos de menor renda tém as maiores taxas®.

A recente Resolucdo do CFM n° 2156, de 28 de outubro de 2016'%2, surge
para estimular a implementacéo e o desenvolvimento dos servigcos de CPs no Brasil.

Tal resolugao estabelece critérios para a admissao e a alta de pacientes em UTls,



43

que devem ser seguidos por todos os médicos, tanto da rede publica quanto privada,
com o objetivo de melhorar o fluxo de atendimento médico diante da caréncia de
leitos de UTI no pais, especialmente nos hospitais publicos.

Na pratica, o médico intensivista avaliara se o paciente atende aos requisitos
para ocupar um leito de UTI ou se deve dar lugar a outra pessoa em situagdo mais
critica. A admiss&o de um paciente na UTI devera ser priorizada de acordo com uma
escala de 1 a 5, em que quanto mais baixo o numero, maior prioridade o paciente
tera, considerando, inclusive, as suas chances de recuperacdo. No numero 5 da
escala, estdo pacientes com doenga incuravel e na fase terminal, ou ainda
moribundos, sem possibilidade de recuperacido. O texto da resolucido explicita que,
‘em geral, esses pacientes ndo sao apropriados para admissao na UTI (exceto se
forem potenciais doadores de 6rgédos)”. A norma ressalva, no entanto, que o seu
ingresso pode ser justificado “em carater excepcional” e condicionado ao critério do
meédico. A resolucdo determina que, nesses casos, o ideal é que o médico ofereca
ao paciente CPs, “sem empreender agdes diagnosticas ou terapéuticas inuteis ou
obstinadas”, para que a vaga na UTI seja ocupada por um paciente com chances de
ser salvo. O médico intensivista tera que levar em consideracdo a vontade expressa
do paciente ou de seu representante legal'?.

Pela resolugdo, as admissdes devem ser baseadas em cinco pontos:
diagnostico e necessidade do paciente, servigos médicos disponiveis na institui¢cao,
priorizagdo de acordo com a condicdo do paciente, disponibilidade de leitos e
potencial beneficio para o paciente. Serdo considerados aptos para ter alta da UTI
0s pacientes que estiverem com seu quadro clinico controlado e estabilizado ou para
o qual tenham se esgotado todos os recursos terapéuticos e que possa permanecer
em ambiente hospitalar fora da UTI “de maneira digna” e, “se possivel, junto com
sua familia”. Cada instituicdo tera que desenvolver um protocolo de atendimento
com base nos critérios de internacdo e alta da referida resolugcdo. O médico que
descumprir as orientacdes ficara sujeito ao Cédigo de Etica Médico, cujas punicdes
incluem adverténcia, suspensao do exercicio da medicina e até cassacao.

Segundo a OMS, todos os pacientes com doengas que ameacem a vida,
devem receber de forma precoce e integrada cuidados curativos e paliativos (Fig 1),
sendo a intensidade individualizada de acordo com as necessidades e os desejos

dos pacientes e de seus familiares''2.
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Figura 1 Representacéo ilustrativa das ac¢des paliativas em pediatria relacionadas com o prognéstico
da doenga até o momento do 6bito. Fonte: Piva JP, Garcia PCR, Lago PM, 2011,

As formas de cuidado curativo e paliativo para os pacientes em situacdes de
risco de vida e de sua familia devem ser complementares, ou seja, uma nao anula a
outra. A equipe assistencial deve defirnir as prioridades do tratamento para o
paciente, com a participagdo do paciente/familia/responsavel, considerando tanto
questdes Dbioldgicas, quanto questbes éticas e pessoais ou culturais dos
envolvidos®.

Em UTI, a integracdo entre os CPs e curativos desde o momento da
admissdo é importante para garantir um atendimento de qualidade® 2123128 330
propostos dois modelos: o integrativo, que visa incorporar os cuidados e
intervengdes paliativas na pratica diaria dos intensivistas, e o consultivo, que através
de interconsultas com equipes de CPs, incorpora tal pratica aos cuidados de UTI'%,

A Association for Children’s Palliative Care defende este modelo integrado de
CP. Os componentes do CP, portanto, devem ser oferecidos no diagnédstico e
continuam durante todo o curso da doenga, quer a etapa final seja a cura ou a
morte, por meio da discussdo sobre os CPs em criangas com diagnosticos
especificos, independentemente do estagio da doenca e de eventos adicionais, pela
vantagem de iniciar a abordagem no momento em que o paciente ainda se encontra
estavel, sendo mais facil para a familia discutir objetivos de tratamento a partir do

I°”. Sendo assim, oferecem-se cuidados

diagnodstico de doenga potencialmente fata
ao paciente em diferentes momentos da evolugdo da sua doenca, de forma a ndo o
privar dos recursos diagndsticos e terapéuticos que o conhecimento médico pode
dispor®.

A abordagem precoce também permite a prevencdo dos sintomas e de
complicagbes inerentes a doenca de base, além de propiciar diagnostico e
tratamento adequados de doengas que possam evoluir paralelamente a doenca

principal. Uma boa avaliagdo, embasada nos exames necessarios, além da definicao
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do comportamento do paciente, € indispensavel para a elaboracdo de um plano
integral de cuidados, adequado a cada caso e adaptado a cada momento da
evolugao da doenga®”'?’.

A integracdo dos dois modelos pode proporcionar melhor qualidade de vida
para as familias e para as criangas com doencgas crénicas e ameacgadoras a vida.
Reconhecer e tratar efetivamente os sintomas mais prevalentes nos pacientes,
participar de equipe multidisciplinar, desenvolver bom relacionamento entre a
equipe, a familia e os pacientes, discutir as questdes relacionadas ao final da vida,
acompanhar a familia durante o processo de morte e o luto, assim como o suporte
para toda a equipe, sdo alguns fundamentos basicos dos CPs®93:102:128

Em razéo da integracdo dos cuidados curativos e paliativos, os CPPs podem
ser divididos em cinco fases®190129.130;

1) A equipe assistencial e/ou equipe de CPs conclui que n&o ha possibilidade
de cura para a doenca. O paciente/familia/representante legal devem ser
esclarecidos sobre o progndstico da doenga e envolvidos no processo decisorio das
condutas de final de vida. E importante que haja um consenso e entendimento dos
envolvidos no processo decisorio quanto a irreversibilidade da doenca.

2) A equipe assistencial e/ou equipe de CPs conversa com a crianga e 0s
familiares sobre o plano terapéutico. Deve ser um dialogo franco em um clima de
confianga, solidariedade e compreensdo onde s&o apresentadas as vantagens e
desvantagens de cada opcgdo terapéutica. E fundamental que a equipe médica
entenda os valores e as prioridades de cada paciente e familia para sugerir o plano
terapéticuo mais apropriado para cada caso. Os CPPs devem ser implementados,
progressivamente, conforme as necessidades da evolugdo da doenca.

3) Promogéao da qualidade de vida para o paciente e seus familiares por meio
da oferta do servico de CPP independente do local onde paciente esteja, evitando a
terapéutica obstinada. E preciso definir as intervencdes terapéuticas (curativas e
paliativas) apropriadas para cada caso, pois ndo existe uma definigcdo prévia de qual
medida é eficaz ou futil. Deve ser considerado todos os fatores relacionados a
doenga, como o estagio da doenga e o beneficio da intervengdo em termos de cura,
retardo da evolugcdo ou impacto na qualidade de vida, aliada as expectativas da
familia/crianga.

4) Fase terminal, na qual a morte devera ser considerada e planejada pela

equipe e familia/paciente. A conduta a ser adotada na ocorréncia de alguma
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intercorréncia deve ser discutida, previamente, com a familia, além do registro desse
plano terapéutico no prontuario. A equipe de plantdo deve seguir o plano terapéutico
registrado no prontuario em relagdo ao manejo das intercorréncias, tais como:
ocorréncia de crise convulsiva; piora do quadro respiratério e/ou apneia ou
sangramento digestivo, assim como a ordem de ndo reanimar e nao instituicdo de
determinado tratamento, conforme a recomendagéo que consta no Cédigo de Etica
Médica sobre as diretivas de final de vida.

5) Fase de luto. A equipe de CPPs devera acompanhar a familia no processo
de aceitacdo da morte. Um estudo realizado com pais de 34 pacientes falecidos, ha
mais de 6 meses, em duas UTIP de Porto Alegre verificou que os pais ficaram
confortados e valorizados em poder rediscutir a morte de seus filhos com os médicos
que os haviam atendido, facilitando a elaboracdo do Iluto e contribuindo para a
melhoria no atendimento de criancas em fase final de vida'™'.

Na figura 2 sao representadas algumas etapas no planejamento e

implementagcdo de CPs em pediatria.

4 1 — Entendendo a doenca e suas limitagdes (Cura < Paliativo) )
“_..estabelecendo uma relagao de confianga...”
Médico(s) < it Familia
— > i
él 2 — Definigao dos objetivos e intervencdes )
Médico(s) < > Familia
Considerando prognéstico, opgoes terapéuticas
\_ e valores do bindmio familia/crianca _

C 3 — Prover as necessidades individualizadas e antecipar eventos )
A

Intervengoes Prioridades Decisbes de final Ambiente Suporte
fateis terapéuticas de vida e conduta solidario, espiritual,
(exames, (analgesia, nas possiveis fratemo, psicoldgico,
monitorizacao sedacao...) complicacdes privacidade assisténcia

excessiva...) (convulsbes, apnéia, social...

sangramento...)

Figura 2 Representacao ilustrativa das diversas etapas envolvidas na definicdo dos cuidados e a¢des
paliativas em pediatria. Fonte: Piva JP, Garcia PCR, Lago PM, 201 1%,

Apos o O6bito uma atencdo especial deve ser dada também a equipe
assistencial. Apds alguns dias, € recomendavel realizar uma reunido permitindo que
todos expressem seus sentimentos e sua critica em relagdo aos cuidados e

tratamento oferecido naquela situagdo. Esse encontro serve para auxiliar a
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elaboracédo do luto, assim como permitir ajustes e implementacdes nos CPs. E
importante a participacdo da comissdo de Bioética e/ou de CPs do hospital'?".

Uma paliagdo apropriada implica que a doenga siga o seu curso natural
engquanto se procura promover ao maximo a qualidade de vida do paciente, ja que o
tempo até a morte € em geral incerto, podendo o desfecho desse episddio de
doenca, sobretudo para pacientes sem cancer, ndo ser necessariamente fatal'*2.

Os profissionais de saude em CPs devem promover o alivio da dor e o
conforto do paciente, através do uso de sedacgao paliativa, mesmo que em
determinadas situagdes alguns procedimentos possam influir na duragdo da vida,
seja em seu abreviamento ou prolongamento'®.

A dor € uma das razbes mais comuns de incapacidade e sofrimento nos
pacientes terminais. Em algum momento da evolugdo de sua doenga, cerca de 80%
dos pacientes experimentardo dor'®.

A sedagdo paliativa refere-se a administragdo de sedativos em fim de vida
para tratar sintomas resistentes a todos os outros meios de tratamento. Comumente
designada como “sedacao terminal”’, o termo “paliativa”, contudo, é mais adequado
porque reflete a intencdo da medicacdo. O tratamento deve ser titulado pelo efeito,
devendo-se recorrer primeiro a alternativas mais seguras, prosseguindo depois para
intervengdes mais arriscadas, se as primeiras falharem. Assim, a medicagao deve
ser ajustada apenas o0 necessario para aliviar o desconforto, sendo pouco provavel
que, dessa forma, a morte seja acelerada'?. Nao ha evidéncia de que a sedacéo
paliativa, administrada de forma adequada, acelere a morte. Contudo, € importante
que o nivel de consciéncia do paciente seja reduzido apenas o suficiente para o
alivio dos sintomas'**"34,

Na experiéncia dolorosa, os aspectos sensitivos, emocionais e sociais sao
indissociaveis e devem ser igualmente investigados, porém, sdo poucas as
pesquisas sobre o manejo da dor e dos sintomas nos CPs em pediatria,
principalmente quando comparadas aos estudos referentes aos pacientes adultos.
Além disso, a maioria dos estudos limita-se ao manejo dos sintomas prevalentes na
crianga com cancer'®,

A prevaléncia de sintomas nas criangas com necessidade de CPs,
especialmente préximo a data do obito, é elevada. O relato dos pais € importante
para a abordagem dos sintomas, mas sempre que possivel o relato da crianca deve

ser obtido'*®. Para o manejo dos sintomas prevalentes no CPP é importante que seja
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estabelecido um relacionamento entre a equipe médica e os pais/crianga para
esclarecer os beneficios e os efeitos colaterais das medicagdes, com foco na melhor

qualidade de vida possivel para o paciente'.

Antecipar os sintomas, agir
oportunamente e rever com frequéncia o resultado da abordagem dos mesmos s&o
também principios importantes'®®. Sabe-se que o manejo ineficaz dos sintomas
apresentados pelas criancas esta diretamente relacionado ao sofrimento substancial
nos ultimos dias de vida, vivenciado pela familia e pelo paciente’®.

Como os CPs estao intimamente ligados aos cuidados curativos, com foco na

abordagem integral da crianga e da familia, esse cuidado global requer a
participagdo de equipe multidisciplinar, com médicos, enfermeiros, assistentes
sociais, psicologos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, religiosos, dentre
outros®"%8,
Além disso, as intervengbdes ndo devem se limitar aos especialistas em CPs.
Pediatras gerais e de diversas areas de atuagédo, como oncologistas, hematologistas
ou neonatologistas, podem exercer de maneira efetiva esse cuidado, mediante
conhecimento das necessidades da criangca e de sua familia e reconhecimento da
importancia de um trabalho multi e interprofissional, visando ao controle da dor e de
outros sintomas, e a atengao individualizada e integral a cada paciente'®.

Diversos especialistas em CPPs recomendam a participacdo de profissionais
de diversas areas na assisténcia as criangas com doencgas crénicas, em razao do
conhecimento especifico de cada profissional, o qual podera contribuir na redugao
do sofrimento da crianga e de seus familiares. Mas, para que essa abordagem seja
efetiva € necessaria a comunicagcdo clara entre os membros da equipe e a
crianca/familia’*®, conforme verificado em um estudo, no qual foram entrevistados 36
pais de criangas com doengas ameacadoras a vida que faleceram em trés hospitais
universitarios dos Estados Unidos. Para esses pais, a presenga de equipe
consistente durante toda a hospitalizacdo favoreceu o bom relacionamento entre a

familia e os profissionais'’.
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2.2.1 Processo de Morte e Morrer e os Dilemas Bioéticos

O processo de morte e morrer deve ser discutido considerando a dignidade
humana diante da finitude da vida, a fim de fornecer embasamento tedrico para a
construcdo de argumentos que condigam com a incorporacdo de referenciais
bioéticos®.

A morte é fato social inerente a vida humana, assim como o nascimento, a
fome, a sede, a sexualidade, o riso, e, como tal, possui significados que vao além da
sua representatividade. Na infancia, a morte pode ser representada conforme se
modificam o pensamento e a linguagem. Para o adulto, a morte pode depender da
experiéncia fisica e psicolégica pela qual se esta passando. Ja, para o idoso, a
morte pode ser configurada em uma perspectiva de maior resignagédo. A maioria dos
individuos n&o esta preparada para enfrentar a morte, incluindo os pacientes e seus
cuidadores'*®"3°,

A falta de conhecimento sobre os aspectos relacionados ao final da vida pode
tornar a assisténcia a pacientes em fase terminal uma experiéncia apavorante para
muitos profissionais. E, quanto mais jovem o paciente, mais dificil lidar com a
situacdo'*’. A morte é evento “previsivel” para as pessoas idosas e, por isso, 0 grau
de aceitacdo da morte desses pacientes € maior, dado ser encarada como a fase
final do ciclo da vida™".

Na pediatria, a morte é considerada um evento nao natural e normalmente
nao esperado, embora seja uma realidade inquestionavel. Portanto, a morte € um
fendbmeno complexo e repleto de dilemas éticos e profissionais, dotado de
sentimentos que necessitam ser trabalhados e discutidos mediante principios éticos
que se resumem no bem-estar e na dignidade do paciente’*.

A morte ndo atinge a equipe de saude do mesmo modo, porque a percepgao
da perda € determinada por fatores como idade, circunstédncia da morte e,
sobretudo, pelo grau de envolvimento com o paciente’*®. Contudo, embora a morte
faca parte do contexto da vida e da rotina do ambiente hospitalar, os integrantes da
equipe multiprofissional de saude nado estdo preparados para enfrentar a morte e
lidar com a perda de pacientes. Somente os individuos seguros em relagédo aos seus
sentimentos, e com atitudes naturais diante da vida e da morte, terdo atingido o
estagio que lhes outorga capacidade de compreensao para auxiliar. Para dar uma

assisténcia adequada aos pacientes terminais, € necessario compreender as
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reacbes e comportamentos que tanto os pacientes quanto os familiares podem
apresentar diante da proximidade da morte®®'44,

Ha, ainda, varias incongruéncias sobre em que momento da evolugdo da
doenga se devem restringir os cuidados curativos aos CPs para o proprio bem do
paciente e sobre o seu significado para a crianga e para a familia, implicando em
dilemas éticos e impasses de natureza juridica, fazendo com que ndo sO os
profissionais de saude, mas também os estudiosos de diversas areas, e até mesmo
0 publico leigo, reflitam de forma critica a respeito da conduta ética e juridicamente
mais adequada ante a terminalidade da vida humana'3%14%146,

A dignidade da pessoa humana e o respeito as suas decisdes sobre o
processo de morte e morrer devem ser considerados’'°. Segundo Fabriz'*", o direito
a vida deve ser sempre visto a luz do principio da dignidade da pessoa humana,
apesar de ser prerrogativa inviolavel. A dignidade se absolutiza em razdo de uma
vida que somente ¢é significativa, se digna. Por sua vez, Kloepfer'® afirma que o
direito a vida € o direito de viver, considerando apenas o seu sentido biolégico e
fisiolégico™®.

A bioética é definida como reflexdo de carater transdisciplinar, focalizada
prioritariamente no fendbmeno da vida humana ligado aos grandes avangos da
tecnologia, das ciéncias biomédicas e do cuidado para com a saude de todas as
pessoas que dele precisem, independentemente da sua condigdo social'®. O
principialismo €& a corrente de estudo mais difundida da bioética. Foi com a
publicacdo da obra “Principios da ética biomédica”, de Beauchamp e Childress'"
que a bioética consolidou seu potencial pratico, ao propor quatro principios
norteadores da atuacdo do profissional de saude - inicialmente em pesquisa
biomédica -, a saber: autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e justica. Apesar
das criticas, a obra representa a primeira tentativa bem-sucedida de fornecer
ferramentas para resolugao dos dilemas relacionados as opgdes morais das pessoas
no campo da saude e da doenga, considerando a abordagem ao paciente e as
decisdes a serem tomadas em relacéo a sua situacdo'*>.

O principio do respeito a autonomia € o de maior relevancia para a bioética
principialista, pressupondo que, para o exercicio das moralidades, é necessaria a

existéncia da pessoa autdnoma'®?

. O principio da beneficéncia é o que estabelece a
obrigagado moral de agir para o beneficio do outro. Na area das ciéncias biomédicas,

diz respeito ndo sé ao ponto de vista técnico-assistencial, mas também ao aspecto
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ético. Ja, de acordo com o principio da ndo maleficéncia, o profissional de saude tem
o dever de, intencionalmente, ndo causar mal e/ou danos a seu paciente. O principio
da justica defende o direito de todas as pessoas, tanto no que se refere a sua
condicdo de seres humanos, que merecem consideragao e respeito, quanto no que
concerne a obtencgao igualitaria de assisténcia e a luta pela distribuicdo dos limitados
recursos para a saude e do maximo de beneficios para a comunidade'®. Nesse
contexto, o conceito de justica fundamenta-se na premissa de que as pessoas tém
garantia de igualdade de direitos, entre eles os direitos concernentes aos cuidados
com sua saude.

Outros conceitos, como eutanasia, distanasia, ortotanasia e mistanasia,
perpassam o tema da morte no ambito da saude. Foram formulados com intuito de
reduzir o tabu e apoiar a discussdo do como - se deve, se pode, se quer — morrer' >,

E necessario o conhecimento desses conceitos bem como sua adequada
aplicabilidade, pois o profissional consciente sabe que nem todas as intervengdes
tecnicamente possiveis sdo as eticamente corretas, além do que ajudar a viver é
algo diferente do impedir a morte®. Conhecendo esses conceitos e refletindo sobre
eles, o profissional podera discutir com a equipe interdisciplinar, paciente e familia,
sobre a melhor conduta a ser tomada em cada caso.

A palavra eutanasia € de origem grega e significa boa morte (eu= boa +
thanatos= morte). Consiste de agdo médica destinada a abreviar a vida de pessoas
em estado de grave sofrimento proveniente de doenga incuravel e sem perspectivas
de melhora, estando o paciente condenado & morte progressiva'®?'®*. Por mais
humanistica que seja, tal acdo é considerada infragdo ética e conduta ilegal pela
legislagao brasileira’®

O principio da qualidade de vida é usado para defender a nog¢ao de que a vida
sem qualidade n&o vale a pena ser vivida, e isso constitui justificativa para a pratica
da eutanasia em alguns paises, sendo vista como a morte piedosa®’. Pode ser
classificada como ativa, passiva ou de duplo efeito. Essas definigdes se configuram
conforme o ato e quanto ao consentimento do paciente'” "8,

A eutanasia ativa € planejada entre o paciente ou parente e o profissional de
saude. O ato se da por acao deliberada do médico. Na eutanasia passiva, a morte
acontece por omissao proposital de n&o iniciar a terapia médica de suporte vital ao
paciente ou pela interrupcdo da terapéutica existente, mesmo quando se constata
que ha beneficios para o tratamento da doenga ou cuidado dos sintomas. E a
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eutanasia de duplo efeito ocorre quando a morte € acelerada em decorréncia de
acao medica que nao objetiva o efeito letal, mas sim o alivio do sofrimento. Também
é conhecida como eutanasia ativa indireta’®’'%®.

H4, também, a eutanasia voluntaria, caso em que a vida do paciente é
abreviada conforme sua vontade, e a ndo voluntaria, quando ocorre sem que se
conheca o desejo do paciente.

Segundo Cabrera'®, o Cédigo Penal em vigor no pais ndo especifica o crime
de eutanasia. Todavia, 0 médico que abrevia a vida do seu paciente, ainda que
movido por ato de solidariedade, comete crime de homicidio simples, estando o
autor sujeito a pena de 6 a 20 anos de reclusdo, por ter ferido o principio da
inviolabilidade do direito a vida, assegurado pela Constituicdo da Republica.

A distanasia formada por vocabulos de origem grega (dis= dificuldade,
privagao + thanatos= morte), significa o prolongamento exagerado da vida quando
nao ha possibilidade de cura ou melhora do paciente, condigdo que gera agonia, dor
e sofrimento, ao prorrogar o processo de morrer®'°,

A distanasia, frequente na sociedade ocidental, valoriza a salvagao da vida a
qualquer custo, submetendo pacientes a terapias que n&o prolongam a vida, mas,
sim, o processo de morte'®"®2. A distanasia prolonga o sofrimento da pessoa sem
que ela tenha expectativa de cura ou melhora em sua qualidade de vida. Por
conseguinte, € vista como tratamento futil e sem beneficios para o paciente terminal.
O investimento na cura de paciente fora de possibilidades terapéuticas pode ser
considerado agresséo a dignidade da pessoa, comprometendo a qualidade de vida
do enfermo e de sua familia®’.

Na distanasia pouco importam as condigbes de humanizagéo e dignidade do
paciente, uma vez que seu objetivo € o tratamento com foco nas realidades
tecnoldgicas existentes, o que caracteriza a chamada obstinagdo terapéutica (ou
‘encarnigamento terapéutico”), como a pratica € conhecida na Europa. Nos Estados
Unidos € mais comum a utilizacdo do termo futilidade terapéutica e, no Brasil, de
distanasia®.

Sendo a dignidade da pessoa humana o principio norteador do ordenamento
juridico brasileiro, a distanasia é equiparada ao tratamento degradante e desumano,
mesmo que decorra de sentimento nobre do médico que pretende prolongar a vida
do paciente, e deve ser impedida por acarretar morte dolorosa e sofrida'®. Portanto,

nao ha nenhuma obrigacdo de iniciar ou continuar uma intervengdo terapéutica
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quando o sofrimento e o esforco despendido n&o se aplicam aos beneficios reais. O
importante é viver com dignidade e, quando chegar o momento, morrer também com
dignidade'®.

A ortotanasia (orthos= certo, correto + thanatos= morte) significa o n&o
prolongamento artificial do processo natural da morte'*®. E considerada a conduta
correta perante morte, ndo a antecipando nem retardando, mas, sim, aceitando que,
uma vez iniciado o processo de morte, € preciso continuar a respeitar a dignidade do
ser humano, ndo submetendo o paciente a sofrimento inutil’®>'%*%° A pratica da
ortotanasia respeita o tempo de sobrevida do paciente que se encontra em fase
terminal, de modo que sao eliminados os métodos que mantém artificialmente a
vida, permitindo que ela siga seu curso natural, conforme preconizado pela filosofia
paliativa'®®.

Para o CFM, a ortotanasia é a abordagem apropriada diante de paciente que
esta em fase final de vida. A Resolucdo do CFM 1.805/2006 autoriza ao médico
limitar ou suspender procedimentos ou tratamentos que posterguem a vida de
paciente em fase terminal de doenca incuravel, respeitada a vontade da pessoa e de
seu representante legal, podendo ser facultada aos médicos a sua realizagéo
mediante o consentimento da familia'®’.

E importante destacar que, antes da criacdo da resolucdo que autoriza a
pratica da ortotanasia, o médico assumia a fungdo de garantidor da ndo ocorréncia
da morte, porque, se ele sé optasse por usar o tratamento paliativo e ndo o de
manutencdo da vida mesmo que o paciente fosse terminal, poderia responder por
homicidio doloso por omissao, ainda que o paciente em posse de suas faculdades
mentais autorizasse a interrupgdo do tratamento. Sendo assim, contando com o
respaldo técnico do CFM, a Camara dos Deputados, por meio de sua Comissao de
Seguridade Social e Familia, aprovou no dia 8 de dezembro de 2010 uma proposta
que regulamenta a pratica da ortotanasia, assegurando ainda todos os cuidados
basicos e paliativos cabiveis'®®.

Ja a mistanasia apresenta um cunho social, uma vez que diz respeito a morte
tanto por falta de acesso ao servigo de saude publica como por descaso ao cuidado
com o paciente. Pode ser vista como “a morte miseravel fora e antes do tempo”, que

possui intrinsecamente um traco de crueldade’®®'%°.
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2.2.2 Limitagao do Suporte de Vida em Pediatria

A Limitagdo do Suporte de Vida (LSV), processo no qual o médico retira ou
nao oferece terapias que nado alterariam o desfecho final de uma situacéo clinica
terminal, é defendida como uma maneira de se evitar processos de mortes
prolongados e dolorosos e, desta forma, combater o uso indiscriminado da
tecnologia no ambito da terapia intensiva, sendo esse processo considerado uma
ortotanasia, o qual faz parte da filosofia paliativa '#%'4¢:17°,

A integracédo precoce de CPs no curso da doencga facilita a preparagcéo da
familia para a morte. Com a progressao da doenga e a consequente redugdo das

possibilidades curativas, os CPs s&o necessidade absoluta'®"""

. Logo, assumir que
nao ha lugar para CPs até que as medidas curativas sejam exauridas pode interferir
na abordagem precoce de questbes delicadas, como a limitacdo de terapéutica
invasiva no fim da vida®.

Apesar das condutas de LSV terem aumentado em varios paises nos ultimos
anos'’>""" as abordagens médicas invasivas e o tratamento centralizado na cura,
ainda fazem parte do cuidado de criangas com doengas progressivas, sem
possibilidade de cura, inclusive proximo ao 6bito, desconsiderando os CPs e as reais
necessidades nos momentos que antecedem o final de vida nas UTIPs
brasileiras'®'?%17817° Entre as possiveis causas que justificam a persisténcia de
medidas invasivas no final da vida esta a dificuldade dos médicos em prever a
morte, ou seja, reconhecer, de acordo com a trajetéria da doenga, se a morte esta
ou ndo proxima' 8180181,

Ha também uma grande variacdo da adesdo as medidas de limitagao
terapéutica em razdo das diversidades culturais, sociais, econdmicas, religiosas,
filosoficas, legais e atitudes préprias dos profissionais. Nas UTIPs norte-americanas,
observa-se uma maior incidéncia de LSV (~ 60%) do que na Europa e América
Latina (30-40%). A maioria dos Obitos que ocorrem em UTIPs europeias,
canadenses e norte-americanas, apresenta algum tipo de LSV (retirada ou n&o
oferta de terapéutica ou ainda, ndo reanimagdo), evidenciando ser uma morte
esperada e atribuida ao curso natural do estado terminal de enfermidade refrataria
ao tratamento. Em paises do hemisfério norte sdo frequentes as condutas pré ativas

como a retirada de ventilagdo mecanica'’%182183,
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A LSV em UTIP brasileiras tem aumentado, sendo a ordem de nao reanimar a

forma mais frequente de LS\/33178.179.181.184-187

Tonelli e colaboradores'®®

avaliaram o perfil de assisténcia aos pacientes
pediatricos que evoluiram para o 6ébito, em um hospital universitario. Os autores
analisaram 106 casos e, desses, 51,9% tiveram LSV, ocorrida com maior frequéncia
na unidade neonatal e em pacientes com doencas ameacadoras da sobrevida.

Em 2005, um estudo realizado em trés UTIPs no Sul do Brasil também
mostrou que 36,1% dos pacientes avaliados tiveram LSV, observando-se associagao
entre LSV e doenca cronica'®.

Em 2007, um estudo sobre os cuidados ao final da vida em criang¢as no Brasil
e no mundo, verificou que no Brasil, nos ultimos anos, houve aumento da LSV nas
UTIPs, de 6% para 40%, sendo a ordem de ndo reanimar a forma mais frequente™>.

No Brasil, ainda existe receio por parte de alguns meédicos em relagdo a
possibilidade de limitar terapéuticas invasivas para os PPCDVMI fora de
possibilidade de cura. A falta de conhecimento e treinamento aliado a receios legais
sdo0 0s principais motivos para que as decisdes de final de vida em criangas com
doenga em fase terminal sejam centradas na opinido médica e com escassa
participacdo da familia®14>189,

Entretanto, o atual Cédigo de Etica Médica'® explicita em varios artigos o
dever do médico de oferecer CPs aos pacientes com doengas incuraveis e terminais
e da pleno suporte para essas decisdes desde que tomadas de forma consensual
com participagdo da familia'®.

A comunicagao inadequada com a familia/paciente € também um importante

fator que justifica a persisténcia de medidas invasivas no final da vida'®'"%. A

capacidade de comunicacdo apresenta particular relevancia nos CPs® 98127193 A
comunicagao sobre as doencas que limitam a vida e sobre a escolha do tratamento
a ser fornecido nessas situacdes ndo esta associada ao aumento do estresse e, sim,
a diminuicdo da utilizagado de tratamentos futeis, com consequente melhor qualidade
de vida e diminuigdo dos custos com a saude'®.

Em pacientes sob tratamento ambulatorial, o inicio precoce dos CPs integrado
aos cuidados modificadores de doenca foi associado tanto a melhor qualidade de
vida, quanto a importante ganho de sobrevida'®. Além dos efeitos imediatos, a
comunicagao pode ter uma consequéncia de longo prazo sobre as familias, que n&o

deve ser subestimada. O modo como se realiza a comunicagao com familiares sobre
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situagdes de fim de vida em UTI repercute, tanto na tomada de decisbes e na
satisfagao e resolugcédo de conflitos, quanto na saude do familiar em periodos de até
90 dias apds o 6bito do paciente'®'®. Ser capaz de explicar aos entes proximos o
que se pode ou ndo fazer, enquanto se assegura que a medicagao sera ajustada
nas doses necessarias para deixar a crianga confortavel, ajuda a construir e
preservar a confianga da familia na equipe de CPs'*2. Um objetivo importante da
comunicacéo é o redirecionamento da esperanca para cenarios realistas®’.

A esperanca de um milagre, mesmo com conhecimento da realidade, pode
ser encarada como “negacao saudavel”, pois pode dar aos pais alguma estabilidade,
diante da situagdo. No entanto, alguns deles insistem em tratamentos agressivos,
porque entendem que outras atitudes em relagdo a doencga significariam “nao fazer

1. Pode ser mais facil descontinuar

nada” ou, pelo menos, ndo todo o possive
determinado tratamento se souberem que isso n&o implica a morte imediata do seu
filho'2. Além disso, se um profissional de CPs conseguir compartilhar as suas
emocdes com os pais e refletir com eles sobre o que mais se pode fazer pelo filho
que esta morrendo — como segura-lo, permanecer ao lado dele, cantar, rezar —, a
ideia de “ndo fazer nada” pode ser sutiimente alterada para uma imagem de amor,
proximidade e paz”’.

Em estudo realizado com 107 médicos, 71% afirmaram que as discussdes
sobre questdes relativas ao planejamento do cuidado de criangas com doencgas
ameacadoras a vida ocorriam tardiamente. Os médicos também identificaram as
principais barreiras que dificultavam essas discussdes: expectativa irreal dos pais;
diferenga sobre o entendimento do progndstico entre os pais/paciente e a equipe; e
falta de preparo dos pais para discutir tais questdes'®’.

Estudos brasileiros mostram que a participagao da familia nas decisdes sobre

4-6

a LSV ainda é reduzida™, apesar dos estudos internacionais demonstrarem que a

participacdo da familia e paciente é importante para a qualidade do cuidado'#®'%°.

A qualidade do cuidado em pediatria esta relacionada ao compartilhamento
das decisdes médicas entre a familia, a crianca e a equipe'®. A Academia
Americana de Pediatria recomenda a participagdo dos pacientes no processo
decisorio sempre que possivel'®®. A familia deseja ser ouvida, mas n&o quer ser a
responsavel pela definigao final em relagdo as medidas terapéuticas?®.

Um estudo avaliou, sob a perspectiva dos pais, a qualidade do cuidado

oferecido a criangas com cancer na fase final da vida. De acordo com os pais, a
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comunicagao entre os médicos e a familia foi considerada fator mais relevante para
determinar a qualidade do cuidado médico?".

Em outro estudo, a qualidade da comunicagao da equipe médica foi avaliada
na perspectiva dos pais e também das criangas. Foram incluidas 20 criancas e
adolescentes, com média de idade de 14,25 anos, com possibilidade de sobrevida
menor que 20% em trés anos. Os pais e o0s pacientes identificaram que a
comunicacgao entre médico e familia/criangca € o ponto-chave para a construcédo de

um bom relacionamento'®®.

Meyer e colaboradores?®

identificaram, com 56 pais de criangas falecidas, as
prioridades para o cuidado pediatrico na fase final da vida com limitagdo de
terapéutica invasiva e encontraram respostas similares: comunicacido completa e
verdadeira, facil acesso a equipe, sentimento vivenciado e demonstrado pela equipe,
preservagao da integridade da relagcdo pais-criangas e fé. Esses resultados sao
semelhantes a outro estudo envolvendo os pais de 34 criangas que faleceram em
duas UTIPs de Porto Alegre™' no qual destacam entre outros aspectos: a) falta de
informagdes precisas acerca da doenca e prognostico; b) decisées tomadas de
forma unilateral, baseadas exclusivamente na opinido médica sem que os pais
tivessem a oportunidade de discutir as opg¢des terapéuticas a serem utilizadas em
seus filhos; c) ambiente hostil, com excesso de tecnologia e falta de solidariedade
humana; d) rotinas excessivamente rigorosas e imutaveis que desconsideram as
necessidades minimas da crianga nessa situacao de final de vida, entre outras.

Apesar dos estudos demonstrarem que a participacdo dos pacientes e seus
familiares, além de outros profissionais de saude, no processo decisorio de LSV é
importante para o adequado tratamento no final da vida, as decisbes sobre esse
tratamento sdo, muitas vezes, tomadas pelos médicos através de um modelo
paternalista de relacionamento médico-paciente®'%°.

O debate sobre o respeito a autonomia dos pacientes e seu familiares vem
sendo estimulado de forma crescente, conforme verificado nas modificacbes
ocorridas, tanto em ambito legal (Cédigo Civil, artigo 15), quanto ético'®® ou

|178,202,203

pratico/cultura , conforme pode ser verificado na ultima revisdo do Cédigo de

Etica Médico Brasileiro, que o dispde em seu principio fundamental XXI:

No processo de tomada de decisbes profissionais, de acordo com seus
ditames de consciéncia e as previsbes legais, o médico aceitara as escolhas
de seus pacientes, relativas aos procedimentos diagndsticos e terapéuticos
por ele expressos, desde que adequadas ao caso e cientificamente
reconhecidas"”, e XXII que "Nas situagdes clinicas irreversiveis e terminais, o
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médico evitara a realizacdo de procedimentos diagndsticos e terapéuticos
desnecessarios e propiciara aos pacientes sob sua atencdo todos os

cuidados paliativos apropriados
No capitulo V, referente a relagdo com pacientes e familiares € descrito no
Art. 41, ser proibido ao médico

Abreviar a vida do paciente, ainda que a pedido deste ou de seu
representante legal" sendo colocado como Paragrafo Unico "Nos casos de
doenca incuravel e terminal, deve o médico oferecer todos os cuidados
paliativos disponiveis sem empreender agdes diagndsticas ou terapéuticas

inuteis ou obstinadas, levando sempre em consideragao a vontade expressa

do paciente ou, na sua impossibilidade, a de seu representante legal'®.

O Artigo 15 do novo Cédigo Civil diz que: “ninguém pode ser constrangido a
submeter-se, com risco de vida, a tratamento médico ou a intervencg&o cirurgica”, o
que significa que os meédicos devem informar o paciente sobre a doenga, seu
prognostico e os riscos do tratamento. O paciente tem o direito de ndo querer ser
submetido ao tratamento, preferindo correr os riscos da morte por causa da doencga,
no lugar de correr os riscos de morte por causa do tratamento?®"2%2,

Segundo Nobert J. Weidner®®, a abordagem paternalista vem sendo
substituida pelo reconhecimento da importancia da participagcdo da familia e do
paciente nas tomadas de decisdo em relacdo ao tratamento a ser realizado. A
medicina paliativa pediatrica reconhece o paciente e familia como unidade central do
cuidado.

Consistente com este novo critério, o Comité de Bioética e Cuidados
Hospitalares da Academia Americana de Pediatria, considera que os pediatras
devem oferecer suporte aos pais e aos irmaos das criangas com doengas crénicas,
pois todos sédo afetados pelo processo da doenca. Recomenda-se o envolvimento
das criangas, tanto quanto possivel, e de acordo com o seu desenvolvimento. O
menor tem o direito de conhecer os procedimentos a que vai ser submetido, e, se os
pais se recusarem a compartilhar com ele essa informacéao, € importante explorar as
suas razdes e medos subjacentes.

O desenvolvimento da crianga, suas experiéncias anteriores com a morte, a
religido e os aspectos culturais da familia s&o fatores que devem ser considerados
para tornar efetiva essa comunicagao, que nao deve ser evitada. Para a Academia
Americana de Pediatria, limitar terapéuticas futeis ndo significa desejar ou antecipar

0 6bito das criangas, mas sim promover uma morte digna, sem dor e sem angustia'®
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Feudner’®, salienta que o desenvolvimento de habilidades de comunicagéo
beneficia tanto os pacientes e familiares quanto a propria equipe médica. Estudos
relatam que ha casos de pais que envolveram o filho na tomada de deciséo e se
sentiram bem com isso, enquanto outros que n&o o fizeram se arrependeram®®®. As
criangas devem confiar nos profissionais de saude, dai ser essencial a atitude

honesta para com elas®*?’

Estudos realizados na Bélgica e Holanda®®"?%

revelam que, na grande
maioria dos casos, ha compartilhamento da tomada de decisdo com os pais, mas os
pacientes raramente sdo envolvidos no processo, pois se alega incompeténcia do
menor, mais frequentemente por estado comatoso ou idade muito precoce. De
acordo com esses trabalhos, as decisbes de ndo tratamento e de morte
medicamente assistida sdo sempre discutidas com os pais. Quando se trata da
administragdo de farmacos para alivio de sintomas com possivel aceleracdo da
morte, a discussdo com 0s pais parece ser menos comum, o que pode ser creditado
ao fato de os médicos considerarem um dever o alivio do sofrimento.

A compreensao de que tratar a dor e diminuir o sofrimento €& ético e desejavel
ajuda a equipe médica a fazer o seu melhor, sem a preocupagao de “cruzar a linha”.
De fato, a linha diviséria entre a paliagcdo e a eutanasia pode, por vezes, parecer
bastante ténue, uma vez que ambas visam ao alivio do sofrimento. Entretanto, na
paliacdo, o objetivo primario é tratar os sintomas, sabendo que ha alguma
probabilidade de a morte ocorrer mais rapidamente; na eutanasia, a morte € o meio
para aliviar o sofrimento’®?. Embora teoricamente essa diferenga seja clara, na
pratica pode ser dificil discernir se o médico tinha como intengao mitigar o sofrimento
ou provocar a morte. E necessario analisar as doses prescritas em funcdo da
situacao clinica e verificar se a medicagao foi prescrita adequadamente com base
nos sinais e sintomas do paciente'?.

Os paises ocidentais tém desenvolvido protocolos especificos sobre cuidados
de final de vida. Os protocolos realizados nos EUA s&o diferentes daqueles
publicados na Europa. Os intensivistas franceses n&o aplicam as recomendacgdes
estadunidenses referentes as decisdes de LSV'"*?%°. Os médicos norte-americanos
insistem na participagcado do paciente ou de seus familiares nas condutas de final de
vida, ao passo que os franceses acham que eles proprios é que devem decidir o que

é melhor para o paciente'">?°
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A grande variedade de praticas de LSV entre os paises conduz a questdes
sobre a globalizagdo da bioética. Nao € possivel elaborar normas universais e
protocolos para orientar dilemas de condutas de final de vida que pudessem ser
aplicados em todos os locais. E importante considerar as realidades e necessidades
individuais dos envolvidos no processo. Cada servigco deve criar seus proprios
protocolos baseados na experiéncia mundial, mas principalmente considerando as

caracteristicas proprias de cada instituicdo e de cada paciente®.

2.2.3 Servigo de Cuidado Paliativo Pediatrico

A pratica dos CP ainda € pouco discutida, sendo até negligenciada, em varios
paises. Assim como os CPs para adultos, a prestacdo de CPs as criancas é€,
atualmente, limitada a paises de alta renda®.

Um dos principios do SUS estabelece a integralidade de assisténcia,
entendida como “conjunto articulado e continuo das agdes e servigos preventivos e
curativos, individuais e coletivos, exigidos para cada caso em todos os niveis de
complexidade do sistema” - Lei n° 8080/90, art. 7°, 11*"". A formulagdo deste principio
nao ampara, expressamente, os CPs, que ndao se enquadram nem nas acgdes
preventivas, nem curativas, devendo sua fundamentacdo ser buscada através de

outros dois principios, quais sejam, o da qualidade de vida?®'?

e o0 da dignidade da
pessoa humana contido no art.1°, Ill da Constituicdo da Republica Federativa do
Brasil/ 882", além de um novo sentido da integralidade da assisténcia que se baseia
no cuidado?™.

Apesar da politica do SUS propor um modelo de desospitalizagao, ha ainda o
predominio do modelo hospitalocéntrico e o tipo de CPPs oferecidos nos hospitais
as criancas é inadequado. A familia e o cuidador familiar do paciente sob CP
também nado sdo objeto de cuidados e protegéo pelos servicos de atengado domiciliar
existentes, os quais estdo relacionados ao nivel terciario, que ndo € o nivel de
atencdo adequado para esta finalidade?'2'®.

Os CPs devem ter intima ligagdo com a saude da familia, porque os familiares
sdo tanto sujeitos importantes no processo de cuidado, como também merecedores

e carecedores deste. O préprio SUS coloca a internagdo domiciliar como uma diretriz
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para a equipe basica de saude - Lei n°10.424/ 2002%"" - a fim de proporcionar o
cuidado integral dos usuarios em seu domicilio, pela proximidade com a familia e
com a busca do apoio intersetorial necessario, ja que trabalha diretamente com a
nogao do chamado “territério comum”, mencionado por Silva e Mascarenhas?'®, além
de buscar fortalecer o seu vinculo com a comunidade e fazer que a rede de saude
funcione a partir da atengéo basica, através da referéncia e contra-referéncia e da
oferta organizada®'®.

As familias dos pacientes sob CPPs vivem um processo arrastado de doenca
de um de seus componentes. Segundo Tavares e Takeda®?: “O paciente nunca fica
doente sozinho, mas toda sua familia adoece junto”. A familia deve ser considerada

21 Ao se transferir a

como uma entidade unica nos programas de CPs
responsabilidade do cuidado para os familiares daquilo que € produto da tecnologia
e fora de seus dominios, emergem sobrecargas emocionais, sociais e financeiras,
que somente podem ser amenizadas por acdes educativas que priorizem a
autonomia, o acolhimento e o suporte social'"?%2.

A organizagédo dos servigos de CPs em pediatria € complexa em raz&o dos
aspectos especificos desta populagdo de pacientes'®.

Um estudo realizado, em 2008, nos Estados Unidos, avaliou as dificuldades,
apontadas por pediatras e enfermeiros, para a adequada aplicagdo de um programa
de CPPs. As razdes mais frequentes apontadas foram'"":223.224;

- Numero de pacientes pediatricos que podem se beneficiar de CPs é muito inferior,
em comparagao com os pacientes adultos, além de haver ineficacia nas politicas
organizacionais e de gestao;

- A diversidade de doengas: neuroldgicas, metabdlicas, cromossémicas, doencgas
cardiologicas, respiratorias e infecciosas, cancer, complicagdes relacionadas com a
prematuridade, traumal/acidentes, além da dificuldade de se estabelecer o
diagnostico em alguns casos;

- Disponibilidade limitada de farmacos especificos para criancas;

- O continuo desenvolvimento fisico, emocional e cognitivo, exige mudanca
constante nas estratégias de cuidados;

- A necessidade dos representantes legais da crianga em todas as decisdes clinicas,
terapéuticas éticas e sociais;

- Escassez de profissionais de saude qualificados para cuidar de pacientes, com

patologias complexas, que sobrevivem em razdo dos avangos tecnoldgicos;
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- Dificuldade em lidar como o processo de morte e morrer.

A organizacdo dos CPP deve incluir'®:

1. O acesso a servicos especializados com prestadores de cuidados
qualificados. Um programa de CPP deve ser capaz de atender as necessidades
especificas da crianca e da familia durante todo o curso da doenca e no luto,
independentemente da idade da crianga, patologia, local de residéncia ou do local
de prestacdo de cuidados. Estes servicos devem assegurar a continuidade dos
cuidados, estar disponiveis todo o dia (24h / 7d), seja em casa, no hospital, “hospice”
ou em outras instituicbes da comunidade, tais como instituicbes de acolhimento
temporario ou casas de acolhimento.

2. Os CPPs devem centrar-se em otimizar a qualidade de vida da crianga e
apoiar a familia: € uma abordagem holistica que necessita ser dirigida a toda a
familia.

3. Avaliacdo e controle dos sintomas. Sofrimento desnecessario deve ser
evitado através da disponibilizacdo de tratamentos farmacologicos, associados a
outras terapias praticas, cognitivas, comportamentais, fisicas, integradoras e de
apoio. A avaliagao e controle de sintomas que provocam sofrimento é fundamental
na manuteng¢ao e melhoria da qualidade de vida de uma crianca.

4. Comunicagao e informagdo. Uma comunicacdo aberta e clara entre os
prestadores de cuidados de saude, a crianga e a familia deve ser a meta principal
dos CPPs. Juntos, eles devem estabelecer objetivos gerais dos cuidados, discutir as
opcgoes terapéuticas, partilhar opgcdes e decisdes. Deve ser transmitida informagao
honesta e compreensivel sobre o estado da crianga, os resultados esperados, as
opcgoes terapéuticas e os recursos da comunidade. No caso das criangas mais novas
ou com comprometimento cognitivo, os pais devem gerir, com a orientagdo dos
profissionais, como, quando e quais informacdes para partilhar com a crianga.
Adolescentes e jovens adultos devem ser informados pessoalmente e envolvidos
diretamente no processo de tomada de decisdo se assim o desejarem. A
comunicagcdo empatica e o apoio sao decisivos quando se trata de questbes
relacionadas com o fim de vida.

5. Uma abordagem interdisciplinar. Uma vez que um unico profissional ndo
pode garantir todo 0 apoio necessario para a crianga e familia, os melhores servigos
de CPs utilizam uma abordagem multidisciplinar integrada. Isto exige uma
coordenacgao entre a crianga, a familia, a escola, os professores e os profissionais da
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saude, incluindo médicos, enfermeiros, psicologos, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionais, assistentes sociais, capelaes, conselheiros no luto e especialistas.

6. Acompanhamento temporario para descanso dos pais. Pais de criangas
com doengas que ameagam a vida precisam de tempo e energia para satisfazer as
suas proprias necessidades basicas fisicas e emocionais e para estarem disponiveis
para cuidar dos outros membros da familia. Estes cuidados temporarios para
descanso dos pais podem ser prestados em casa por um profissional qualificado,
membro da familia, voluntarios, ou um cuidador remunerado. Fora de casa, o
descanso pode ser disponibilizado por unidades hospitalares, residenciais (hospices
pediatricos), familias com competéncia legal para prestar este tipo de cuidados e
centros de dia.

7. Apoio aos prestadores de cuidados. O bem-estar fisico, psicologico e
espiritual do cuidador deve ser parte integrante da prestagdo de CPPs; as
instituicbes devem trabalhar no sentido de identificar e minimizar os riscos e o stress
laboral.

8. A educacdo e a formacdo dos profissionais de saude. E importante que os
profissionais de saude tém conhecimento do significado da filosofia do CPs.

9. A sensibilizagdo publica. A educacido da sociedade civil € uma area dos
CPs que nao tem recebido a atencdo adequada. A opinido publica precisa receber
informacdes e educacao sobre os servicos existentes e disponiveis, modalidades de
tratamento e do controle eficaz da dor e outros sintomas.

10. Monitorizacéo e indicadores. A identificacdo de indicadores de qualidade,
bem como o processo para monitorizar a aplicabilidade, eficacia e eficiéncia, devem
ser parte integrante de qualquer programa de CPP.

Existem trés niveis de intervencdo em CPPs®:

1. Nivel basico de CPPs ou Abordagem Paliativa: destinados a criangas com
situagdes clinicas relativamente frequentes e com menor gravidade, em que os
principios dos CPPs sio aplicados por todos os profissionais de saude.

2. Segundo ou nivel intermédio de CPPs: destinados a situagbes mais
complexas que requerem a intervencao de equipes hospitalares e de cuidados de
saude primarios que, embora nao se dediquem exclusivamente aos CPPs,
desenvolveram competéncias especificas determinadas por linhas orientadoras de

acao reconhecidas.
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3.Terceiro ou nivel especializado de CPPs: destinados a situacdes de elevada
complexidade que necessitam de cuidados continuados por profissionais que
trabalham exclusivamente em CPPs.

Quando se organiza um servigo especializado de CPP, deve-se considerar
dois cenarios possiveis de prestacdo de cuidados: o domicilio ou um local de
internamento.

A prestacdo de cuidados em casa traz inumeras vantagens. Promove a
diminuigdo de sentimentos de medo, isolamento e desamparo, permitindo, também a
crianga participar nas atividades familiares fomentando importantes oportunidades
de comunicacgao e socializacdo. Permitem, também, partilhar a responsabilidade dos
cuidados por toda a familia. Os cuidados domiciliares requerem o envolvimento de
uma equipe interdisciplinar especializada em CPP disponivel para apoiar a familia de
forma permanente (24 h/ 7 dias) e agilizar os recursos para acesso a cuidados
hospitalares ou internamento temporario para descanso da familia, se necessario. E
essencial, nesta tipologia de cuidados, a designacdo de um gestor de caso para
coordenar os cuidados dirigidos a crianga e articular com a familia, com os
cuidadores comunitarios, com o hospital local e com os servigos especializados o0s
cuidados a serem prestados®®.

Os dois principais modelos de cuidados de saude envolvidos em cuidados
domiciliares s&0®:

1.Equipes sediadas no Hospital: quando uma equipe de saude de um centro
pediatrico terciario continua a cuidar em casa, a crianga apos a alta do hospital. A
equipe é normalmente constituida por profissionais especializados em CPPs.

2. Equipes sediadas nos Centros de Saude/Comunidade: quando uma equipe
de um centro de saude ou outro recurso comunitario presta cuidados domiciliares ao
doente e familia. Este modelo permite que a crianga mantenha uma vida familiar e
social o mais possivel dentro do padrao normal; oferece a possibilidade de uma
larga cobertura geografica e a disponibilizagdo de servigos multidisciplinares. No
entanto, esta op¢ao de cuidados pode facilitar uma descontinuidade do tratamento
hospitalar, a mobilizagdo insuficiente de recursos competéncias inadequadas;
frequentemente, a responsabilidade pela maioria dos cuidados recai sobre a unidade
familiar. O sucesso deste modelo depende da comunicagao e interacdo entre os
hospitais e o0s recursos comunitarios, da formacdo em CPP das equipes
comunitarias, da preparacao da familia para apoio nos cuidados e disponibilidade de
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farmacos, dispositivos e equipamentos meédicos. As equipes comunitarias devem ter
a possibilidade de pedir apoio, quando necessario, as equipes especializadas em
CPPs.

Tem-se demonstrado que os cuidados prestados as criangas por equipes
comunitarias podem conduzir a um maior custo/ beneficio comparativamente a
manter a crianga hospitalizada por tempo inapropriado ou recorrendo
frequentemente a consultas externas hospitalares®>.

O objetivo dos CPP, independentemente do modelo escolhido € promover os
cuidados domiciliares centrados na crianga/familia. Os cuidados domiciliares nem
sempre sao possiveis; em alguns casos, particularmente complexos por exaust&do
dos cuidadores, stress emocional, ou razdes logisticas e organizacionais. Nestes
casos a melhor solugdo seria residéncias para internamentos temporarios. As
opgdes residenciais para criangas com doenca que limita ou ameaga a vida,
dividem-se em trés tipos®:

1. Hospice elou residéncia pediatrica: a vantagem desta opg¢ao de cuidados é
oferecer cuidados especializados, nas situagbes mais complexas e raras, num
ambiente adequado as necessidades da crianga e sua familia. Cobrindo uma vasta
area geografica, tem o numero de pacientes necessarios para desenvolverem
competéncias especificas, bem como o0s recursos suficientes para ser
economicamente viavel. Tem a desvantagem de afastar a crianga do ambiente de
sua casa.

2. Servigos de Internamento em Hospitais direcionados para a doenga aguda:
pela natureza, miss&o e organizagao destes servigos, ndo sdo os locais ideais. Tem
sido demonstrado que as criangas que morrem nos hospitais com doencas cronicas
estdo mais predispostas a terem longos periodos de suporte ventilatorio e
hospitalizacéo antes de morrerem?%,

3. Unidades de Internamento de CPPs: trata-se de servigos de internamento
especializados, dentro dos hospitais que proporcionam CPs especializados desde o
diagndstico, contemplando todas as fases da doenca.

Como todos os modelos de organizagdo acima mencionados apresentam
limitagbes, a maioria dos atuais programas de CPPs adotou uma combinacdo de
modelos. Funcionam como mddulos dentro de uma rede de suporte, onde diversos
servicos de saude, recursos publicos e privados se articulam para prestar cuidados
continuados, flexiveis, ao longo de toda a trajetéria da doenga. As familias podem ter
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acesso a diversos tipos de recursos, integrantes da rede, de acordo com as suas
necessidades e as da crianga. Diversas solugdes de cuidados podem ser utilizadas
em simultaneo, temporariamente, dependendo da situagao especifica da crianca. A
equipe de CPPs atua como referéncia, para todos os profissionais que prestam
cuidados na rede. Este modelo de cuidados favorece o desenvolvimento de
competéncias e otimiza o apoio integral dirigido a familia.

Redes de apoio domiciliar, apoiadas por equipes especializadas
conjuntamente com solugbes alternativas de internamento temporario em
residenciais, representam a opcado de CPs mais eficazes, eficiente e viavel para os
pacientes e suas familias®®.

Na maioria dos paises da Europa, poucas criangas com doencgas incuraveis
morrem em casa, apesar da maioria delas e seus pais manifestarem esse desejo. A
grande maioria morre no hospital, normalmente em UTIP. Consequentemente, o
custo com estes cuidados de saude a estes doentes é relativamente alto,
particularmente durante a fase terminal das suas vidas®?.

Atualmente, a prestacdo de CPPs é desarticulada e inconsistente, ndo sé
entre paises, mas também de regido para regido no mesmo pais, sendo muito dificil
estimar os custos reais de uma organizagdo de CPs em comparagdo com o
tratamento convencional destes doentes em hospitais®®.

Acredita-se que o aumento dos cuidados domiciliares em “hospice” resultaria
numa diminuicdo de intervengdes altamente tecnoldégicas em ambiente hospitalar,
reduzindo os custos da assisténcia as criangas com doengas incuraveis. No entanto,
poucos estudos sdo publicados sobre a avaliagdo do impacto de programas de
CPPs nos custos dos cuidados de saude.

A evidéncia que sustenta esta premissa é fraca e deriva quase
exclusivamente de estudos realizados em adultos. Tendo em conta as diferencas
encontradas nos adultos, a nivel da prestagcdao de cuidados, os resultados dos
estudos desenvolvidos em adultos ndo devem ser projetados para a populagéo
pediatrica. Os poucos estudos randomizados realizados em doentes adultos com
patologia em fase terminal sdo muito pequenos, apresentam falhas metodologicas e
nao comprovam a diminuicdo significativa dos custos. Os estudos nédo -
randomizados em servicos de CPs para adultos mostram uma ampla variedade de
resultados na poupanga nos custos, de 0% a 68%. Dados verificados em adultos
sugerem que a poupanga em cuidados de saude, durante o ultimo més de vida pode
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ser entre 25-40%; estas poupancas diminuem para 10-17% durante os ultimos 6
meses e para 0-10% durante o ultimo ano de vida. Nos adultos, estima-se que os
cuidados médicos em fim de vida consomem 10-20% do total do orgamento para a
saude e 27% do orcamento da Medicare nos EUA%?’.

Algumas estimativas integradas em Programas para o Desenvolvimento de
Politicas de Saude revelam que € possivel poupar até 40 - 70% do total das
despesas com os cuidados de saude das criangas com doengas incuraveis, pela
organizagcédo e implementagdo dos CPPs. Esta poupanca é alcancada através da
reducdo do numero de admissdes hospitalares e duracdo dos internamentos,
principalmente em UTIP. Contudo, estas estimativas ndo tém em conta custos
relativos ao investimento inicial e ao investimento decorrente da implementagcao dos
Programas de CPPs??%,

Um estudo sobre o impacto financeiro da implementacdo dos CPs num
hospital de agudos demonstrou que as criangas que receberam cuidados
coordenados pelo Programa de Cuidados Paliativos foram submetidas a um menor
numero de procedimentos radiologicos e receberam um melhor apoio dos servigos
de farmacia. Isto reflete uma maior atengao ao conforto do paciente e ao tratamento
da dor?®®.

Verificou-se também que os custos médios diarios do apoio domiciliar para
criangas com cancer sao significativamente mais baixos que os das hospitalizagdes
a pacientes sujeitos aos mesmos procedimentos (154 euros e 515 euros/ dia
respectivamente)zzg. O valor da poupangca em causa € incerto e provavelmente
inferior as expectativas da maioria; no entanto, os estudos sugerem que o
tratamento em “hospices” e Unidades de Cuidados Paliativos e o apoio domiciliar
deverdo ser encorajados uma vez que ndo sdo mais dispendiosos do que os
cuidados em hospitais tradicionais e promovem uma maior qualidade de vida aos
doentes e suas familias?®*#".

O impacto positivo dos CPPs a nivel da qualidade de vida das criangas e
familias pode reduzir os custos para a sociedade. Todos os paises, ou até mesmo
todas as regides, deveriam fazer o levantamento exaustivo dos dados referentes aos
custos dos cuidados de saude dirigidos as criangas com doengas incuraveis e com
indicagao para prestacéo de CPs antes de ingressarem num Programa de Cuidados
Paliativos e monitorizar rigorosamente os custos apos a implementacdo desse

programa. A avaliagcdo devera incluir as despesas com recursos humanos,
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profissionais de saude e cuidadores, do hospital, das Unidades de Cuidados
Paliativos, “hospice” e apoio domiciliar, controle de sintomas e os custos econémicos
e sociais para a crianca e a familia. As implicacbes econdbmicas decorrentes do
apoio a familia apds o falecimento da crianca deverdo também ser avaliados, pois 0s
pais em luto ou com lutos patoldgicos / disfuncionais podem representar um custo
ainda maior para a sociedade. A avaliacdo da qualidade de vida, embora dificil,
devera ser considerada®® %2,

Os CPPs sao uma forma de assisténcia humanizada diante do processo de
terminalidade enfrentado pelos pacientes fora de possibilidades terapéuticas de
cura. Embora suas vantagens sejam indiscutiveis, o reconhecimento e difusdo
desses cuidados ainda se encontra em estagio inicial, em que o0s servigcos
correntemente disponiveis para as criangas em situagdes incuraveis e para suas
familias sédo precarios e se encontram fragmentados.

De modo geral, as criangas que morrem com menos de 1 ano passam grande
parte da sua vida no hospital; j@ as mais velhas e os adolescentes vivem
predominantemente fora do hospital durante o Ultimo ano de vida®*®. E, portanto,
fundamental flexibilizar os cuidados, com integragdo e coordenagédo dos servigos
hospitalares e domiciliares, bem como individualiza-los, tendo em consideragdo as
necessidades particulares da crianga e da sua familia, sem nutrir quaisquer
preconceitos em relacéo a localizacéo da prestacéo desses cuidados® #3324,

Como qualquer nova especialidade, a medicina paliativa pediatrica enfrenta
desafios. Embora muitas das habilidades essenciais necessarias tenham suas raizes
na medicina paliativa para adultos, seus profissionais vém de uma variedade de
origens pediatricas. Essa heterogeneidade tem sido inestimavel para reunir o
conjunto diversificado de habilidades e competéncias necessarias as criangas e as
familias que enfrentam doencas que limitam a vida. Ao mesmo tempo, traz seus
proprios desafios no estabelecimento de padrdes consistentes de experiéncia
clinica, educacado e pesquisa, essenciais para que as criangas tenham acesso ao
mesmo grau de especializacdo médica em CPs ja disponivel para os adultos'®.

Os obstaculos para a oferta de CPs apropriados podem ser superados pelo
desenvolvimento e pela realizacdo de protocolos clinicos que respondam
adequadamente as necessidades das criangas e de sua familia. E crescente o
reconhecimento da necessidade da criagao de diretrizes e protocolos para que o
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meédico decida por suspender ou limitar terapias futeis, assim como promover uma
adequada formagao aos que prestam CPg8:98.100.108.171.189

Seja na atengao primaria ou terciaria, todo profissional de saude ira lidar com
esse perfil de paciente. Assim, instituir essa tematica durante todo o processo de
formacdo do médico e, especificamente, dos pediatras € uma necessidade real e
absoluta, que ira beneficiar a toda a equipe envolvida, mas, principalmente, os
pacientes, contribuindo para vida e morte dignas®*'%°'°,

E necessaria determinagéo politica e social, com a finalidade de criar politicas
publicas e introduzir praticas voltadas para oferecer bem-estar e qualidade de vida a
esses pacientes, bem como para lhes proporcionar assisténcia integral e digna, tanto
quanto possivel e até o fim da vida®'®

Cuidar desses pacientes envolve atos de responsabilidade, solidariedade e
dedicacdo, além de competéncias e habilidades concernentes ao relacionamento
interpessoal. E importante que, em sua atuacdo, a equipe de saude reconheca o
individuo a quem prestara assisténcia — quais sao suas necessidades e limitagbes —,
possibilitando, assim, adotar conduta humanistica e sensivel para com ele''%.
Faz-se necessario, portanto, pensar a assisténcia e o cuidado a partir da construcao
de novo significado para esses termos, mais abrangente e integral, que permita
superar o predominio da pratica mecanizada e resgatar o valor da existéncia
humana.

Em um mundo devotado ao cuidar, a atencao prestada ao individuo considera
o modo de agir, pensar, sentir e se expressar. Na perspectiva da relagéo
profissional-paciente-familia, o foco do cuidado ndo deve ser direcionado somente a
pessoa em processo de terminalidade, mas a todo o grupo familiar®®, ja que a
familia também precisa ser cuidada, tendo em vista seu papel de auxiliar nas
atividades de cuidados ao paciente. Por esse motivo, podemos dizer que, nessa
fase, o olhar da equipe de saude deve se voltar também para a familia que se
prepara para perder seu ente querido®.

A proposta dos CPPs aos PPCDVMI, deve ser pautada muito mais na oética
da integralidade e humanizagdo do que, na politica de descongestionamento dos
leitos e reducgao de custos. O desempenho dos CPs apresenta-se como desafio real
aos servicos e equipes de saude. Sua importancia revela-se na medida em que é
capaz de responder as necessidades humanas, o que indica a necessidade de

novas investigagdes para o aprimoramento continuo de sua pratica®®.
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A sociedade espera que pediatras, neonatologistas e intensivistas pediatricos
usando de seu conhecimento, lideranga e respeitabilidade incorporem estratégias de
CPs para atender pacientes moribundos aliviando seu sofrimento, respeitando sua
dignidade e atendendo suas necessidades dentro dos melhores paréametros

cientificos e éticos®.
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3 FUNDAMENTAGAO BIOETICA PARA A INSTITUICAO DOS CUIDADOS
PALIATIVOS PEDIATRICOS PARA OS PPCDVMI FORA DE POSSIBILIDADE DE
CURA

Para refletir sobre a proposta de instituicdo dos CPPs para os PPCDVMI fora
de possibilidade de cura realizou-se incursao tedrica em literatura, buscando-se
estabelecer um dialogo entre a DUBDH e os achados de literatura sobre a
Dependéncia Cronica de VMI e CPPs, com o objetivo de fundamentar a pratica dos
cuidados paliativos para este grupo de pacientes como uma forma de assisténcia
humanizada.

Em 2005, a Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos da
UNESCO?’, foi o primeiro documento norteador em Bioética formulado a partir de
posturas de Estados em um organismo/estrutura organizacional mundial - UNESCO,
que proporcionou normas bioéticas mundiais a comunidade internacional. Tal
documento, de abrangéncia internacional, € considerado um marco, ndo somente
para a bioética brasileira, como para toda a bioética latino-americana, diante das
conquistas obtidas na Declaracdo com relacdo ao campo da saude publica e da
inclusdo social. De modo geral, a DUBDH redefine a agenda bioética para o século
XXI, expandindo generosamente seu campo de interpretagcdo, pesquisa e agéo
(p.131)%%,

A DUBDH evidenciou a possibilidade de construgdo de uma bioética critica,
plural e concretamente comprometida com as pessoas mais frageis, ou vulneraveis
sociais, que se encontram a margem do sistema produtivo®®.

A instituicdo dos CPs para os PPCDVMI fora de possibilidade de cura pode
ser fundamentada nos principios da Bioética de Intervencao contidos na Declaragao

Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (DUBDH)*’

, através dos seguintes
artigos: Dignidade Humana e Direitos Humanos; Beneficio e Dano; Autonomia e
Responsabilidade Individual; Respeito pela Vulnerabilidade Humana e pela
Integridade Individual; Responsabilidade Social e Saude; Tomada de Decisao e
o Tratamento de Questdes Bioéticas; Comités de Etica; Informacio, Formacgao
e Educagao em Bioética. A consideragéo pelo outro, como ser completo, regado de
contexto e culturalidade preconizada pela bioética latino-americana € a base

fundamental da medicina paliativa®*®2*2.
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Conforme o Artigo 3° da DUBDH, a Dignidade Humana, os direitos humanos
e as liberdades fundamentais devem ser respeitadas em sua totalidade®®’. A OMS
define os CPs como o cuidado ativo e total ao paciente cuja doenga nao responde
mais ao tratamento curativo, onde sao priorizados o controle da dor e outros
sintomas, além do controle de problemas psicossociais e espirituais. Os CPs sao
considerados um direito humano®®. A Constituicio Federal estabelece, em seu Artigo
1, como fundamento a dignidade da pessoa humana?'. Com base neste principio ha
as resolugdes do CFM (n° 1.805/06)'®" e (n° 1.931/09)"?', e artigos do cddigo de
ética médica'®, que corroboram para que os CPs sejam proporcionados e respeitem
a autonomia do paciente e seu representante legal. Sendo exposto no Art. 15 do
Caodigo Civil que “Ninguém pode ser constrangido a submeter-se, com risco de vida,
a tratamento médico ou intervengdo cirtrgica™*.

A dignidade humana perante a proximidade da morte deve ser considerada
para além da dimensdo fisico-biologica e da perspectiva meédico-hospitalar,
resultando em uma nova visao diante da realidade social, em que a singularidade de
cada individuo, seus aspectos biopsicossociais e sua autonomia sejam
valorizados®**.

A ventilagdo pulmonar mecanica foi desenvolvida como método terapéutico
para quadros de insuficiéncia respiratéria, associada a diferentes grupos de
patologias. O uso de equipamentos para suporte terapéutico respiratorio deveria ter
carater curativo. Entretanto, nos PPCDVMI fora de possibilidade de cura a indicagao
esta associada a manutencédo de uma vida, que na maioria dos casos, ocorre dentro
de uma UTI, resultando na limitagdo de acesso a pacientes com prognostico de cura.
E importante a discussdo sobre a indicagdo de cuidados de terapia intensiva para
estes pacientes®®’

O foco do CP ¢ a qualidade de vida do paciente e da sua familia, a qual pode
ser oferecida onde quer que o paciente se encontre®®.

A instituicido dos CPPs podera trazer beneficios a estes pacientes, como:
melhoria da qualidade de vida, aceitacdo da morte como parte natural da vida,
programacao de local de cuidados e local da morte, facilitagdo do processo de luto,
aumento da sobrevida geral do paciente crénico, reducdo do numero de dias de
internacao, reducao das internacdées em UTI, redugdo das mortes em UTI, reducéo

de custos em satde, melhoria da satisfagdo da familia e paciente®®:799.126.245
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Uma paliagdo apropriada implica que a doenga siga o seu curso natural
enquanto se procura promover ao maximo a qualidade de vida do paciente, ja que o
tempo até a morte é em geral incerto'*.

Em razdo da subjetividade de interpretagdo sobre as chances de
recuperacao, evolugao e qualidade de vida em diferentes casos de PPCDVMI, nao
incluidas as condigbes ligadas a oncologia, € menos comum a indicagao dos CPPs
para esta populacdo de pacientes.

O Artigo 4° da DUBDH, Beneficio e Dano, faz referéncia aos beneficios
diretos e indiretos do uso de recursos decorrentes do avango cientifico, além da
reducdo de qualquer dano possivel em razao do recurso utilizado?®'.

O avango cientifico possibilitou a redugdo da morte e o prolongamento da
vida, mas a estrutura, o perfil e a organizagédo dos servigos pediatricos, somadas as
necessidades de adaptacdes na formagao e habilitacdo de especialistas envolvidos
na assisténcia de pessoas fora de possibilidade de cura ainda precisam evoluir*®.

Embora as internagbes de PPCDVMI fora de possibilidade de cura sejam uma
realidade crescente nas UTls, ndo ha elementos normativos que possam apoiar
satisfatoriamente as decisbes sobre quais os tipos de locais para a assisténcia
devem ser privilegiados nos diferentes casos, o que pode ou nao ser considerado
mais adequado para os pacientes, suas familias e para a organizagéo do sistema de
saude. Ainda nao estdo bem esclarecidos o quanto a internagdo prolongada desses
doentes cronicos em UTIs interfere no acesso de casos agudos, além dos dilemas
éticos que tal situacdo ocasiona’.

Hospitalizagbes frequentes de pacientes cronicos, com perda gradual das
funcdes vitais e aumento da necessidade de recursos de alta complexidade, pelo
risco de morte que implicam, devem estimular a reflexdo sobre a assisténcia destes
pacientes®’ 2%

Nas unidades de terapia intensiva, a longa permanéncia de pacientes
crbnicos com quadros irreversiveis, tem interface com a discussado sobre LSV,
particularmente nas intercorréncias e complicagcbes frequentes, que determinam
agravamento e maior instabilidade dos quadros crénicos. Estima-se que, na ultima
década, a LSV em unidades de tratamento intensivo pediatrico brasileiras, tenha
aumentado de 6% para 40%, sendo a ordem de nao reanimar a forma mais
freqliente®®, mas com pouca visibilidade aos procedimentos de consentimento e

julgamento dos familiares envolvidos nos casos desses pacientes.
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A LSV faz parte das estratégias dos CPs, sendo a responsavel pela n&o
aceitacado da instituicdo de CPs para os PPCDVMI fora de possibilidade de cura,
apesar da existéncia de uma legislacdo que garanta tal conduta no Brasil desde o
ano de 2006'?"1°7:247,

A morte em idade precoce € um paradoxo frente as leis da natureza, sendo
muito dificil aceitar qualquer limitagdo no tratamento desses pacientes,
independentemente do diagndstico e do progndstico da enfermidade que os afeta®*®.
Este € um tema que deve ser tratado num contexto de respeito pela dignidade
humana e autonomia, incluindo uma légica de CPs e atengdo humanizada®*®?>°.

Schramm? trata a questdo da humanizacdo do ato de morrer, destacando
trés componentes das acbes a serem tomadas por profissionais de saude e
cuidadores: 1) evitar procedimentos que caracterizem a obstinagdo terapéutica e
deixar o paciente enfrentar a morte da maneira mais “natural” possivel; 2)
acompanhar o paciente que esta morrendo com simpatia (ou capacidade de
“partilhar” o que sente o outro), ou até com empatia (ou capacidade de estar “em
sintonia” com o outro) e afeto no ultimo estagio de sua vida; 3) evitar qualquer ato
que cause artificialmente e intencionalmente a morte, mesmo que isso seja
requerido explicitamente pelo paciente.

As decisdes médicas em fim de vida em criangas s&o um assunto complexo e
de interesse crescente na comunidade cientifica®®’, principalmente, apos a Bélgica
ter aprovado, em fevereiro de 2014, lei sobre a eutanasia sem referéncia a limites de
idade245'252'253.

No Brasil, apesar da existéncia de uma legislacdo que permite a LSV desde
2006, a maioria dos pacientes ainda é submetida a procedimento de reanimagao
cardiorrespiratéria nos momentos que antecedem o O6bito e ndo ha registro de
suspensdo das medidas de suporte vital, mesmo considerando tratar-se de
pacientes portadores de doencas terminais. O critério de LSV mais utilizado € a
ordem de n&o reanimar e a pratica da obstinagado terapéutica € uma conduta
profissional frequente, o que sugere dificuldade da equipe médica em decidir pela
limitagdo ou suspensado de procedimentos de suporte de vida®*®.

Estudos internacionais mostram que a maioria dos cuidados em fim de vida
em criancas ocorrem em UTIP. A decisdo de suspender o tratamento de suporte a
vida € a mais frequente — 30% a 60% das mortes em UTIP sdo precedidas de

processo ativo de suspensdo, comegando geralmente pela decisdo de ndo proceder
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a reanimagao, progredindo, depois, para a remogado da ventilacdo assistida. Os
sedativos e analgésicos sdo também regularmente utilizados, sobretudo quando da
decisao de suspensao do tratamento, priorizando o conforto do paciente e a paliagao
dos sintomas. Na Bélgica, em cerca de 3% dos casos, a morte da crianga é
precedida de eutanasia, sendo um terco dos casos a pedido do menor e, no
restante, a pedido da familia'?®'32,

Os dilemas éticos relacionados a decisdo sobre o inicio e a manuteng¢ao ou
nao do suporte ventilatério em pacientes cronicos faz parte da rotina dos servigos
meédicos, principalmente os de terapia intensiva, sendo uma fonte de angustia para a
maioria dos médicos e familiares. A decisdo de iniciar ou ndo suporte ventilatério,
nao costuma ser feita em situagdo ou ambiente que possibilite o planejamento e
avaliacdo de condigdes futuras, com a reflexdo e tranquilidade desejaveis. Além
disso, convive-se com a questao sobre a quem cabe a decisao de manter-se ou hao
o uso de algum tipo de tecnologia médica para garantir a sobrevivéncia destes
pacientes. Nos casos pediatricos, a competéncia ética e legal de decidir
voluntariamente por interrupcéo de tratamento pouco se aplica®®*.

Os obstaculos para a oferta de CPPs apropriados podem ser superados pelo
desenvolvimento de protocolos clinicos que respondam adequadamente as
necessidades das criangas e de sua familia®’12%1%2,

O Artigo 5° da DUBDH, Autonomia e Responsabilidade Individual, refere-se a
protecdo dos direitos e interesses dos individuos nao capazes de exercer
autonomia®’. A maioria dos médicos considera os pacientes pessoas n3o
autbnomas, cujo poder legal de decisdo esta centrado na figura dos pais. Isso
reforca o habito que pediatras tém de nao consultar as criangas, sempre que
possivel, sobre assuntos relacionados a sua saude.

A Declaracdo de Mdnaco®®, redigida no ano 2000, em simpdsio internacional
sobre bioética e direitos da crianga, orienta que as criangas devem participar da
tomada de decisdo sobre sua saude, de maneira crescente conforme o
desenvolvimento de sua autonomia e, em decorréncia, os médicos deveriam sempre
buscar o assentimento desses pequenos pacientes. No Brasil, o Estatuto da Crianca
e do Adolescente e o Cadigo Civil também normatizam a participagdo do menor e de
sua familia no processo decisorio®*>2%,

Estudos realizados no Brasil e na América Latina mostram que ndo ha

registro por escrito da participagdo dos familiares dos pacientes no processo de
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tomada de decisdes terapéuticas sobre as condutas de final de vida de seus
dependentes, em contraste com os estudos estrangeiros que demonstram a
participacdo dos familiares'®®%4%,

Apesar da recomendagcao que a equipe multidisciplinar deve participar do
processo decisorio de LSV, assim como o paciente e a familia, ha médicos que
acreditam que outros profissionais além deles e da familia podem tumultuar o
processo, tornando-o improdutivo. Nas praticas de atengao e processo de tomadas
de decisdo no campo da saude nota-se que esta presente o paternalismo sob a
justificativa do principio da beneficéncia e nao-maleficéncia®®’. Tal postura ratifica a
imagem onipotente que o médico tem de si, pouco tolerante com opinides
discordantes. A participagédo de outros profissionais no processo deliberativo garante
uma decisdo coesa que, quando ndo obtida, pode favorecer o surgimento de
conflitos, dificultando a relacdo com a familia e o plano terapéutico do paciente. O
julgamento de valores morais, passo importante nesse processo, independe de
grandes conhecimentos tedricos, mas exige respeito e tolerancia®*®.

No caso de opinides discordantes entre familia e médico, alguns profissionais
consideram que a decisao médica deve preponderar sobre a da familia, em razdo da
incapacidade intelectual dos pais de compreender o real estado dos filhos ou seu
grande envolvimento emocional. O possivel sentimento de culpa que os pais
experimentariam por terem decidido pela morte dos filhos, também é uma
justificativa dada nas leis e normas de alguns paises para legitimar o paternalismo
médico®.

Entretanto, estudos demonstram que 85% das familias gostariam de ter a
palavra final durante a LSV do seu familiar e que o processo de luto € melhor
elaborado naqueles pais que acompanharam o tratamento e participaram das
discussdes sobre LSV?%,

A justificativa de incapacidade intelectual do familiar pode, na verdade, ocultar
a baixa qualidade de comunicacao entre médico e paciente-familia e ser a razdo do
surgimento de conflitos durante a LSV'®,

O desconhecimento médico sobre o tema de LSV reforga a ideia de que os
meédicos se colocam como as pessoas mais capazes para realizar a escolha
adequada, mesmo que tal escolha implique valores subjetivos de dificil julgamento.
Modelos de decisbes substitutas, como o do melhor interesse, criado por
Beauchamp e Childress'', em que a atitude escolhida deve ter em vista a melhor
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opgao para a crianga, ndo conseguem responder a esse conflito na decis&do por
terceiros descaracterizando o conceito de autonomia.

Alguns médicos acreditam que a normatizagdo das condutas diante de um
paciente terminal poderia facilitar a argumentagcdo na tomada de decisdo sobre a
LSV. Entretanto, a existéncia de protocolos em relacdo ao tema nido € capaz de
responder aos conflitos éticos desses casos. Como proceder para julgar o que é
“‘melhor para o outro”, o que é qualidade de vida ou a quem cabe a palavra final sao
questdes cujas respostas ndo se encontram em protocolos. As decisdes referentes a
LSV devem ser tomadas com avaliacdo individual de cada paciente em questao.
Aspectos culturais, religiosos, beneficios e julgamentos da qualidade de vida séo
critérios subjetivos que exigem tolerancia e reflexdo por parte de todos aqueles
envolvidos no processo®*120:207,

Para Immi9259, a bioética personalista tem uma proposta clara, que exige que
cada pessoa seja considerada e valorizada no ambito da sociedade em base a suas
especificas atitudes e as suas efetivas possibilidades e potencialidades. Assim,
pode-se reencontrar, no terreno ético, um denominador comum que sirva, também,
para todas as pessoas com as mais diversas tipologias de deficiéncia, sendo
tratadas na sua individualidade, pois cada pessoa, com suas necessidades
especificas, deve ser reconhecida na sua plena dignidade de pessoa humana.

E necessario ponderar acerca dos valores, processo que ndo comporta
critérios fixos e que exige o estudo caso a caso. Os meédicos preocupam-se em néao
desrespeitar o que supdem ser a interdicdo legal da LSV, embora o fagam em suas
praticas. Em contrapartida, desconsideram os preceitos legais que reconhecem ter
0s pais e 0os menores, no limite de suas competéncias, o direito de decidir sobre
fatos e acontecimentos de suas vidas. Questionando desde o equilibrio emocional
dos pais até seu desconhecimento técnico, os médicos reivindicam para si a
autoridade técnica e uma consequente autoridade moral para decidir em nome de
seus pacientes até mesmo quando devem morrer, sem considerar imprescindivel
que os demais interessados participem da decisdo'®. Este paternalismo tem suas
raizes na propria formagdo do Estado brasileiro e na fragilidade democratica de
Nnosso pais, que apenas a partir da promulgacédo da Constituicdo de 1988 passou a
contar com legislagdo que protege os direitos individuais e coletivos dos cidadaos.
Embora a legislagdo ja esteja disponivel, ainda levara um tempo até que esses
direitos sejam efetivamente assegurados a todos. Tais dificuldades também se
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manifestam, nas relagbes profissionais entre médicos e pacientes. Também nesse
campo se fazem necessarias ag¢des especificas, no caso, de cunho educativo, para
que as discussdes sobre a morte, o morrer, a distanasia e a autonomia dos
pacientes ndo sejam tdo superficiais'*°.

O Artigo 8° da DUBDH, Respeito pela Vulnerabilidade Humana e pela
Integridade Individual, refere que grupos de vulnerabilidade especifica devem ser
protegidos e a integridade individual de cada um deve ser respeitada ao considerar a
aplicacdo dos recursos cientificos?®*’. A vulnerabilidade dos PPCDVMI é agravada
pela imaturidade fisiologica, pela doenga e pelo despreparo dos pais e médicos para

lidar com a situagao'322¢°,

A Convencdo dos Direitos da Crianca®’

faz referéncia a quatro direitos
relevantes: direito a vida (artigo 6°), direito de exprimir livremente a sua opinido
(artigo 12), melhor interesse da crianga (artigo 3°) e direito a cuidados de saude e
educacéo (artigos 24 e 28). No caso de menores, que nem sempre tém capacidade
cognitiva para refletir e verbalizar desejos, os pais e médicos tém de tomar as
decisdes de acordo com o melhor interesse da crianca'?.

A morte faz parte da existéncia humana. Quando nédo ha possibilidade de cura
ou minima qualidade de vida, o objetivo do tratamento deve ser o conforto para o
paciente. Como ja defendia, no século XVI, Ambroise Paré: o dever do médico é
“curar algumas vezes, aliviar frequentemente, consolar sempre”®®. Quando a terapia
meédica ndo consegue mais a restauragdo da saude, tratar para curar torna-se uma
futilidade. Cuidar é parte do tratamento, e esquecer disto nos faz cair na
absolutizagao da vida biologica®®.

O Protocolo de Groningen®®, estabelece parametros para reduzir
investimento terapéuticos em recém-nascidos e criangas com baixa qualidade de
vida®®*. Eticamente, um grande receio na adocdo de protocolos é o conceito de
ladeira escorregadia (slippery slope), na qual uma excessiva flexibilizagdo sobre
restricoes terapéuticas poderia implicar no risco de uso indevido da pratica e a

eliminagdo dos pacientes mais vulneraveis?*%2%>2%¢,

Mas, isto pode ser evitado
desde que as informacgdes clinicas sejam abertas e francamente discutidas com os
responsaveis, ou seja, a ladeira escorregadia ndo € a flexibilizagdo ética em si, mas
todo um contexto estatal que gera atitudes moralmente condenaveis®’. Por isso, no
Protocolo de Groningen ha uma comissao que supervisiona a pratica da eutanasia

para assegurar que os critérios estdo sendo adequadamente cumpridos?®®.



79

Na Holanda, a aprovacado da lei da eutanasia n&o resultou em aumento
abusivo da pratica da eutanasia nem, aparentemente, a extensdo dessas praticas a
pacientes vulneraveis. Ao contrario, houve a intensificacdo do alivio dos sintomas,
isto &, a melhoria dos CPs®®.

O uso da sacralidade da vida como justificativa ética para o investimento
meédico incessante em pacientes com chances exiguas de recuperagao constitui um
paradoxo, ja que ao impedir o acesso de pacientes com reais chances de
reabilitacdo pela superlotacdo das UTIPs, define sua morte por falta de cuidados
meédicos especificos.

O principio da qualidade de vida e suas manifestacbes como o respeito e a
valorizagdo de aspectos minimos que a promovam sao realmente uma forma de
expressao do proprio principio da sacralidade da vida. Ha situagdes em que
preservar a vida de uma pessoa incapacitada para os aspectos essencialmente
humanos é violar a prépria existéncia humana e, portanto, sua sacralidade. Segundo
Diniz>’®: A sacralidade é um principio laico que assegura o valor moral da existéncia
humana e fundamenta diferentes mecanismos sociais que garantem o direito de
estar vivo. [...] Reconhecer o valor moral da existéncia humana néo € o mesmo que
supor sua intocabilidade.

Estudos mostram que mais da metade das mortes nas UTIPs é precedida de
alguma medida de LSV. Os médicos pediatras intensivistas entendem a LSV como
sindnimo de nao reanimar e/ou néo oferecer novas terapias'*. Embora a ordem de
nao oferta e a ordem de suspensao de tratamentos que nao serdo suficientes para
recuperar o bem-estar de um paciente sejam moralmente equivalentes, muitos
meédicos intensivistas n&o consideram a possibilidade de suspensdo de alguma
terapia.

Ha profissionais que consideram que a LSV deve ser aplicada a criangas em
morte encefalica®®. As normas para diagnéstico de morte encefalica foram
publicadas em 1997 pelo Conselho Federal de Medicina e versam sobre a retirada
do suporte vital daqueles pacientes com morte encefalica confirmada cuja familia foi
comunicada e que se acham impossibilitados de se tornarem doadores de érgéom.
A retirada do suporte, nesse caso, tem inclusive apoio legal. Entretanto, o conceito
de LSV refere-se ao processo de limitacdo de suporte naqueles pacientes ainda com
vida e, dessa forma, ndo se aplica aos pacientes em morte encefalica.
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Esse desconhecimento de conceitos, ou talvez o receio de alguma punigéo,
acaba por gerar sofrimento nas familias e gastos desnecessarios para o responsavel
pelas despesas com a internagéo, seja a propria familia do paciente, seja o SUS, ou
seja, o seguro-saude. O ndo registro dos eventos que precedem a morte do
paciente, observado em estudos prévios, € um reflexo da insegurangca dos
profissionais, devido a leitura mais conservadora dos cddigos legais e éticos que
regulamentam suas praticas®*®.

' ser a corrente

Apesar da Teoria Principialista de Beauchamp e Childress'®
hegemonica da bioética no mundo, inclusive no que diz respeito as publicagbes de
pesquisas internacionais, os meédicos intensivistas pediatricos ndo conhecem os
fundamentos dessa teoria, apesar de utilizarem expressdes que remetem aos
principios do principialismo. Apenas os profissionais que participam de reunides de
comissao de bioética tém conhecimento dos quatro principios. A meng¢ao a principios
como a ndao maleficéncia e beneficéncia parece estar relacionada com a tradigao
hipocratica, e ndo com o principialismo proposto por Beauchamp e Childress'.

A nao maleficéncia, presente no pensamento hipocratico, de primeiro nao
causar o mal (primun non noccere) € o principio mais utilizado pelos meédicos
intensivistas pediatricos, demonstrando uma preocupagdo com os procedimentos
dolorosos impostos aos pacientes. Tal principio deveria ser o principio determinante
para a escolha de condutas terapéuticas nos casos de terminalidade®’?, mas a
maioria dos medicos intensivistas pediatricos utilizam este principio para justificar a
nao oferta de tratamentos considerados futeis para o paciente em estagio terminal,
mas ndo parece forte o suficiente para legitimar a suspensao desses tratamentos .

O principio da beneficéncia, considerado pelos médicos a base moral de suas
acdes, uma vez que ha uma preocupacao em “fazer o bem” a seus pacientes, é
interpretado como a obrigagao de utilizar todo o recurso terapéutico disponivel para
todos os pacientes e acabam, de fato, promovendo a distanasia naqueles
considerados em estagio terminal. A maioria dos médicos que utilizam este principio
usa simultaneamente a ndo maleficéncia como forma de pesar riscos e beneficios
para determinar o tratamento a ser utilizado .

Estudo pediatrico sobre o fim de vida realizado no Brasil demonstrou que os
principios de beneficéncia e ndo maleficéncia foram utilizados em 83% dos casos
contra apenas 50% de citagbes sobre a qualidade de vida. Alguns profissionais

consideram a qualidade de vida como argumento considerado no momento da
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decisdo, mas ha profissionais que consideram que a qualidade de vida deve ser
julgada pelo proprio individuo, o que é dificultado no caso de pacientes ainda sem
autonomia plena como as criangas. Outros profissionais consideram fatores
objetivos para julgar qualidade de vida, como a capacidade de realizar determinadas
tarefas e formas de interagdo com o meio, em uma tentativa de tornar mais imparcial
sua avaliagao?’?.

O uso da tecnologia de forma obstinada, os recursos escassos e a falta de
leitos de UTI levam muitos autores a utilizar o principio da justica como
fundamentagao para a tomada de decisdo nos casos de LSV. Em 2004, Torredo®?
observou, ao realizar uma pesquisa no Brasil sobre o manejo de pacientes em
estagio terminal, que 72% dos médicos citaram o uso inapropriado de recursos como
elemento que contribuiu para a decisdo sobre a LSV. Segundo alguns
pesquisadores, a justica, mesmo sendo um principio relevante, ndo deveria ser
utilizada como fator determinante para essa decisdo, porque, mais do que
indicadores econdmicos, a decisao sobre limitar a vida de um doente em estagio
final engloba valores subjetivos do préprio paciente®227,

O Artigo 14 da DUBDH, Responsabilidade Social e Saude, refere que o
progresso da ciéncia e da tecnologia deveriam fomentar o acesso a uma atengao
meédica de qualidade e aos medicamentos essenciais, especialmente para a saude
de mulheres e criancas®’. Na Agenda de Compromissos para a Saude Integral da
Crianga e Reducgao da Mortalidade Infantil do MS, apresentava-se entre as linhas de
cuidados da atencgédo integral, aquela relacionada a crianga portadora de deficiéncia,
valorizando-se as medidas de promogao de saude e prevengao de agravos, porém
enfatizando que as criancas com necessidades especiais devem receber atengao

integral e multiprofissional®

. As propostas de agbdes ou programas voltados para a
atencdo a criangas que apresentam condigdes crénicas de adoecimento,
dependentes de suportes terapéuticos especiais, justificam-se como possiveis
intervengdes com dimensao de interesse publico.

Os PPCDVM est&o vivos em razdo do avango tecnologico, mas tal tecnologia
nao propicia uma vida com qualidade para estes pacientes que s&do excluidos da
sociedade, e em alguns casos abandonados pela familia. E importante que sejam
estabelecidas estratégias de CPs para atender estes pacientes aliviando seu
sofrimento, respeitando sua dignidade e atendendo suas necessidades dentro dos

melhores parametros cientificos e éticos™.



82

O exercicio dos CPs devolve a saude uma visdo do ser humano em sua

totalidade multidimensional. Cuida da pessoa, e ndo da doencga, por meio de uma
pratica multi, inter e transdisciplinar, acompanhando pessoas Unicas,
individualizadas, diante da dor, e do sofrimento ante a proximidade da
morte244’25°’274.
Considerando a complexidade dos temas referentes a chamada saude
materno-infantil, Schramm e Schiitz®” apresentaram, em 2005, um panorama que
parece caracterizar-se como um auténtico dilema moral, quando discutimos critérios
e consequéncias praticas relacionadas a alocagdo de recursos publicos, cuja
definigdo politica implica a necessidade de aceitagdo da sociedade.

O interesse neste campo tem se ampliado, particularmente pelo incremento
de gastos em saude nas ultimas décadas do século XX, tendo em vista o
desenvolvimento de tecnologias médicas, as alteragbes de expectativas sociais em
relagcdo a resultados da assisténcia médica, a finitude de recursos disponiveis e,
frequentemente, a escassez desses recursos.

Sabe-se que a utilizagdo dos servicos de saude tem entre os seus
determinantes diversos fatores, tais como o perfil de morbidade e gravidade de
doencgas, caracteristicas sociais e culturais dos usuarios, perfil dos prestadores de
servigos e profissionais de saude, recursos disponiveis e organizagdo da oferta e,
em resumo, & politca publica e tipo de financiamento em saude?°. Nao é
aconselhavel a naturalizagdo da compreensé&o sobre o surgimento de demandas em
saude, tendo em vista que esta costuma ter influéncia do padrdo de formacao dos
profissionais de saude e também a disponibilidade prévia de recursos, assim como a
divulgacao de tecnologias pelo mercado.

Se nas décadas de 80 e 90 a expansao da cobertura das UTIP era uma oferta
de servigos cuja cobertura ampla no Brasil deveria ser conquistada, atualmente,
somada a esta e como consequéncia dela prépria, existem outras, que tornam
urgentes as solugdes para os que sobreviveram por causa da ampliacdo dessa
oferta de terapia intensiva neonatal e pediatrica, mas ndo possuem condi¢cdes de
manter a sobrevida, se Ihes forem retirados certos suportes tecnologicos.

Como representagcdo do continuo aumento de expectativas para a oferta de
recursos e servigos, identificamos as agdes na justica que buscam a cobertura para
procedimentos ainda nao previstos pelo SUS, as quais mostram-se como

preocupagao crescente para as esferas publicas de gestdo do sistema de saude. A
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chamada judicializagdo da saude, que resulta da interpretagdo das cortes judiciais
sobre as politicas vigentes, traz consigo polémicas sobre as incompatibilidades entre
as dimensdes coletiva e individual do direito a saude, determinando elevagao
acelerada dos gastos publicos, principalmente com medicamentos, obtidos por
sentencas judiciais®’®.

Alguns autores apresentam o enfoque ético relacionado a duas dimensdes da
decisdao sobre alocacdo de recursos em saude: a micro alocacdo e a macro
alocacdo. Enquanto a ultima diz respeito a saude coletiva, com enfoque preferencial
nas politicas publicas de saude, a primeira relaciona-se as formas de selegao
individualizada de pessoas que poderao ser beneficiadas com servigos meédicos, 0
que podera ser determinado pelo cumprimento de protocolos clinicos até mesmo de
sentencas judiciais que beneficiem grupos especificos ou individuos com
particulares formas de doenga, algumas vezes raras, mas que concretizaram a
busca de seus direitos constitucionalmente definidos, considerando-se sistemas
sanitarios de carater universalista, como é o caso do SUS®’.

O Artigo 18 da DUBDH, Tomada de Decis&o e o Tratamento de Questdes
Bioéticas, refere que as questdes bioéticas devem ser constantemente revisadas e
que os individuos e profissionais envolvidos e a sociedade como um todo devem
estar incluidos no processo comum de dialogo®’.

As questdes bioéticas que permeiam a terminalidade da vida e os limites da
tecnologia e da ciéncia para a imortalidade do ser humano precisam ser
debatidas® 32188,

Os problemas com a LSV em pacientes terminais internados em UTIPs
brasileiras estdo relacionados com a dificuldade do grupo médico em obter o
consenso quanto a terminalidade; a falta de treinamento e embasamento na arte de
cuidar e a inseguranga na definicdo do momento da terminalidade e dificuldade de

277

comunicagdo com a familia®’’, além do desconhecimento ou ma interpretacdo do

Cédigo de Etica Médica (CEM) como o principio fundamental XXIl e o paragrafo
unico do art. 41 que estabelece:

Nos casos de doenga incuravel e terminal, deve o médico oferecer todos os
cuidados paliativos disponiveis sem empreender ag¢des diagndsticas ou
terapéuticas inuteis ou obstinadas, levando sempre em consideragdo a
vontade expressa do paciente ou, na sua impossibilidade, a de seu

representante legal*’®.
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O receio de questionamentos judiciais por omissdo de socorro, conforme o
previsto nos artigos 13 e 135 do Cddigo Penal vigente, também influenciam as
tomadas de decisdes no que se refere as condutas de final de vida, sendo preferivel
manter todos os mecanismos de suporte artificial da vida, mesmo sabendo que
incorrem na pratica de obstinagao terapéutica®®.

A lacuna, entre a obstinagdo do uso da técnica para prolongar a vida e a
humanizacdo da medicina pode ser preenchida por atitudes pautadas na bioética'®'.
A bioética pode ser um instrumento importante nesse processo, ao permitir maior
investimento nas discussdes sobre os aspectos morais da pratica profissional,
buscando a formacéo de profissionais comprometidos com o dialogo e o respeito
aos direitos humanos'.

A comunicag¢ao mais eficaz, entre os profissionais da UTIP e a participacao da
familia nos processos decisorios de LSV, pode contribuir para evitar situacbes de
distanasia, como o uso de drogas vasoativas para manter a vida destas criangas que
vivem dependentes de um aparelho de ventilagdo mecanica®?"%28",

A melhor opgdo é uma decisdo compartiihada em que a comunicagao €
essencial para alcangar este objetivo. Quando ha divergéncias, a abordagem da
familia, com um desejo de entender e reconhecer a sua posi¢céo e oferecer apoio
durante todo o processo de atendimento, € preferivel ao invés de ndao dar tempo
suficiente para uma tomada de decisdo adequada. A comunicag¢ao constante e clara
pode reduzir o estresse familiar e é recomendado em modelos de cuidados de
qualidade e centrado no paciente?®#%%*,

O Artigo 19 da DUBDH, Comités de Etica, faz referéncia aos comités de ética
independentes, multidisciplinares e pluralistas com o objetivo de prestar
aconselhamento sobre problemas éticos em situagdes clinica, além de promover o
debate, a educagdo, a conscientizacdo do publico e o engajamento com a
bioética®®’.

Embora a LSV constitua tema cercado de muitas duvidas, diante de sua
complexidade moral, estudos mostram que ndo s&o realizadas consultas ao comité
de ética do hospital®*.

A aplicacdo da bioética no interior dos hospitais, através dos Comités de
Bioética, é imprescindivel para favorecer a criagcdo de mecanismos de regulagéo e
controle social das praticas sociais através de espacos democraticos de discusséo,

onde o exercicio do dialogo multicultural seja a base da tomada de decisédo ética
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proporcionando a essas criangas, suas familias e aos profissionais de saude
envolvidos, as ferramentas para poder decidir, sem o constrangimento da ilegalidade
ou do temor da punigao, qual é a vida que vale a pena ser vivida'2%%4824°,

Incluir o fator social na discussao bioética contribui para a descentralizagao do
poder médico que existe desde o surgimento da profissdo, como assinalado por
Michel Foucault, em sua obra O Nascimento da Clinica®®®. O poder de decisdo do
meédico sobre a vida dos sujeitos que dependem desse saber — os usuarios dos
servigcos de saude, muitas vezes ultrapassa a barreira do conhecimento tedrico e
técnico e passa a solucionar questdes de foro pessoal e intimo, rompendo o limite da
ética e questionando a moral dos que estdo submetidos aquele profissional detentor
do poder. Foucault busca relacionar poder e politica em torno do conhecimento,
neste caso, o da ciéncia médica.

A existéncia de um Comité de Bioética nos hospitais que dialogasse com os
profissionais da saude e familiares sobre a instituicdo de CPs para os PPCDVMI fora
de possibilidade de cura € muito importante. Categorias como a humanizagéo do
atendimento aos usuarios dos servicos de saude e a valorizagdo da
multidisciplinaridade, enquanto pratica essencial entre os profissionais de saude, sado
pilares fundamentais para a operacionalizagdo dos Comités de Bioética.

O Artigo 23, Informagao, Formacéo e Educagao em Bioética, refere que para
alcancar uma melhor compreensao das implicagdes éticas dos avangos cientificos e
tecnoldgicos, em especial para os jovens, os Estados devem envidar esforgos para
promover a formagdo e educagdo em bioética em todos os niveis, bem como
estimular programas de disseminacdo de informagdo e conhecimento sobre
bioética®®’.

E evidente a insuficiéncia da formacdo académica dos profissionais de saude
no enfrentamento da terminalidade da vida e de todo o processo que a cerca. A
dificuldade para suspender medidas de suporte vital em pacientes com
enfermidades terminais refleti a inseguranga dos profissionais em tomar decisdes
diante de conflitos morais complexos, sobretudo pelo temor de serem acusados de

omissdo de socorro®*,

Tal insuficiéncia implica a necessidade das instituicdes
hospitalares de ofertar suporte psicolégico e educagédo continuada sobre essa
tematica, ja que a morte infantil, socialmente vista como processo complexo e de
dificil aceitagdo, exige o adequado preparo do profissional. Os profissionais devem

receber capacitagao para prestar assisténcia de qualidade, com o intuito de fornecer
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conforto e suporte emocional, facilitando a convivéncia entre paciente e seus
familiares, além de poderem enfrentar os proprios tabus sobre a terminalidade da
Vida110’132’138’143’248’286‘287'.

Garrafa®®® define a bioética como sendo "a ética aplicada & qualidade de
vida”, especialmente das minorias vulneraveis, com respeito a liberdade e a
consciéncia da pessoa humana com o compromisso e responsabilidade de que as
decisbes ndo invadam a liberdade e os direitos de outros individuos e outras
sociedades.

No sentido de atender as populagdes mais vulneraveis no acesso a recursos
gque ameacam suas vidas e enfrentar adequadamente os problemas persistentes

detectados nas nagdes em desenvolvimento, a bioética de intervengao?%2%

291 concebidas nos anos 1990, consistem em duas correntes

e a bioética de protecao
bioéticas que se propdem a pensar uma abordagem ética de estudo laica e plural,
voltadas para atender as questdes sociais e as desigualdades, como as que
ocorrem na realidade brasileira e latino-americana.

A bioética de intervencdo®®?%2, gerada na Catedra UNESCO de
Bioética da Universidade de Brasilia, apresenta-se como uma proposta
epistemologica anti-hegemoénica ao modelo principialista anglo-saxdo e tem como
fundamentos os direitos humanos e a dignidade humana. Preocupa-se em discutir
os conflitos éticos relacionados as questdes sanitarias, sociais e ambientais, que
persistem e se constituem historicamente nos paises pobres e em desenvolvimento,
respeitando os diferentes contextos socioculturais, com base nos critérios de
equidade, justica e inclusdo social®®*. Defende um consequencialismo solidario
voltado para a equidade, tanto no campo coletivo e publico, quanto no individual e
privado?®92%°,

Nesta perspectiva, incorpora novos conceitos para a resolugao dos conflitos
éticos persistentes e do cotidiano, como: “responsabilidade”, “cuidado’,
“solidariedade”, “comprometimento”, “alteridade” e “tolerancia, além da prudéncia
(frente aos avangos tecnocientificos), precaugcdo (frente ao desconhecido),
prevencgao (de possiveis danos e iatrogenias) e protecdo (dos excluidos sociais, dos

mais frageis e desassistidos)?®%2%,

A bioética de protegdo®***%°

consiste em outra vertente tedrica que também
trabalha a problematica da exclusdo social. A bioética de protecdo compreende a

parte da ética aplicada constituida por ferramentas tedricas e praticas que visam
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resolver conflitos e dar condi¢cdes de vida adequadas aos que nao tém. A bioética de
protecdo estimula a agdo, tomando como base a reflexdo pautada na injustiga social
e sanitaria e na assimetria de poder entre agentes e pacientes morais, legitimando a
oferta da protecao requerida, sem incorrer em praticas paternalistas.

A bioética de protecdo e a bioética de intervengao podem ser utilizadas como
suporte tedrico para subsidiar os debates frente ao dilema da assisténcia aos
PPCDVMI fora de possibilidade de cura, com uma visdo holistica para além dos
conceitos da bioética principialista, contribuindo para uma analise mais equanime e

justa da situagao de populagdes vulneraveis, como é o caso destes pacientes®%’.

Os PPPCDVMI fora de possibilidade de cura estdo expostos a situacdes de
iniquidades consequentes a determinantes sociais que dificultam o acesso aos bens
e servicos de saude, além de estarem inseridos, ndo raramente, em um entorno
social e familiar vulneravel, que intensifica seu sofrimento pessoal.

Assim com base na bioética de protegéo®**

, proteger estes pacientes significa
dar a eles e para seus familiares as condi¢cdes de vida necessarias para capacita-los
para a tomada de suas proprias decisées e alcangar uma vida digna, no sentido
preconizado pelos direitos humanos, respeitando o direito ao exercicio da autonomia

pessoal.

Na tentativa de dar conta das controvérsias morais no ambito da saude
publica que se referem a populagdes de suscetiveis ou vulnerados — isto €,
ameacados ou afetados em sua satde, Schramm & Kottow?®! propdem a utilizagao
do Principio da Protecdo. Consideram-no mais adequado que o tradicional modelo
principialista, desenvolvido por Beauchamp e Childress™'. Destacam que o
principialismo é insuficiente para enfrentar as caréncias e a flagrante injustica social
nos paises em desenvolvimento, vale dizer, nas situagbes de empoderamento
escasso; devendo, portanto, ser substituido por uma bioética de protecéo, capaz de
dar conta da realidade das sociedades latino-americanas, nas quais seus cidadaos
sofrem discriminagdes, assimetrias e desigualdades¥%?%,

No contexto especifico da assisténcia aos PPCDVMI fora de possibilidade de
cura, o principio da prote¢cdo se manifesta no sentido de garantir para estas criangas
uma melhor qualidade de vida e evitar medidas terapéuticas obstinadas. Essas
criangas constituem uma populagdo vulneravel e sujeita a violagdo de direitos

humanos. Logo, o Estado deve dispender esforgos para proteger esses individuos.
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Ao Estado, cabe um rigoroso planejamento da distribuicdo de recursos em saude,
contemplando o CP para estes pacientes em unidades especificas de forma a n&o
usar irresponsavelmente recursos escassos em esforgos inuteis contra a inexoravel
finitude humana.

Estes pacientes ndo podem ser mantidos dentro das UTls, onde ha

profissionais capacitados para restabelecer a estabilidade de pacientes criticos com
indicagdo precisa, ou seja, que tém potencial para retornar ao seu estado de
saude®.
Nas UTIPs eles séo tratados de forma obstinada por profissionais que foram
preparados para manter a vida a qualquer custo. Sdo profissionais que nido tém
formacao para oferecer condutas paliativas. Ser um profissional dessa area requer
um conhecimento altamente técnico aliado a percep¢do do paciente como ser
humano e agente de sua propria histéria®®’. Ha também a questio do envolvimento
emocional da equipe com estas criangas e familiares, em raz&o do longo tempo de
permanéncia na UTI, dificultando as tomadas de decisbes sobre as melhores
condutas para estes pacientes.

Os PPCDVMI fora de possibilidade de cura tém o direito de viver em um local
apropriado, recebendo um cuidado humanizado. Individuos desassistidos
submetem-se aos descalabros de propostas que pdem em risco sua saude, por hao
terem outra opgdo. Sdo subjugados pelo desamparo e precisam ser protegidos de
interesses contrarios a uma vida digna. O Estado deve assumir obriga¢des sanitarias
que implicam em uma ética de responsabilidade social*®'2%.
A Bioética de Protecao considera:

O governo tem o compromisso de proteger todos os membros da
sociedade, diante de qualquer intervencdo que n&o seja estavel,
independente da estrutura de Estado, a consciéncia da vulnerabilidade
enquanto condicdo humana, e que a filosofia e a politica propostas as
sociedades devem garantir a prote¢cdo de seus cidad&os contra a violéncia,
pobreza e quaisquer tipos de violagdo aos direitos humanos. Sua
preocupagao particular € com os riscos e a vulnerabilidade, que as pessoas
vulneraveis correm de serem prejudicadas pelas consequéncias das agdes
realizadas por profissionais da satde **°.

E importante incorporar esta discussdo ética no sistema publico de saude,
partindo-se de uma reformulacdo ética e curricular nas universidades, que
proporcione adequada preparagao de recursos humanos e gerenciamento efetivo do

sistema com o envolvimento da populagdo no processo decisorio. Esta reformulagao
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desencadeara em um real exercicio da cidadania na cobranga por responsabilidade

social do Estado®®.
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4 OBJETIVOS

4.1 OBJETIVO GERAL

Analisar, sob a perspectiva da bioética, qual a percepgao dos profissionais
meédicos que atuam na UTIP de um hospital da rede publica do DF, sobre a
assisténcia aos PPCDVMI fora de possibilidade de cura.

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

- ldentificar e analisar diferentes tipos e experiéncias de cuidados em saude para os
PPCDVMI fora de possibilidade de cura a partir de uma revisao de literatura;

- Verificar a existéncia ou nao de critérios para a tomada de decisdo sobre a nao
intervencao ou suspensao do tratamento para os PPCDVMI fora de possibilidade de
cura;

- Investigar quais séo as principais dificuldades dos profissionais em lidar com a n&o
intervencao ou suspensao do tratamento de PPCDVMI fora de possibilidade de cura;
- Verificar o conhecimento dos profissionais sobre os CPPs;

- Propor a instituicdo dos CPPs aos PPCDVMI usando como fundamento alguns
principios contidos na Declarag&o Universal sobre Bioética e Direitos Humanos.
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5 MATERIAL E METODOS

A pesquisa foi elaborada conforme recomendagdes da Resolugcdo n° 466/12
do Conselho Nacional de Saude/Ministério da Saude, sendo devidamente aprovada
pelo Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria de Saude do Distrito Federal —
FEPECS/SES/SDF, sob CAAE de numero 53772416.5.00005553.

Foi elaborado, pela autora dessa pesquisa e por seu orientador, um Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) que foi apresentado e explicado
detalhadamente e assinado pelos entrevistados (APENDICE 1). As atividades
propostas para esta pesquisa geraram riscos minimos aos participantes, sobretudo
ao se considerar que néao foi realizada nenhuma intervencao de carater invasivo que
provocasse algum tipo de estresse adicional aos individuos participantes.

Trata-se de um estudo exploratorio, com caracteristicas descritivas e de
abordagem qualitativa. Esta modalidade de estudo permite descobrir o que pensam
0s sujeitos sobre suas experiéncias acerca de determinado tema®'. E uma
pesquisa-agdo com abordagem investigativa que n&o se limita a descrever uma
situacéo e, sim, a produzir novas informagdes, estruturar conhecimentos e delinear
acoes nas organizacdes®*. Segundo Gil**!, a analise de contelido consiste em um
conjunto de técnicas de analise de comunicagbes, que tem como objetivo
ultrapassar as incertezas e enriquecer a leitura dos dados coletados, ou seja,
compreender criticamente o sentido das comunicagdes coletadas, entender o seu
conteudo explicito ou oculto, com a finalidade de torna-lo mais claro para que se
possa construir hipoteses sobre ele.

Realizou-se uma pesquisa qualitativa para verificar a percep¢ao dos
profissionais médicos sobre a assisténcia aos PPCDVMI fora de possibilidade de
cura. O estudo foi realizado na UTIP de um hospital da rede publica de saude do DF,
por ser o local onde a pesquisadora vive o conflito ético: - Por que nao instituir a
pratica de CPPs aos PPCDVMI fora de possibilidade de cura?

A UTIP estudada é referéncia de atendimento materno infantil da rede publica
do DF. Atualmente, apresenta 12 leitos na unidade intensiva e quatro leitos na
unidade semi-intensiva, onde residem dois e quatro PPCDVMI fora de possibilidade
de cura, respectivamente. Foram entrevistados todos os 26 médicos que atuam

diretamente na assisténcia dos pacientes referidos. As entrevistas ocorreram entre



92

os meses de Abril e Maio de 2016, apds permissdo para gravagdo de audio e
assinatura do TCLE.

As entrevistas foram conduzidas e gravadas pela pesquisadora responsavel
pelo estudo em um local reservado de forma a preservar a identidade e a
privacidade do participante da pesquisa. Nado houve, obrigatoriamente, um tempo
pré-determinado para responder o questionario, e foi respeitado o tempo de cada um
para respondé-lo.

Um questionario semiestruturado, elaborado pela pesquisadora foi utilizado
para orientar a entrevista (APENDICE 2), o qual foi composto por questdes que
abordam, de forma direta e indireta, dimensdes relacionadas com fundamentos
bioéticos utilizados nas tomadas de decisdo sobre a LSV, mas com o objetivo de
analisar a percepgao dos profissionais médicos que atuam na UTIP de um hospital
da rede publica do DF, sobre a assisténcia aos PPCDVMI fora de possibilidade de
cura, além de verificar o conhecimento que estes profissionais tém sobre os CPPs e
se indicariam esta forma de assisténcia aos PPCDVMI fora de possibilidade de cura.

O fato do questionario ser semiestruturado permitiu a pesquisadora
aprofundar pontos relevantes que foram referidos durante a entrevista, como
aspectos que envolvem o processo de morte e o morrer. O roteiro privilegiou
informacdes relativas aos cuidados prestados aos PPCDVMI na UTIP, o
conhecimento sobre o Cédigo de Etica Médica, a bioética e sobre os CPPs, além da
indicacdo dos CPPs aos PPCDVMI fora de possibilidade de cura.

Os dados sociodemograficos (APENDICE 3) permitram o acesso a
informagdes sobre género, idade, estado civil, numero de filhos, formagao
profissional, tempo de formacgao, tempo de servigo na UTIP. Para esta pesquisa o
dado sociodemografico mais relevante foi o tempo de atuagdo destes profissionais
na UTIP.

O conteudo das entrevistas foi transcrito na integra e incluido no Software
Atlas Ti, Version 1.0.45 (185), para a formagédo de uma unidade hermenéutica, que
facilitou a andlise qualitativa dos dados textuais''. As respostas das entrevistas
foram analisadas segundo os pressupostos metodoldgicos da Grounded Theory'?, e
seu conteudo foi discutido sob a perspectiva da bioética.

A Grounded Theory ou Teoria Fundamentada nos Dados'?, é um método
interpretativista de pesquisa que busca explicar a realidade a partir dos significados

atribuidos pelos envolvidos as suas experiéncias®®. Utiliza um conjunto de
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procedimentos sistematicos de coleta e analise dos dados para gerar, elaborar e
validar teorias substantivas sobre fendmenos essencialmente sociais, ou processos
sociais abrangentes. Entende-se por teoria “um conjunto de categorias (conceitos)
que estdo sistematicamente interrelacionadas através de sentencas de
relacionamento para formar o esquema teérico que explica um fenémeno social”*.
Esta abordagem metodoldgica propicia a exploragao de assuntos ainda pouco
trabalhados nesta perspectiva metodologica, possibilitando que as pesquisas

incorporem contribui¢cdes originais, ampliando o conhecimento®®®.

5.1 ANALISE DOS DADOS

A andlise dos dados constitui o cerne da abordagem metodologica da
Grounded Theory e a codificagdo define a estrutura analitica a partir da qual se
constroi a analise, consistindo no elo fundamental entre a coleta dos dados e o
desenvolvimento de uma teoria emergente para explicar esses dados®®.

E importante a utilizacdo de um soffware para apoio as interpretagbes e
organizagdo documental. Dentre os softwares existentes, o Software Atlas Ti foi o
software escolhido para a realizacado desta pesquisa. Foi desenvolvido pela Scientific
Software Development, visando a constru¢cdo de teorias. O software permite a
auditoria necessaria para verificar a validade e confiabilidade dos resultados. A
auditoria € possivel por meio da analise de dois relatorios que sdo gerados pelo
Atlas Ti. O primeiro mostra o histérico do processo de analise e de codificagao,
através da listagem, por ordem de data de criagdo de todos os elementos que
culminaram com a versao final da teoria substantiva. O segundo relatorio, mais
denso, contém a descricdo e comentarios dos elementos da teoria, principalmente
comentarios de cédigos e as notas de analise na integra®®.

Na primeira etapa da analise, as transcricbes das 26 entrevistas foram
inseridas no software Atlas Ti, para a formacao da unidade hermenéutica. Antes de
iniciar o processo de codificagao foi selecionada uma entrevista, a mais completa,
qgue serviu de fonte inicial de exploracao dos dados.

Na segunda etapa para a construgcdo da teoria fundamentada, chamada de
codificacdo aberta, foi realizada a analise linha por linha. A medida que a entrevista
foi sendo lida, foram marcadas 736 falas significativas (quotations) e criados 55



94

cédigos (codes) ou categorias iniciais. Foram selecionadas as falas e criados os
cbédigos com o objetivo de entender os motivos que levavam os médicos da UTIP a
nao indicar os CPPs aos PPCDMVI. Esse processo exigiu criatividade e capacidade
de abstragéo, visto que o rotulo do codigo deve significar uma ideia ou conceito que
permita ser utilizado em outros casos.

Para a analise dos dados € importante que o pesquisador tenha sensibilidade
tedrica, que € a habilidade de dar significado aos dados. A sensibilidade tedrica é
desenvolvida a partir do conhecimento cientifico acumulado pelo pesquisador, de
sua experiéncia profissional e pessoal. A saturagao tedrica € uma meta que o
pesquisador deve perseguir, ou seja, até que nenhum novo dado gere novas
descobertas, e 0 mesmo deve associar-se as categorias ja existentes®®>.

Strauss e Corbin®®

ressaltam duas tarefas fundamentais que o pesquisador
deve fazer nas analises: elaborar questionamentos sobre os possiveis significados e
fazer comparacgdes.

Ha dois tipos de comparacao: teodricas e incidente-incidente. Comparacgdes
tedricas sdo uma parte vital do método de analise microscopica para a construgao
da teoria. As comparacdes tedricas sio feitas no inicio das analises ou sempre que
algo novo surgir nos dados. Tém essa denominagdo, pois contribuem na
identificacdo de categorias conceituais, suas propriedades e dimensdes. E nessa
hora que o pesquisador exerce sua sensibilidade tedrica e utiliza seu conhecimento
para interpretar, da forma mais isenta possivel, o significado dos dados®®°.

A analise, deve ser baseada naquilo que se sabe para ajudar a entender
aquilo que n&o se sabe, ou seja, esta evidente na revisao bibliografica que os CPPs
para os PPCDVMI fora de possibilidade de cura devem ser instituidos, mas porque
esses pacientes na UTIP estudada n&o recebem este tipo de assisténcia
humanizada? A experiéncia ou a literatura ndo foram utilizadas como dados, mas
sim, utilizou-se as propriedades e as dimensdes derivadas dos incidentes
comparativos para examinar as entrevistas realizadas com os médicos intensivistas
da UTIP. A analise da entrevista de cada profissional e a comparagao entre elas foi
realizada para entender os motivos que levam os médicos da UTIP a nao indicar os
CPP para os PPDVMI fora de possibilidade de cura.

A codificacédo aberta permite ao analista gerar categorias e desenvolver essas
categorias por meio de amostragem adicional ao longo de dimensdes das
propriedades gerais de uma categoria, um processo de amostragem conhecido por
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“amostragem tedrica”. Agrupar conceitos em categorias € importante porque permite
ao analista reduzir o numero de unidades com as quais trabalha. Essas categorias
sdo conceitos, derivados dos dados, que representam fendmenos. Fenédmenos sao
ideias analiticas importantes que emergem dos dados. Eles respondem a pergunta
‘O que esta acontecendo aqui?”. O nome escolhido para uma categoria deve ser
grafico o suficiente para lembrar rapidamente o pesquisador de seu referente. Uma
vez que o0s conceitos comecem a se acumular, o analista deve comecar 0 processo
de agrupa-los ou de categoriza-los sob termos explicativos mais abstratos, ou seja,
categorias. Uma vez que a categoria seja identificada, fica mais facil recorda-la,
pensar sobre ela e desenvolvé-la em termos de suas propriedades e suas
dimensdes e diferencia-1a>®°.

Ja as comparagdes incidente-incidente sdo feitas somente quando ja existem
possiveis categorias definidas em suas propriedades e dimensdes. Elas avaliam se
um dado novo, ou citagdo, tem as mesmas propriedades de alguma categoria ja
identificada. Em caso afirmativo, o dado novo torna-se associado a essa categoria, o
que aumenta sua fundamentagdo empirica. Nesse processo, a atencdo do
pesquisador é guiada pela amostragem teorica. As unidades amostrais sao
representadas por trechos das entrevistas ou observacdes selecionadas pelo
pesquisador visando melhorar o poder explicativo da teoria que esta sendo
construida®®.

Na terceira etapa da analise chamada de codificagdo axial, os 55 codigos ou
categorias inicais foram agrupados em 4 categorias: OLHAR SOBRE O PACIENTE;
OLHAR SOBRE O PROFISSIONAL; ASSISTENCIA OBSTINADA e ASSISTENCIA
HUMANIZADA, de acordo com sua relagdo logica, com a coeréncia que
apresentavam entre si e com os objetivos do estudo. A codificagdo axial examina
como os codigos que apareceram na codificagdo aberta se cruzam e se associam
para gerar explicagbes mais precisas e completas sobre os motivos que levavam os
meédicos da UTIP a ndo indicar os CPPs aos PPCDMVI, a partir da percepcgao destes
profissionais sobre a assisténcia oferecida a estes pacientes.

As categorias foram relacionadas as suas subcategorias para gerar
explicagbes mais precisas e completas sobre o fenbmeno: os motivos que levam os
médicos da UTIP a n&o indicar os CPPs aos PPCDMVI. As categorias representam
fenbmenos. Um analista codifica para obter explicacdes e entender os fenbmenos.

Busca-se por padrdes repetidos de acontecimentos, fatos ou acgdes/interagcdes que



96

representem o que as pessoas fazem ou dizem, sozinhas ou juntas, em resposta
aos problemas e situagdes nas quais elas se encontram®®,

E importante manter o registro da analise durante a codificagéo axial, através
do uso de miniestruturas e diagramas conceituais, ambos criados para mostrar
relagdes entre conceitos (APENDICES 4, 5, 6, 7)°*°.

Na ultima etapa da analise, chamada de codificacdo seletiva, buscou-se
integrar as quatro categorias para identificar a categoria central da teoria, com a qual
todas as outras estido relacionadas. A codificacédo seletiva dos dados foi realizada de
maneira similar a codificagao axial, porém em nivel mais abstrato.

O alcance da categoria central constitui um processo complexo resultante da
comparagao da teoria emergente dos dados com a literatura existente acerca do
tema investigado. A categoria central deve ser capaz de integrar todas as outras
categorias e expressar a esséncia do processo social que ocorre entre o0s
envolvidos. Representa o tema principal da pesquisa e consiste de todos os
produtos de analise, condensados em poucas palavras, que explicam “sobre o0 que é
a pesquisa”.

A categoria central resultante do processo de codificacdo das falas dos
entrevistados foi a seguinte: “Dificuldades na tomada de decisao sobre a LSV”
(APENDICE 8).

A utilizacdo da Grounded Theory contribuiu para acrescentar conhecimento
aos assuntos que ainda n&o foram explorados qualitativamente ou que
necessitavam adquirir contribuigdes originais. Esta metodologia, permitindo o
desenvolvimento de modelos tedricos explicativos dos fenbmenos em estudo, é de
enorme contribuigdo para os profissionais de saude e para as questdes norteadoras
das Politicas de Saude, possibilitando, dentre outros beneficios, a melhoria da
qualidade de vida do ser humano>®, amplamente discutida pela bioética.
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6. RESULTADOS E DISCUSSAO

A tabela 1 demonstra que a amostra foi composta predominantemente por
mulheres, casadas, sem filhos, com idade entre 30 a 40 anos e religdo catdlica.

Tabela 1 Caracteristicas demograficas da amostra da pesquisa. Brasilia, DF — 2016

Idade (%) Sexo (%) Estado Civil (%) Religido (%) Filho(s) (%)

(anos)

20a30 3,8 Feminino 61,5 Casados 61,5 Catdlica 57,7 Sem 34,6
filhos

31a40 53,8 Masculino 38,5 Solteiros 23,1 Espirita 154 1 30,8

41a50 26,9 Unido Estavel 7,7 Outras 154 2 26,9

Acima 15,4 Separados ou 7,7 Ateu 11,5 3 7,7

de 51 Divorciados

A tabela 2 demonstra que mais da metade dos profissionais entrevistados tém
entre 10 a 20 anos de formacgao e trabalham com uma carga-horaria de 40 horas, e
metade destes profissionais tem tempo de experiéncia profissional em terapia

intensiva inferior a 10 anos.

Tabela 2 Tempo de formagao, experiéncia profissional e carga de trabalho. Brasilia, DF — 2016

Tempo de Formacdo (%) Tempo de UTI Pediatrica (%) Carga-Horaria de (%)

(anos) (anos) Trabalho

5a10 26,9 Abaixo de 10 50,0 Até 40 53,8
11 a20 53,8 10a20 34,6 40a50 19,2
21a30 7,7 20a30 11,5 50a80 26,9
31a40 11,5 30a40 3,8

Em relagdo a instituicho dos CPPs para os PPCDVMI 19 (73%) dos 26
profissionais indicariam os CPPs para o PPCDVMI. Destes 19, 12 (63%) sao
mulheres. Estudos referem que as mulheres respondem aos dilemas morais por
meio da ética do cuidado, sensibilizando-se as necessidades do outro enquanto os

homens pautam-se em referenciais como direito e justica®”’. A média do tempo de
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atuacao daqueles 19 profissionais na UTIP foi de 7,5 anos, variando de 3 a 20 anos.
A média do tempo de atuacdo na UTIP dos sete profissionais que nao indicariam os
CPPs aos PPCDVMI fora de possibilidade de cura foi de 16 anos, variando de 11 a
30 anos.

Verificou-se que os profissionais com menor tempo de atuagao na UTIP tém
uma adequada compreensdo sobre a complexidade dos processos morbidos desses

38 o Calasans®®, em relacdo a

pacientes. O que difere dos estudos de Marta
maturidade pessoal e profissional que o profissional de saude precisaria ter para
melhor atuar frente a pacientes que se encontram no contexto de fim de vida.

Um outro estudo indica uma variagdo na conduta terapéutica, com uma
tendéncia de maior investimento terapéutico por parte de médicos mais novos ou
com menor tempo de servico®'?. Essas varidveis, no entanto, ndo se demonstram
significantes no presente estudo, que também divergiu de outros estudos no que diz
respeito a religido como variavel determinante nas tomadas de decisdo>"".

Dos sete profissionais que n&o indicariam os CPPs, cinco sao catdélicos, um
espirita e um evangélico. Como esses profissionais associam a LSV aos CPs, talvez
em razdo da religido, eles n&o indicariam os CPPs aos PPCDVMI fora de
possibilidade de cura.

A filosofia dos CPs enfatiza a necessidade de preservar a qualidade de vida
do paciente fora de possibilidade de cura ao invés da adog¢do de medidas futeis de
tratamento®. A formagdo dos profissionais de salde é voltada para o tratamento
curativo, o que pode ser visto como um empecilho para a instituicido dos CPs®'2.
Apesar dos CPs terem sido eleitos pela OMS como uma prioridade ha mais de uma
década®, mesmo em paises desenvolvidos, os CPs sdo indicados tardiamente e
para um numero reduzido de pacientes®. Os CPs na UTIP estudada também n&o
eram uma realidade, ficando isto evidente nas falas dos profissionais entrevistados,
além dos mesmos perceberem a morte, nesse contexto, como tabu.

A codificagédo axial realizada a partir das 55 categorias inciais resultantes da
codificagdo aberta, resultou em quatro categorias: Olhar sobre o Paciente; Olhar

sobre o Profissional; Assisténcia Obstinada e Assisténcia Humanizada.
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1) CATEGORIA OLHAR SOBRE O PACIENTE

Essa categoria envolve os aspectos referentes a tomada de decisdao da
equipe de saude sobre as condutas a serem seguidas frente ao quadro clinico
grave de um PPCDVMI fora de possibilidade de cura. Aponta a inexisténcia de uma
rotina ou protocolo que oriente os profissionais e evidencia que os médicos sao
os responsaveis pela definicao dos procedimentos a serem realizados.

Quando indagados sobre o tema da nao intervengdo ou suspensao do
tratamento aos PPCDVMI fora de possibilidade de cura, no caso de uma agudizagéo
da situacdo clinica, a fim de identificar os critérios e como se chega a essa
conclusao, todos os profissionais relataram n&o haver critérios definidos atualmente,
mas a maioria relatou que seria muito interessante a elaboracdo de um plano
terapéutico individualizado, que deve ser discutido e elaborado pela equipe
multiprofissional, com a participacdo da familia e registrado no prontuario, pois

facilitaria a tomada de decis&o sobre a LSV (Quadro 1).

Quadro 1 Trechos das entrevistas referente a necessidade de protocolo ou plano terapéutico.

Acho que seria importante discutir com as familias sobre a ndo reanimagéo dessas criangas no caso
de uma parada cardiorrespiratéria, mas nao estou certa sobre a questéo legal. Tenho muito receio de
um processo. Por isso, seria muito importante o protocolo.

O médico horizontal deveria conversar com a familia e escrever no prontuario a decisdo de nao
reanimacgdo. Tal decisdo é transmitida de forma verbal para a equipe na passagem de plantdo. O
médico do plantao ndo se senti seguro em ndo reanimar. Deveria ser registrada que a decisao de nao
reanimar foi discutida em equipe e com a familia.

Acho importante a existéncia do protocolo de ndo reanimacdo. Deve existir um consenso dentro da
UTI, mas a decisao final deve ser do plantonista. Uma vez que a situagédo na UTI & muito dindmica, as
opinides dos pais também podem mudar. Tudo deve ser bem documentado pela equipe médica e
familiares, que o documento seja registrado em cartério, com a parte legal bem definida.

E interessante a instituigdo de um protocolo com a definigdo de critérios, para a tomada de decisdo de
ndo reanimagdo destes pacientes ndo apenas na UTI, mas nas emergéncias e nas enfermarias
também. Na Franga, ja existe protocolos de ndo reanimagéo, principalmente na area de neonatologia,
com prematuros extremos, com quadro de hemorragia.

No outro servigo que trabalho, somos orientados, na admissdo do paciente, ja definir se ele € um
paciente para cuidados paliativos. A partir disso, realizamos um plano terapéutico de final de vida.
Porém, quando este paciente recebe alta para a enfermaria, o plano terapéutico ndo é seguido e
aceito, e na ocorréncia de intercorréncia, o paciente volta para a UTI, quando ele deveria morrer na
enfermaria. Isto causa confusdo na cabega da familia. H4 uma grande falta de comunicagéo entre as
equipes. Deveria ter uma uniformidade. Eu acredito que para haver uniformidade, o plano terapéutico
deveria ser registrado no prontuario.

Acontece do profissional escrever no prontuario que reanimou o paciente, quando na verdade, nao foi
isto que aconteceu. Enquanto houver esta conduta velada, acho que deveriamos ter um preparo
psicolégico para lidar com isto, inclusive com a presencga dos pais na reanimagéo.

Nao se escreve no prontuario sobre ndo reanimagao do paciente. O que observo, € uma atuagao de
forma velada, como quando é registrado: tentativa de reanimagdo sem sucesso. Nestes casos,
geralmente sdo pacientes sem possibilidade de cura, que vinham com uma piora clinica, sem
resposta aos medicamentos.
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A construcdo de um protocolo voltado para definicdo das condutas a serem
seguidas no caso de criangas fora de possibilidade de cura é defendida por Tonelli e

colaboradores'®®

, uma vez que podera dar suporte aos profissionais. A discussao do
caso entre a equipe médica é a estratégia que deve ser utilizada para estabelecer o
plano terapéutico, mas o consenso na equipe é muito dificil, conforme as falas

apresentadas no Quadro 2.

Quadro 2 Trechos das entrevistas referente a dificuldade de consenso na equipe.

Quando cheguei para fazer parte da equipe da UTIP, foi um dos meus questionamentos: - O que
fazer se um paciente crénico dependente de VM parar? S&o criangas sem prognéstico neurolégico,
eu penso, que nao deveriam ser reanimadas, desde que fosse conversado com a familia e houvesse
um consenso entre a equipe. Mas, aqui, eu sinto muita dificuldade com relagdo ao papel da equipe.
Na minha experiéncia, como residente nesta unidade, nunca presenciei uma conversa com 0s pais
destas criangas sobre ndo reanimacao.

Deve haver uma discussdo ampla entre a equipe médica sobre o assunto. Precisamos ter um
discurso uniforme e sabermos o que propor. Devera ser um consenso multidisciplinar. A partir disso,
devemos colocar para a familia a decisdo, a qual devera também participar da discussdo. A conversa
com a familia devera ser realizada previamente, para quando houver uma agudizagdo do quadro a
familia poder decidir sobre o investimento com o paciente. Cada paciente devera ter um plano
terapéutico.

Eu acho que todas as intercorréncias devem ser tratadas. Nao devemos limitar o esforgo terapéutico
para estas criangas.

Para mim, os pacientes dependentes de tecnologia, hoje, na unidade, devem ser reanimados e
tratados no caso de ficarem doentes.

Se os pacientes cronicos apresentarem uma agudizacao do quadro devemos intervir; para mim seria
muito dificil ndo investir tudo. Mas, para nao investir no paciente, deveria haver um consenso com a
familia e com a equipe.

Nao concordo, de forma alguma, com o investimento de tudo o que estiver ao meu alcance para
prolongar uma vida. O esforgo terapéutico deve ser limitado nas doencas que ndo tém cura,
evolutivas, progressivas.

Acho que deveriam ser realizadas reunides para discutir sobre o assunto, mas seria muito dificil um
consenso.

A existéncia de protocolos em relagdo ao tema néo € capaz de responder aos
conflitos éticos desses casos. Como proceder para julgar o que € “melhor para o
outro”, o que é qualidade de vida ou a quem cabe a palavra final sdo questdes cujas
respostas ndo se encontram em protocolos. E necessario ponderar acerca dos
valores, processo que ndo comporta critérios fixos e que exige o estudo caso a caso.
Os médicos preocupam-se em nao desrespeitar o que supdem ser a interdigao legal
da LSV, embora o fagam em suas praticas. Em contrapartida, desconsideram os
preceitos legais que reconhecem ter os pais e os menores, no limite de suas
competéncias, o direito de decidir sobre fatos e acontecimentos de suas vidas.
Questionando desde o equilibrio emocional dos pais até seu desconhecimento
técnico, os médicos reivindicam para si a autoridade técnica e uma consequente

autoridade moral para decidir em nome de seus pacientes até mesmo quando
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devem morrer, sem considerar imprescindivel que os demais interessados

313

participem da decisdo,” © conforme as falas no Quadro 3.

Quadro 3 Trechos das entrevistas referentes ao paternalismo médico.

A decisao final deveria ser do médico.

Uma paciente com sequela neurolégica, que apresentou uma sepse grave. Ela teve uma parada, mas
como ndo haviamos conversado com a familia sobre o assunto, reanimamos a crianga em um
primeiro momento, mas em uma segunda parada, ndo investimos muito na reanimagdo, mesmo sem
0 consentimento da familia.

O paternalismo teve origem na formagao do Estado brasileiro e na fragilidade
democratica do pais, que apenas a partir da promulgacado da Constituicdo Federal
de 1988 passou a contar com uma legislacdo que protege os direitos individuais e
coletivos dos cidadaos'*®. Embora a legislacdo ja esteja disponivel, ainda levara um
tempo até que esses direitos sejam efetivamente assegurados a todos. Tais
dificuldades também se manifestam, como visto, nas relagdes profissionais entre
meédicos e pacientes. Também nesse campo, sao necessarias agoes especificas, no
caso, de cunho educativo, para que as discussdes sobre a morte, o morrer, a
distanasia e a autonomia dos pacientes ndo sejam tao superficiais. A bioética pode
ser um instrumento importante nesse processo, ao permitir maior investimento nas
discussodes sobre os aspectos morais da pratica profissional, buscando a formagao
de profissionais comprometidos com o dialogo e o respeito aos direitos humanos'*.

Todos os entrevistados consideraram a LSV um tema dificil e delicado, até
mesmo nos casos de criangas em morte encefalica, conforme demonstrados nas

falas no Quadro 4.

Quadro 4 Trechos das entrevistas que expressam a dificuldade em lidar com a morte.

Ja tive a experiéncia, no caso de paciente com morte encefalica, o colega que ndo concordou em
desligar a VM. Eu precisei citar e mostrar a resolugdo do CFM para convencé-lo de tal decisdo. Ha
servicos, onde o aparelho de VM ndo é desligado, mas realizam a redugdo dos pardmetros
ventilatérios e a redugdo das drogas vasoativas, até que o paciente pare. Porém, neste processo, o
paciente pode demorar muito até parar. E um paciente que fica ocupando um leito de UTI. Eu acho
que se foi verificada a morte encefalica, tudo deve ser desligado.

Na minha opinido os neonatologistas sdo os profissionais que lidam pior com a morte. Eles nao
discutem sobre o assunto.

Acho que a equipe deveria conversar mais sobre o assunto de ndo reanimar. Na minha residéncia,
mesmo nos pacientes com morte encefalica, era dificil a equipe decidir em desligar a VM. Hoje, isto ja
evoluiu.

Tudo tem um certo limite, a nossa maior dificuldade é o contexto familiar, a superprotegdo que existe
em cima da crianga, de uma coisa que é eterna. Acho que as pessoas valorizam muito a vida e ndo o
conviver. Sou contra o prolongamento da vida sem nenhuma perspectiva de melhora.

Quando tenho consciéncia que tudo ja foi feito pelo paciente, fica mais facil a LSV.

Acho que nao deveriamos investir nestes pacientes, mas depende da vontade da familia. Somos um
pais catolico, é dificil decidir sobre ndo reanimar o paciente. Eu ndo me sinto confortavel em relagéo a
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essa decisdo. Nao tenho uma opinido formada sobre o assunto.

Nao diferencio o paciente agudo do crénico na tomada de decisdo. Nao limito o esforgo terapéutico.

Acho que n&o devemos reanimar toda crianga que para, mesmo os pacientes agudos com choque
refratario.

Ja os pacientes com déficit cognitivo, em estado vegetativo, sou totalmente a favor de LSV. Ja uma
criangca que tem uma distrofia muscular, mas com cognitivo preservado ndo tem indicagdo de LSV,
assim como os tetraplégicos. Limitar o suporte de vida para estes casos é desumano.

Deve-se evitar a distanasia. Nao podemos perpetuar o sofrimento onde ndo ha perspectiva de cura.
Quando vocé nado tem como aliviar a dor, precisamos limitar. Ja tivemos casos que deveriamos ter
limitado o suporte de vida, e isto ndo ocorreu.

Nos pacientes com cognitivo preservado ndo devemos interromper a terapéutica, devemos investir
nesta crianga caso ela tenha uma agudiza¢do do quadro. Ja tivemos uma crianga crbnica, que nao
interagia, ndo tinha cognitivo preservado, que eu acho que houve um investimento exagerado.

A LSV deve ocorrer quando ndo ha mais o que fazer para mudar o quadro do paciente, e a presenca
de sofrimento para o paciente e para a familia é inevitavel. Ja nos pacientes cronicos, enquanto nao
conversarmos com os familiares sobre o assunto, deveremos investir sim.

Uma coisa € desligar o aparelho e outra € ndo reanimar. Ndo reanimar o paciente é aceitavel em
casos especificos, desligar o aparelho somente no caso de morte encefalica.

Paciente com morte encefdlica, que passou pelo protocolo, concordo em desligar o ventilador.

As normas para diagnéstico de morte encefalica foram publicadas em 1997
pelo Conselho Federal de Medicina e versam sobre a retirada do suporte vital
daqueles pacientes com morte encefalica confirmada cuja familia foi comunicada e
gue se acham impossibilitados de se tornarem doadores de érgéom. A retirada do
suporte, nesse caso, tem inclusive apoio legal. Entretanto, o conceito de LSV refere-
se a processo de limitagcdo de suporte naqueles pacientes ainda com vida e, dessa
forma, n&o se aplica a pacientes em morte encefalica. Esse desconhecimento de
conceitos, ou talvez o receio de alguma punigdo, acaba por gerar sofrimento nas
familias e gastos desnecessarios para o responsavel pelas despesas com a
internacdo’’.

Uma das dificuldades apontadas por profissionais de saude em lidar com CPs
€ a tomada de decisdo em relagdo a LSV. A falta de consenso em prescrever
condutas terapéuticas que n&o visam a cura pode ser uma forma de demonstrar o
incdbmodo em lidar com o final da vida. Alguns profissionais entendem CPs como

sindbnimo de LSV, conforme as falas no Quadro 5.

Quadro 5 Trechos das entrevistas referente a compreenséo dos entrevistados que CP é sinbnimo de
LSV.

Nao acho apropriado a instituicdo de CPs para as criangas dependentes de tecnologia. CP seria
indicado para os pacientes terminais oncologicos. Uma assisténcia minima para dar conforto e
qualidade de vida.

O simples fato do paciente ter uma doenga neuroldgica e estar dependente de VM, néo significa que
ele é CP ou que ele ndo deve ser tratado igual aos outros pacientes. Se for CP: ndo reanimarei. Mas
tudo deve estar, documentado e autorizado.

A pratica de CPs néo seria alternativa de assisténcia para estes pacientes.

O fato do paciente ter uma doenga em que ele é dependente do suporte ventilatério, ndo significa que
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ele deve ser incluido nos CPs. Paciente com cognitivo preservado, com lesdo medular alta,
comparando com o paciente adulto com trauma raquimedular, este exemplo, ndo considero como CP.
Mesmo, que um dia ele entre em faléncia respiratéria. Usaria droga vasoativa, usaria
antibioticoterapia.

A maioria dos entrevistados referiu que a decisdo de LSV deve ser realizada
caso a caso. Decisbes referentes a LSV devem ser tomadas com avaliagao
individual de cada paciente em questao. Aspectos culturais, religiosos, beneficios e
julgamentos da qualidade de vida s&o critérios subjetivos que exigem tolerancia e
reflexdo por parte de todos aqueles envolvidos no processo®'%.

Um estudo realizado para identificar condutas que precedem a morte de
criangas, apontou que a categoria médica foi a responsavel pela tomada de decis&o
de LSV'®®. Tomar esse tipo de decisdo & complexo e ter o apoio de outros
profissionais, da familia e de outras pessoas poderia auxiliar o processo®’®. O que

fica claro na fala de alguns médicos no Quadro 6.

Quadro 6 Trechos das entrevistas referentes a dificuldade de tomada de deciséo.

Acho importante a familia participar das decisdes. E para isto, precisamos esclarecer a familia, mas
ndo é o que acontece. Eu acho que a maioria ndo tem nog&o. Tanto nas UTIs neonatais publicas e
privadas, ndo ha um tempo dedicado pelos profissionais para conversar estas questdes com a
familia.

A tomada de decisdo deve ser junto com a familia, para ndo termos problemas com a justica, como
acusacgao de negligéncia, omisséo de socorro.

Nenhuma das vozes pode ser Unica. Eu ndo reconhecgo a primazia da voz da familia sobre a opinido
da equipe médica e vice-versa. Tem que existir um acordo entre os dois grupos. E a Unica forma de
garantir que estamos tentando fazer o que € melhor para todo mundo.

Ha situagcdes que a equipe impde uma decisao contrariando a vontade da familia, acho isto errado,
precisamos evoluir em relagédo a isto porque a equipe de saude tem a tendéncia e a arrogancia de
achar que tudo que ela tenta fazer é para o bem do paciente, quando na verdade podemos piorar o
paciente. Entdo eu acho que é um desafio mudarmos.

Na literatura internacional encontra-se estudos que apontam o beneficio da
existéncia de comités de ética e/ou de bioética como suporte para os profissionais
nos momentos de decisao®'*3"°.

Verificou-se nas falas dos profissionais entrevistados (Quadro 7) que a
insercao desse tipo de conduta é vista como benéfica, como verificado também em

estudos anteriores®'*.

Quadro 7 Trechos das entrevistas sobre a importancia dos Comités de Bioética.

A equipe médica deve indicar a ndo reanimacdo do paciente e discutir com a familia para que esta
ultima decida. Um comité de Bioética ajudaria muito.

O exemplo do paciente que teve a indicagdo de amputagdo dos quatro membros, com necrose na
regido pélvica, foi um caso que deveria ter sido discutido por um comité de Bioética.

E importante um comité de Bioética para ajudar na deciséo dos dilemas éticos, pois cada um pensa
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de forma diferente na equipe.

Nunca pensei se seria bom um comité de bioética para auxiliar nas tomadas de decisées. Mas, talvez
seria bom para nos esclarecer sobre estas questdes: enquanto a crianga cronica esta na UTI fazemos
tudo para manté-la viva, mas quando ela aguarda a vaga para entrar na UTI, fazemos de tudo para
nao recebé-la, pois sabemos que este paciente bloqueara um leito por tempo indeterminado.

O Artigo 18 da DUBDH, Tomada de Decisdo e o Tratamento de Questdes
Bioéticas®’ refere que as questdes bioéticas devem ser constantemente revisadas e
que os individuos e profissionais envolvidos e a sociedade como um todo devem
estar incluidos no processo comum de dialogo. As questdes bioéticas que permeiam
a terminalidade da vida e os limites da tecnologia e da ciéncia para a imortalidade do
ser humano precisam ser debatidas®2°"2%4

Os problemas com a LSV em pacientes terminais internados em UTIP
brasileiras estdo relacionados com a dificuldade do grupo médico em obter o
consenso quanto a terminalidade; a falta de treinamento e embasamento na arte de
"cuidar" e a inseguranga na definicdo do momento da terminalidade e dificuldade de
comunicagdo com a familia, além do desconhecimento ou ma interpretacdo do
Codigo de Etica Médica®*®.

A lacuna, entre a obstinagdo do uso da técnica para prolongar a vida e a
humanizacdo da medicina pode ser preenchida por atitudes pautadas na Bioética*®.
A bioética pode ser um instrumento importante nesse processo, ao permitir maior
investimento nas discussdes sobre os aspectos morais da pratica profissional,
buscando a formacéo de profissionais comprometidos com o dialogo e o respeito
aos direitos humanos'#¢*'°,

A maioria dos entrevistados considera importante a participagcdo da equipe
multiprofissional na tomada de decisdo sobre a LSV. Poucos entrevistados referiram
que nao ha necessidade de um comité de bioética para auxiliar na tomada de
decisdo sobre a LSV dos pacientes da UTIP, considerando inclusive que poderiam
tumultuar o processo, tornando-o improdutivo. Essa postura ratifica a imagem
onipotente que o médico tem de si, pouco tolerante com opinides discordantes. O
julgamento de valores morais, passo importante nesse processo, independe de
grandes conhecimentos tedricos, mas exige respeito e tolerancia®®. A participagéo
de outros profissionais no processo deliberativo garante uma decisdo coesa que,
quando n&o obtida, pode favorecer o surgimento de conflitos, dificultando a relag&o

com a familia e o plano terapéutico do paciente.
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A participacdo dos pais ou qualquer representante legal nas tomadas de
decisdo também é considerada importante pela maioria dos entrevistados (Quadro
8), 0 que esta de acordo com a legislacdo brasileira, que torna obrigatéria a
participacdo da crianca e do adolescente, em separado ou na companhia dos pais
ou de seus representantes, em atos de medidas relacionadas com a promog¢ao de
seus direitos e protecdo, devendo suas opinides serem necessariamente

consideradas?®.

Quadro 8 Trechos das entrevistas referentes a importancia da participacao dos responsaveis legais
nas tomadas de deciséo.

Se a familia desejar que tudo seja feito para manter a crianga viva, o0 médico deve fazer, é preciso
que a familia tenha o conforto que tudo foi feito.

Acho que os médicos devem estabelecer os critérios sobre quais pacientes deveriam ser incluidos no
protocolo de ndo reanimacdo. Apds conversariamos com a familia sobre o assunto, que teria a
palavra final.

Poucos profissionais relataram que a decisdo médica deve preponderar sobre
a da familia. A posicdo assimétrica entre o poder de decisdo do médico e o da
familia foi marcada por subterfugios destinados a fazer que suas opinides
prevalecessem, como ndo serem explicitas quanto as propostas de tratamento,
deixando de oferecer medidas terapéuticas que ndo acham, segundo seu ponto de
vista, validas. Soma-se a isso a interpretacao prépria que fazem da expressao “eu
né&o quero que se retire nada” ou “eu ndo quero que usem drogas vasoativas”, que
muitos pais pronunciam como forma de se manifestar contra as medidas de LSV e
que os entrevistados entendem ndo como uma proibicdo na ordem de retirada, mas
como permissdo para as ordens de n&o oferta e de ndo reanimar. Algumas das
razdes citadas pelos entrevistados para justificar essa atitude foram “problemas do
lado familiar no bindmio médico-familia”, os quais, segundo alegaram, se
manifestavam na incapacidade intelectual dos pais de compreender o real estado
dos filhos ou seu grande envolvimento emocional. O possivel sentimento de culpa
que os pais experimentariam por terem decidido pela morte dos filhos também é
uma justificativa dada nas leis e normas de alguns paises para legitimar o
paternalismo médico®*3"3,

Entretanto, pesquisas demonstram que 85% das familias gostariam de ter a
palavra final em relagdo a LSV do seu familiar e que o processo de luto é mais bem
elaborado naqueles pais que acompanharam o tratamento e participaram das

discussdes sobre o assunto®’®.
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A justificativa de incapacidade intelectual do familiar pode, na verdade, ocultar
a baixa qualidade de comunicacao entre médico e paciente-familia e ser a razdo do
surgimento de conflitos na discussao sobre a LSV.

A posicéo paternalista ratifica o desconhecimento médico sobre o assunto e
reforca a ideia de que os médicos se colocam como as pessoas mais capazes para
realizar a escolha adequada, mesmo que tal escolha implique valores subjetivos de
dificil julgamento. Modelos de decisbes substitutas, como o do melhor interesse,
criado por Beauchamp e Childress'®'!, em que a atitude escolhida deve ter em vista a
melhor opgéo para a crianga, n&do conseguem responder a esse conflito na decisao
por terceiros e descaracterizam, o conceito de autonomia.

Nenhum profissional relatou sobre a participagdo do paciente no processo
decisério, parecendo que o poder legal de decisdo esta centrado na figura dos pais.
Isso reforgca o habito que pediatras tém de nao consultar as criangas, sempre que
possivel, sobre assuntos relacionados & sua salde. A Declaragdo de Mdnaco®”,
redigida no ano 2000, em simpdsio internacional sobre bioética e direitos da crianga,
orienta que as criangas devem tomar parte na tomada de decisdo sobre sua saude,
de maneira crescente conforme o desenvolvimento de sua autonomia e, em
decorréncia, os médicos deveriam sempre buscar o assentimento desses pequenos
pacientes. No Brasil, o Estatuto da Crianga e do Adolescente e o Cddigo Civil
também normatizam a participacdo do menor e de sua familia no processo
decisorio??%° .

O processo de tomada de decisao apresenta suas peculiaridades, uma vez
que a familia torna-se responsavel por responder pelo paciente®’®. Além desse
obstaculo os profissionais se deparam com a necessidade de pensar em condutas
que néao trazem respostas curativas, o que pode ir contra a formagao com o foco na
manutengado da vida. Sendo assim, chegar a um consenso sobre os procedimentos
que serao realizados frente a tal situagao é permeado de aspectos dificultadores.

A comunicagao mais eficaz, entre os profissionais da UTI e a participagao da
familia nos processos decisorios de LSV, pode contribuir para evitar situacbes de
distanasia, como o uso de drogas vasoativas para manter a vida destas criangas que
vivem dependentes de um aparelho de ventilagdo mecanica®2°"-21,

A melhor op¢do é uma decisdo compartiihada em que a comunicagao €&
essencial para alcangar este objetivo. Quando ha divergéncias, a abordagem da

familia com um desejo de entender e reconhecer a sua posigdo e oferecer apoio
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durante todo o processo de atendimento € preferivel ao invés de ndo dar tempo
suficiente para uma tomada de decisdo adequada; comunicagao constante e clara
pode reduzir o estresse familiar e € recomendado em modelos de cuidados de

qualidade e centrado no paciente®?.

2) OLHAR SOBRE O PROFISSIONAL

Essa categoria envolve os aspectos referentes as dificuldades dos
profissionais em relagao a instituicao dos CPPs para os PPCDVMI fora de
possibilidade de cura na UTIP. As dificuldades na assisténcia aos PPCDVMI fora de
possibilidade de cura incluem aspectos que permeiam a morte e o0 morrer e as
relagcées entre membros da equipe e familia. Os obstaculos que perpassam a
assisténcia aos PPCDVMI fora de possibilidade de cura s&o provenientes de
aspectos pessoais, profissionais e institucionais. Desse modo, ao se pensar a pratica
dos CPs deve-se levar em conta todas essas variaveis para a implementagao
coerente e efetiva do cuidado.

Falar sobre morte e morrer foi identificado como uma dificuldade para todos
os entrevistados. |dentificar o limite da sua atuacao, oferecer CP e interagir com a
familia do PPCDVMI fora de possibilidade de cura sdo aspectos considerados de

dificil manejo, como pode ser verificado nas falas presentes no Quadro 9.

Quadro 9 Trechos das entrevistas referente a dificuldade de se falar sobre morte e morrer.

Nao ha uma conversa sobre a morte com as familias dos nossos pacientes crénicos dependentes de
VM porque a equipe tem uma imensa dificuldade de falar sobre a morte. O Brasil € um pais onde se
tem poucas ordens de nao reanimacao. Isto é para todo mundo e para estas criangas nao é diferente.
A discusséo franca sobre quais procedimentos se deve adotar em cada momento nao é feita, porque
isso é cultural. As equipes sao treinadas para intervengcbes extremas e para preservar a vida a
qualquer prego.

Acho que ja comecamos a discutir sobre o assunto da terminalidade, ja temos livros, filmes que
abordam estas questbes, alguns féruns sociais. Quanto tempo levara, é dificil dizer. E um processo
histérico.

As sensacgdes e os sentimentos que emergem quando os profissionais entram
em contato tanto com a impossibilidade de cura como com a morte destes pacientes
envolve a interagdo com a mae, a vivéncia da morte do outro, estratégias para lidar

com a morte, o vinculo construido e a expectativa frente a evolucido do quadro
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clinico, como pode ser verificado nas falas no Quadro 10. Estudos que buscaram
conhecer os sentimentos dos profissionais de saude frente a situacdo da

terminalidade da vida, corroboram com a maioria desses sentimentos®'”3'8

Quadro 10 Trecho da entrevista que expressa o sentimento dos profissionais diante da terminalidade.

Nés nao temos sistemas capacitados para lidar com o problema da morte, quando ela ndo pode ser
evitada. A histeria juridica é a pior forma de lidarmos com os problemas sociais. Eu penso que é o
reflgio dos covardes. E o cara que diz: Eu tenho medo de um processo. Entdo ele se esconde atras
disso para ndo ter que pensar sobre as questbes, sobre o que elas significam para sociedade, para a
vida das pessoas. Pensar sobre as consequéncias daquilo que ele esta fazendo. Se aquilo realmente
estd melhorando a vida do paciente ou ndo. A via juridica € uma via que recorremos quando tudo
mais falhou na sociedade. Na minha opinido um sinal de faléncia, de fracasso, é extremamente
frustrante isso.

A vivéncia da morte pode ser percebida como algo adverso pela equipe, uma
vez que essa foi preparada para salvar vidas. Deparar-se com a morte do paciente
contraria o que foi aprendido, 0 que pode ser uma das razdes pelas quais esses
sentimentos afloram, suscitando questionamentos sobre a prépria conduta.

O processo de morte e morrer faz emergir emogdes que podem ser
consideradas como dificeis de vivenciar. Percebe-se que a dificuldade esta
relacionada a capacidade em lidar com a perda do paciente, como verificado na
seguinte fala: - Hoje, eu aceito a perda de um paciente que n&o tem perspectiva de
melhora do quadro de uma forma mais natural. No inicio da minha carreira era dificil
aceitar a perda do paciente; eu pensava sempre em manter a vida do paciente.

90,146,170

Estudos apontam a falta de ensino sobre a morte e o morrer como uma

das principais dificuldades para a equipe. Prestar cuidados aos PPCDVMI fora de
possibilidade de cura também pode ser percebido como uma dificuldade, ja que o

debate sobre CPs e sua pratica é recente, o que fica evidenciado nesta fala:

O meu objetivo ndo é manter a vida, mas sim restaurar a crianga para o
meio que ela tinha, de onde ela veio. Nao concordo de nao fazer nada
apenas porque a crianga tem um progndstico ruim. Nao tenho poder para
decidir sobre isso. Acho que deve haver um limite ético em tudo isso ai.
Entéo, esse limiar que é dificil. Talvez eu tenha dificuldade em relagdo a
ortotanasia por conta disso. Se nao existir uma coisa definida, acho dificil
vocé falar até onde é distanasia, onde é ortotanasia. Até uma eutanasia, eu
posso estar fazendo, mas ndo estou sabendo que estou fazendo. Séao
conceitos que vocé tem, mas com cada paciente é diferente. A abordagem
em cada caso é diferente.

O vinculo criado entre profissional de saude, paciente e familia influencia na
maneira como a morte e o morrer sdo percebidos (Quadro 11). O tempo que o
paciente permanece internado na UTI € um fator que interfere em como a equipe

enfrentara o acontecimento.
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Quadro 11 Trechos das entrevistas que expressam a dificuldade na tomada de decisdo de LSV em
razéo do vinculo com o paciente/familia.

O envolvimento emocional da equipe com os pacientes cronicos dificulta a ortotanasia.

Entendo que depende da formagéo de cada profissional. Cada um tem suas convicgdes religiosas e
culturais, além do envolvimento emocional com os pacientes. O afeto que o profissional tem por um
paciente interfere nas decisoes.

Acho que os principios religiosos contam muito, a relagdo afetiva do médico com o paciente também
conta.

Porque sao criangas maiores e a equipe ja criou um vinculo afetivo com eles. A familia tem mais
vinculo com o paciente. Entao, parece ser uma decisdo mais emocional, sendo muito dificil a decisdo
de ndo reanimar estes pacientes.

Como é dificil fechar o diagndstico, o tempo passa e acabamos nos afeicoando com a crianga, e fica
dificil decidirmos pela ndo reanimacgéao desta crianga.

Além disso, a expectativa criada frente ao progndstico dos pacientes é outro
fator que pode indicar a maneira como o profissional ira lidar com o ébito, pois de
acordo com alguns profissionais: ha doencgas que é dificil fechar o diagndstico, e isso
gera uma esperanga que a crianga ainda podera melhorar. Se ndo ha um
diagndstico fechado, sempre ha uma esperanga para a familia.

Vivenciar a morte e o morrer do outro € um evento que causa desconforto,
uma vez que remete a propria finitude, principalmente quando o 6bito ndo é
esperado. O fato de conhecer a gravidade do caso e ja poder se preparar para o
acontecimento permite aos profissionais desenvolver habilidades para enfrentar tal
realidade. A fim de lidar com o processo de morrer, os profissionais de saude criam
estratégias para enfrentar a situagdo como tentativa de distanciamento da morte e
construgcao de uma protecdo emocional. A idade do paciente parece ser fator que
contribui para tal fato®'"%°,

O tempo em que esses profissionais estdo vivenciando a realidade da UTIP &
outro aspecto relevante a forma de lidar com a morte e o morrer. Metade dos
entrevistados tém um tempo de atuagcdo em terapia intensiva acima de 10 anos. Os
sentimentos relatados pelos profissionais foram agonia, angustia, dor, frustragao,
impoténcia e tristeza. Percebe-se que frustracado, impoténcia e tristeza perpassam o
processo de morrer desde o inicio da carreira da equipe de saude, o0 que sugere que
uma intervencdo seja tracada no processo de formagéo profissional. Os aspectos
que perpassam a morte de um PPCDVMI fora de possibilidade de cura demonstram
como enfrentar esse momento suscita sentimentos negativos nos profissionais.

Vivenciar recorrentemente o processo de morte e morrer faz emergir sentimentos
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nao agradaveis, o que implica na escolha de como tal evento sera enfrentado e, por

vezes, prefere-se o distanciamento a entrar em contato com eles (Quadro 12).

Quadro 12 Trechos das entrevistas que expressam as dificuldades em lidar com a perda do paciente
e conversar com a familia sobre a terminalidade.

Acho que ha um momento que o profissional de saude deixa de ver o individuo e passa a tratar o
corpo: € o rim, é o pulméao, é o cérebro, e ndo vé a situagdo como um todo.

Para o profissional é ainda um fracasso o paciente morrer, mas as vezes, era o Unico caminho que o
paciente tinha que percorrer: morrer.

Hoje, eu aceito a perda de um paciente que ndo tem perspectiva de melhora do quadro de uma forma
mais natural. No inicio da minha carreira era dificil aceitar perda do paciente; eu pensava sempre em
manter a vida do paciente.

Por eles manterem um quadro estavel, achamos que sempre esta tudo bem com eles, e acabamos
negligenciando algumas ocorréncias. Subestimamos a situagéo deles, até mesmo a necessidade de
estimulos cognitivos. Inclusive, ndo damos espaco para a familia conversar com a equipe sobre a
terminalidade destes pacientes. Acho que deveriamos dar maior assisténcia para a familia.
Acabamos esquecendo que faz parte dos cuidados abordar a familia destes pacientes sobre os
assuntos da terminalidade da vida. Que a morte € um processo natural. Conversar sobre a qualidade
de vida destas criangas.

A falta de interacdo/comunicagdo entre os profissionais de saude € um
aspecto que dificulta a instituicdo dos CPs para os PPCDVMI (Quadro 13).

Quadro 13 Trechos das entrevistas que expressam as dificuldades de comunicagéo entre as equipes
profissionais.

Recebeu alta da UTI neonatal para a enfermaria sabendo do prognéstico reservado. Da enfermaria
da pediatria, ela foi para a UTI pediatrica, que na minha opinido, ndo deveria ter vindo, pois aqui ela
foi entubada e traqueostomizada.

Ha um grande problema de comunicagao da equipe da enfermagem com a equipe médica.

Conversei com a mae sobre o assunto da terminalidade da vida, que ndo era mais o caso de investir
na paciente. A mae aceitou e concordou sobre a ndo reanimagao no caso de uma parada e aceitou
que a filha n&o fosse para a UTI. Na passagem de plantdo da manh3, junto com os residentes e com
outras familias dos pacientes que dividiam o quarto, a médica do plantdo da enfermaria perguntou
para a mae da paciente se ela aceitava que a filha ndo fosse encaminhada para a UTI. Diante desta
situagao, na frente de todos, a mae mudou de ideia e aceitou que a filha fosse para a UTI. Esta
paciente permaneceu na UTI por 3 anos até sua morte. Este € um exemplo da falta de treinamento da
equipe para lidar com cuidados paliativos.

Ha uma grande falta de comunicagéo entre as equipes. Deveria ter uma uniformidade.

As verbalizagbes dos profissionais (Quadro 13) apresentam que as decisdes
tomadas pela equipe profissional nem sempre séo seguidas. A falta de comunicagéo
na equipe pode prejudicar o resultado esperado pelo profissional de saude, o que
pode implicar no ndo beneficio a saude do paciente.

Durante a realizacdo desta pesquisa ocorreu a morte de um PPCDVMI fora
de possibilidade de cura. A familia muito presente, tinha interesse em leva-lo para
casa. O home care nao foi possivel, em razdo do local de residéncia da familia. Na
cidade n&o havia um hospital de referéncia para o atendimento do paciente, no caso

de alguma intercorréncia. No dia em que ocorreu a agudizagdo do quadro, a mae,
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que sempre foi muito presente, ndo estava. A crianga apresentou uma parada
cardiorrespiratoria, foi reanimada pela equipe, mas ficou ainda muito instavel, e com
maiores sequelas. A familia solicitou para a equipe médica a suspensao das drogas
vasoativas, pois a crianga que eles tinham ja ndo estava mais ali, e que o desejo
deles era que ele descansasse em paz. Como na unidade ja havia a existéncia de
uma médica, que ja vem se especializando em CPs, foi realizada uma conversa com
a familia e tomada a decisédo de LSV, ficando tal conduta registrada no prontuario
meédico. Diante de tal situagao fagco a seguinte reflexdo: Ndo seria melhor para esta
familia ter levado esta crianca para casa, mesmo ndo havendo um hospital de
referéncia? A familia deveria receber um treinamento adequado para cuidar deste
paciente em casa, tendo um suporte assistencial necessario, no caso de alguma
intercorréncia, mas ciente do plano terapéutico para este paciente, que exclui as
condutas terapéuticas obstinadas, como as que foram realizadas com este paciente,

principalmente pelo fato dele estar dentro da UTIP.

3) ASSISTENCIA OBSTINADA

Essa categoria envolve os aspectos referentes aos motivos que levam os
profissionais entrevistados a adotarem condutas, que podem ser consideradas
como obstinadas, na assisténcia aos PPCDVMI fora de possibilidade de cura. O
principal aspecto verificado foi o medo de consequéncias legais, apesar da
existéncia de uma legislacdo que proteja o paciente de tratamentos futeis. Grande
parte dos entrevistados desconhecem o processo de LSV incluindo os protocolos
existentes sobre o tema e o amparo legal existente, assim como as ferramentas da
bioética que poderiam auxilia-los na resolugcdo destes conflitos baseando suas
argumentagdes eéticas em principios da bioética latino-americana, além dos
principios da corrente principialista.

Ha também o desconhecimento dos seguintes termos utilizados nas
discussdes bioéticas, como ortotanasia, eutanasia, distanasia e mistanasia. A falta
do conhecimento dos principios bioéticos, que deveriam nortear a pratica
profissional, nos faz pensar na subvalorizagdo da formacg&o bioética e nas

discussoes sobre seu papel na pratica profissional em saude, o que pode influenciar
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no pleno exercicio ético e profissional das equipes. Tais achados estdo de acordo
com estudos que verificaram que a maior dificuldade na assisténcia as criangas em
fase final de vida pode ser justificada pela falta de ensino e treinamento para lidar
com os aspectos que envolvem o final de vida, tais como: a) fundamentos bioéticos,
habilidades de comunicagéo e estratégias assistenciais; b) conhecimento sobre CPs;
c) desconhecimento do amparo ético e legal de prover CPs e limitagao de tratamento
em pacientes em fase final de vida®""®.

A LSV, processo no qual o médico retira ou ndo oferece terapias que nao
alterariam o desfecho final de uma situagao clinica terminal, € defendida como uma
maneira de se evitar processos de mortes prolongados e dolorosos e, desta forma,
combater o uso indiscriminado da tecnologia no ambito da terapia intensiva.

Em relacdo ao conflito ético e bioético no momento de decidir sobre a
suspensdo ou nao instituicido de um determinado tratamento, a primeira opgao é
mais dificil de ser aceita tanto para os profissionais de saude como por parte dos
pacientes e seus familiares que a segunda, em razdo da ideia que interromper um
tratamento traz consigo uma culpabilidade e uma sensagédo de responsabilidade
maiores que o néo inicio dele. Porém, ambas as decisdes tém o mesmo peso moral
quando se trata de definir a conduta a ser tomada em uma situagao de fim de vida
em UTI, e carregam consigo uma grande responsabilidade e conduzem ao mesmo
fim, além de serem iguais do ponto de vista ético-legal 82203320,

Os meédicos entrevistados referiram que € mais facil decidir por recusar novas

terapias ao invés de suspender um tratamento considerado futil (Quadro 14).

Quadro 14 Trechos das entrevistas referente a decisdo de instituir ou retirar a terapéutica.

A decisdo de néo instituir uma medida terapéutica é mais facil do que retirar uma medida. Ha uma
diferenga moral sim. E todo mundo reconhece esta diferenga embora os tedricos digam que ela ndo
existe, mas isto fica somente no campo da teoria.

Se o paciente chegou na UTI, passou pela emergéncia, o nosso papel € manter o paciente vivo.

N&o concordo em tirar uma vez que foi colocada. Acho mais facil ndo colocar. Tirar € mais agressivo.

Pode haver caso de paciente que talvez seja mais facil decidir por n&o indicar uma entubagéo, mas
certamente a decisédo de retirar da VM é muito mais dificil. No pronto socorro, quando o paciente
chega, ndo ha como pensar, simplesmente entubamos o paciente.

Acho que ndo instituir medidas terapéuticas é mais facil do que retira-las.

Pellegrino321 ao abordar esse tema avaliou que qualquer decisido ética deve
considerar como pré-requisito fundamental a valorizacdo da vida humana e deve
levar em consideragdo os embasamentos tedricos que justificam as decisdes do

ponto de vista ético.
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Poucos profissionais referiram que ndo ha diferenga moral entre as duas
situacoes, pois acreditam que o papel do médico intensivista € ndo deixar o paciente
morrer, conforme o trecho da entrevista: “As duas situacées sdo importantes para
néo deixar o paciente morrer. E o papel do médico é salvar vidas, independente de
como este paciente ira viver, se dependente de tecnologia ou ndo”.

Ha um grande temor por parte dos profissionais médicos em relagdo a
legitimidade e ao amparo legal para limitar oferta de terapéutica curativa em
pacientes em fase final de doenca irreversivel e progressiva187, conforme verificado

nas falas do Quadro 15.

Quadro 15 Trechos das entrevistas referente ao receio de processo.

O médico sempre trabalha com medo de ser processado. As decisbes devem ficar documentadas.

Acho que os médicos tém muito medo de processo. Temos muito medo de propor uma nao
reanimacgéo do paciente, apesar de ser uma pratica prevista no cédigo de ética médica. Em relagéo a
questéo da obstinagéo ou distanasia, ndo temos um embasamento legal para fazermos isto. Ha muito
receio em registrar no prontuario tal decisdo. Em um primeiro momento a familia concorda, mas
depois pode ser influenciado por outro, e muda de ideia. O pensamento é: Fazer tudo para salvar a
vida, para ndo se incomodar com a familia.

O médico se preocupa com a possibilidade de ser processado, e acaba exercendo uma medicina
defensiva. E complicado, pois ndo nos sentimos amparados pela justica. Ndo € um assunto claro em
nosso pais. Precisamos evoluir muito.

Alguns médicos entendem que a LSV poderia configurar infracdo a alguns
artigos do Coédigo de Etica Médica (1988) e mantidos no cddigo atual (2010), tais
como: Artigo 1° (“E vedado ao médico causar dano ao paciente por agdo ou
omisséo, caracterizavel como impericia, imprudéncia ou negligéncia”), e ao Artigo 32
(“E vedado ao médico deixar de usar todos os meios disponiveis de diagndstico e
tratamento, cientificamente reconhecidos e a seu alcance, em favor do paciente”)'?’.

Evidentemente que “em favor do paciente” descrito no artigo 32 se refere as
intervencdes benéficas para aquele paciente naquele estagio da doenga e ndo um
ato compulsorio de oferecer tudo que esta disponivel. Para dirimir estas e outras
duvidas, o atual Cédigo de Etica Médica brasileiro (2010) tornou explicita em varios
artigos e incisos a necessidade e o dever ético do médico de prover CPs para

pacientes vitimas de doenca incuravel e terminal, tais como:

capitulo 1 - Inciso XXII (Nas situagdes clinicas irreversiveis e terminais, o
médico evitara a realizagdo de procedimentos diagnésticos e terapéuticos
desnecessarios e propiciara aos pacientes sob sua atencdo todos os
cuidados paliativos apropriados); Artigo 36 paragrafo 2° (que veda ao
médico abandonar pacientes sob seus cuidados -Salvo por motivo justo,
comunicado ao paciente ou aos seus familiares, o médico ndo abandonara
o paciente por ser este portador de moléstia crénica ou incuravel e
continuara a assisti-lo ainda que para cuidados paliativos); assim como no
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artigo 41, quando enfatiza que é vedado ao médico “Abreviar a vida do
paciente, ainda que a pedido deste ou de seu representante legal’. Mas,
ressalta no paragrafo unico que “Nos casos de doenga incuravel e terminal,
deve o meédico oferecer todos os cuidados paliativos disponiveis sem
empreender agdes diagndsticas ou terapéuticas inlUteis ou obstinadas,
levando sempre em consideragcdo a vontade expressa do paciente ou, na
sua impossibilidade, a de seu representante legal "

Portanto, ao atender pacientes em fase final de doenga grave e irreversivel é
um dever do médico evitar a obstinacao terapéutica assim como prover a oferta de
CPs. Por outro lado, o descumprimento dessas diretrizes nessa situacdo é que
representa falta ética. Deve-se ressaltar ainda que tanto no artigo 41 citado acima,
como em varios outros, como nos artigos 24 e 34; Inciso XXI, do atual Cédigo de
Etica Médica é enfatizado que essa é uma decisdo compartilhada com o paciente e
familia, sendo expressamente vedadas as decisbes centradas exclusivamente na
opinido da equipe médica. Tais decisbes devem ser devidamente registradas de
forma clara no prontuario médico do paciente.

A maioria dos 6bitos que ocorrem em UTIP europeias, canadenses e norte-
americanas, apresenta algum tipo de LSV, denotando ser uma morte esperada e
atribuida ao curso natural do estado terminal de enfermidade refrataria ao
tratamento 82322323,

Essa proporcdo de LSV em UTIPs brasileiras tem oscilado entre 35 e 55%2%.
Em 2006 foi realizado um estudo que investigou os parametros éticos e fatores
envolvidos na LSV em UTIPs publicas do DF. Verificou-se que a reanimagao
cardiopulmonar em pacientes com agudizagao de patologia crénica com prognostico
reservado seria realizada por 42,1% dos médicos entrevistados. A necessidade de
criarem-se unidades de CPPs foi evidenciada com a sugestdo de 36,8% dos
meédicos, possibilitando as UTIPs cumprirem sua verdadeira fungao de restabelecer
a estabilidade de pacientes criticos com indicagao precisa. A participacdo da familia
nas decisdes sobre a LSV foi defendida por 84,2% dos médicos**.

Muitos estudos relatam que criangcas em fase terminal de doenca irreversivel
quando internadas em UTIP recebem um tratamento centralizado na cura, que
nesse caso € inalcangavel, desconsiderando os CPPs e as reais necessidades nos
momentos que antecedem o final de vida®'78181:325,

Em relagcdo as argumentagbes eéticas utilizadas pelos profissionais nas
tomadas de decisdo, esperava-se que os entrevistados se referissem, no minimo,

aos quatro principios da Teoria Principialista de Beauchamp e Childress™’:
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autonomia, justica, beneficéncia e n&do maleficéncia, uma vez que é a corrente
bioética hegeménica no mundo. Porém, poucos foram os entrevistados que citaram
os quatro principios bioéticos. Estes principios, além dos principios da bioética de
intervengdo, como “prevengao” contra possiveis danos, “protecao” dos mais frageis,
“‘prudéncia” nos avancgos e “precaucao” diante do desconhecido, deveriam nortear as
atitudes profissionais a fim de guardar os direitos dos individuos, evitando riscos e
danos, sendo eles de dimensao bioldgica, psicologica, social ou espiritual. Ao ter
para si os principios bioéticos como norte e refletindo sobre eles, o profissional
revela o cuidado humanizado, advindo de agdes sustentadas pelo respeito ao direito
a assisténcia de satde digna®*?.

Os profissionais utilizaram expressdes que lembram os principios da corrente
principialista, mas nao pareceram estar familiarizados com os fundamentos dessa

teoria, conforme as falas do Quadro 16.

Quadro 16 Trechos das entrevistas que expressam o uso de argumentos éticos para a tomada de
deciséo.

Os principios sao do profissional. Nao pego principios de fora. Nao é o médico que decide quem vai
morrer e quem vai viver. Eu acredito em Deus, acho que a vida esta na méo dele. Devemos fazer
tudo para salvar a vida do paciente.

Acho que tem principios, mas ndo conhego quais sdo. Acho importante a bioética, mas nao sei falar
sobre o assunto.

Verifica-se que mesmo nao sabendo citar os principios bioéticos de maneira
exata, a maioria dos profissionais reconhecem a existéncia de principios éticos, pois
afirmam que os mesmos sao utilizados como instrumentos para auxilia-los a prestar
assisténcia adequada, ética e respeitosa, evitando possiveis erros. Ultilizaram
expressdes que refletiam mais de um principio nas tomadas de decisdes, e poucos

mencionaram os quatro principios, utilizando-os nominalmente (Quadro 17).

Quadro 17 Trechos das entrevistas que expressam 0s principios éticos nas tomadas de decisodes.

Devemos nao causar a maleficéncia ao paciente e sim a beneficéncia. Nao sermos paternalistas, a
familia deve ter autonomia. Devemos seguir o codigo de ética médica. Quem rege o coédigo séo os
principios da bioética.

Devemos pensar se ndo estamos causando mais maleficéncia que beneficéncia a estes pacientes.
A autonomia dos pais deve ser respeitada.

Penso sempre em ndo causar mais maleficéncia aos pacientes. Acho que os principios religiosos
contam muito, a relagéo afetiva do médico com o paciente também conta.

Eu penso na minha ética e profissionalismo. Eu sempre me coloco na posi¢cdo da familia. Respeito
muito a autonomia da familia.

Devemos respeitar a vontade dos pais, e procurar ndo causar maleficéncia para o paciente.

Devemos pensar em nao prolongar o sofrimento da crianga e da familia. Também é importante
pensar nos recursos que sdo gastos com estas criangas, que ndo tém prognoéstico de melhora,
enquanto outras morrem de fome.
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Acho que fazemos muita iatrogenia com algumas criangas em razao do excesso de tecnologia
disponivel. Ndo nos perguntamos se isto seria bom para a crianga. Mas, por outro lado, pensamos
que ela também tem direito de ser tratada igualmente. Mas, também ha a crianga que nunca teve
nenhum problema de salde, e foi acometida por uma doenca, que se for atendida rapidamente
podera recuperar-se totalmente, mas se nao receber o tratamento adequado podera tornar-se um
paciente cronico.

Os principios norteadores da bioética: Autonomia, nao-maleficéncia, beneficéncia. No caso da
assisténcia aos pacientes cronicos, o principal seria a ndo-maleficéncia em relagdo ao paciente e a
autonomia no caso do responsavel legal.

Os poucos profissionais com conhecimento dos principios bioéticos tém
formagdo na area e ja tiveram experiéncia profissional sobre a LSV em outros
hospitais do Brasil, e no mundo, através da leitura de artigos cientificos sobre o
tema, e a grande maioria, desconhece os fundamentos dessa teoria.

A mencgéao a principios como a ndo maleficéncia e a beneficéncia parece estar
relacionada com a tradicao hipocratica, e ndo com o principialismo proposto por

Beauchamp e Childress'®', como expresso na fala:

N&o acho que prolongar a vida das criangas dependentes de VM é causar
mais maleficéncia, porque a condigdo de vida destas criancas € esta, elas
nao conhecem outra. Nesta condicdo de vida que eles tém eles sao
saudaveis: eles ndo estdo com pneumonia, eles ndo estdo com infecgao
urinaria, eles ndo tém problema algum. A vida deles & assim, prolongar a
vida deles é beneficéncia, considero que estou fazendo o ideal para eles.

O principio da ndo maleficéncia deveria ser determinante para a escolha de
condutas terapéuticas nos casos de terminalidade®?. Tal principio, presente no
pensamento hipocratico de primeiro ndo causar o mal, parece ser a principal
justificativa dos intensivistas pediatricos para a nao oferta de tratamentos
considerados futeis para o paciente em estagio terminal, mas nao parece forte o
suficiente para legitimar a suspensao desses tratamentos?’2.

Ja a beneficéncia, considerada pelos médicos a base moral de suas ag¢des, €
interpretada como a obrigacao de utilizar todo o arsenal terapéutico disponivel para
todos os pacientes, o que pode resultar em condutas obstinadas. A maioria dos
meédicos que dizem fazer uso desse principio utiliza simultaneamente a néao
maleficéncia como forma de pesar riscos e beneficios para determinar o tratamento
a ser utilizado, atitude que esta em conformidade com a tradicdo da ética médica,
expressa em dois preceitos presentes desde o Juramento de Hipdcrates: “Aplicarei
0s regimes para o bem do doente segundo o meu poder e entendimento, nunca para

causar dano ou mal a alguém™?°.
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Estudo pediatrico sobre o fim de vida realizado no Brasil demonstrou que os
principios de beneficéncia e ndo maleficéncia foram utilizados em 83% dos casos
contra apenas 50% de citagdes sobre a qualidade de vida®"?.

Ha muita divergéncia entre os profissionais em relagdo a qualidade de vida

dos PPCDVMI fora de possibilidade de cura (Quadro 18).

Quadro 18 - Trechos das entrevistas que expressam o conceito de qualidade de vida.

Nao cabe a equipe achar que a crianga ndo tem qualidade de vida, e que devera entrar em CPs.
Qual seria a definicdo de vida? Se ainda ha um tipo de prazer, uma alegria, esta vida vale a pena
ser mantida.

Para nos eles podem nao ter qualidade de vida, mas para a familia sim.”

Para mim qualidade de vida seria se a crianga pudesse ser inserida na sociedade. Com um
ventilador portatil, passear no shopping, no parque, tomar sol. Essas criangas ndo tém vida.

Em um pais de primeiro mundo, onde estas criangas poderiam ter um acesso aos recursos para
terem melhor qualidade de vida, estes paises ndo investem nestas vidas. Fazemos uso de doses
altas de adrenalina. No Canada, eles nao investem nestes pacientes.

Esta correto eu dar uma sobrevida para uma crianga hospitalizada que ndo se movimenta? Que nao
tem convivio com a familia? Essas criangas nao tém referéncia do que seria uma vida normal. Nao
temos como afirmar se elas séo felizes. Eu ndo acho. E o mundo que elas conhecem. Acho que elas
néo trazem conforto para a familia pelo simples fato de estarem vivas.

Acho que estas criangas tém uma qualidade de vida péssima. Acho importante considerar a
qualidade de vida futura e as condigbes sociais, econdmicas e culturais da familia para a tomada de
decisdo de manter a vida do paciente.

Nao podemos deixar de considerar como seria a vida futura do paciente, e as condigcbes que a
familia tem para assumir o paciente.

Estamos entregando um problem&o para as familias. Nao vejo mérito no médico que faz isso. Acho
que as familias ndo sabem o que levarao para casa. Em nenhum momento o médico fala sobre isso
claramente com a familia: que seu filho sera traqueostomizado, que sera gastrostomizado, que
podera nao sair da UTI, que nunca respirara sem um equipamento de VM; que seu filho nao vai
interagir.

O médico tem medo de prever o futuro. Acho que nés nos isentamos, fazemos a nossa parte, que é
salvar a qualquer custo uma vida.

Os médicos da UTI sdo muito bons para manter a vida do paciente a qualquer custo, mas néao
pensam no futuro destes pacientes.

Penso em dar o suporte necessario para salvar a vida dele. Se ele for ficar com alguma sequela, é
outra etapa.

Nao acredito que as criangas cronicas dependentes de ventilagdo mecanica tém qualidade de vida.
Para mim qualidade de vida seria se a crianga pudesse ser inserida na sociedade. Com um
ventilador portatil, passear no shopping, no parque, tomar sol. Essas criangas ndo tém vida. Em um
pais de primeiro mundo, onde estas criangas poderiam ter um acesso aos recursos para terem
melhor qualidade de vida, estes paises ndo investem nestas vidas. Fazemos uso de doses altas de
adrenalina. No Canada, € um exemplo onde eles n&o investem nestes pacientes.

Eles sao fruto do despreparo da nossa sociedade, em termos juridicos e religiosos. Os médicos néo
estdo preparados para lidar com estes pacientes. Eles s&o pacientes que se ndo fosse a tecnologia
que temos, nao estariam vivos hoje. Como ndo sabemos o que fazer com eles, acabamos mantendo
eles as custas da VM.

Poucos profissionais mencionaram agdes que teriam como fundamento o
principio da justica, sendo que nenhum considerou esse principio como fator
decisivo na tomada de decisdo, mas relataram que o0 numero crescente de

PPCDVMI fora de possibilidade de cura é um problema de saude publica, e que
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deveria ser considerado pelos profissionais (Quadro 19). Segundo alguns
pesquisadores, a justica, mesmo sendo um principio relevante, ndo dever ser
utilizada como fator determinante para a tomada decisdo, porque, mais do que
indicadores econdmicos, a decisao sobre limitar a vida de um doente em estagio

final engloba valores subjetivos do préprio paciente®”>3%".

Quadro 19 Trechos das entrevistas que expressam que o nimero crescente de PPCDVMI fora de
possibilidade de cura € um problema de salde publica.

Estes pacientes tém um encargo para o sistema de saude, para o sistema de beneficio e
previdenciario. Este paciente nunca sera mao-de-obra, nunca um cidaddao automaticamente ativo.
Estamos falando de uma populacdo de pacientes. Isto para a economia de um pais tem um impacto
grande.

O certo é salvarmos o paciente acima de qualquer coisa. Cabe aos pais resolverem a condigéo
social deles.

Temos casos de criangas que nasceram em familias sem condigbes de leva-las para casa, mesmo
que dependentes de oxigénio apenas. Familias desestruturadas, com mées morando com a crianca
dentro do hospital. Precisamos pensar sobre o custo-beneficio de tudo isso.

E importante conversar com a familia, pois tem um risco envolvido, uma dinamica social, psicoldgica
e espiritual para a familia. Ha casos que a familia abandona a crianga no hospital. Ndo pensamos no
contexto social da familia, acho importante considerar isso.

E um problema de salde publica, pois estes pacientes estdo ocupando leitos sem nenhuma
perspectiva de liberagao e criangas viaveis estdo morrendo no pronto socorro.

Nao fazemos conta, ndo temos ideia quanto custa manter estas criangas na UTI. A questao religiosa
é muito forte. Na Franca, em bebés malformados os médicos fazem cloreto de potassio. Eles
pensam nas questdes financeiras. No Brasil é diferente. Somos uma fabrica de pacientes crdnicos.
Investimos muito em pacientes que nao terdo qualidade de vida.

O Artigo 4° da DUBDH, Beneficio e Dano, faz referéncia aos beneficios
diretos e indiretos do uso de recursos decorrentes do avango cientifico, além da
reducdo de qualquer dano possivel em razéo do recurso utilizado®*’. O uso da VMI
promove a manutencido da vida do PPCDVMI, mas pode causar danos para a sua
qualidade de vida e de sua familia, além de limitar o acesso a pacientes agudos aos
leitos de terapia intensiva. Estes PPCDMI fora de possibilidade de cura padecem
enfermos em leitos de UTIP, e situados numa triplice fronteira entre a vontade do
Estado, da familia e da equipe de saude, e sujeitos @ uma assisténcia obstinada. E
dificil aceitar que uma crianga, cujo adoecimento esteja fora do alcance dos recursos
terapéuticos disponiveis, morra fora do ambiente hospitalar, além da rejeicdo a
qualquer tentativa de estabelecer protocolos para lidar com esta situacao.

Quanto ao respeito a autonomia do paciente/familia em relagdo ao
tratamento, as respostas da maioria dos médicos possibilitaram inferir que
consideram importante a participacdo da familia (Quadro 20), o que esta de acordo

com o artigo 5° da DUBDH, Autonomia e Responsabilidade Individual, que faz
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referéncia a protecdo dos direitos e interesses dos individuos ndo capazes de

exercer autonomia®>’.

Quadro 20 Trechos das entrevistas que expressam o respeito a autonomia do paciente/familia.

Devemos respeitar a autonomia da familia.

E importante sabermos as expectativas dos pais em relacdo ao paciente.

Nao devemos ser paternalistas, a familia deve ter autonomia.

Acho que a familia deveria ter autonomia para decidir.

A familia deve ter autonomia para decidir, mas sempre com o médico direcionando.

Eu considero a opinidao da familia. Se os pais querem manter a vida da crianga a qualquer custo,
mesmo que sem prognoéstico, eu respeito a decisdo da familia.

Os participantes apontaram a comunicacdo como elemento preponderante
para a adequada aplicabilidade dos cuidados, sendo a inter-relagdo do trabalho em
equipe multidisciplinar fator que favorece o cuidado de qualidade. Os profissionais
referem que suas agdes sdo guiadas pelo respeito a dignidade humana,
religiosidade e nos desejos da familia/paciente. Para o bom desenvolvimento do
trabalho, é necessario o respeito a individualidade do paciente, considerando o
respeito a autonomia como eixo norteador das agdes profissionais.

A comunicacdo permeia todas as ag¢des nos cuidados, envolvidas no
processo de morrer, bem como todas as dimensdes do ser humano, e a forma como
o profissional se comunica na relagdo com o paciente e sua familia ficara para
sempre lembrada. Refletir sobre a comunicagcdo, em um ambiente onde predomina o
efetivo, significa o resgate da importancia do afetivo.

Sabe-se que € fundamental, como exigéncia ética, o respeito pela autonomia
do paciente e seu direito de decidir sobre o tratamento, além do respeito a justica,
beneficéncia e ndo maleficéncia que embasam a assisténcia ética, essenciais para
alcangar o bem-estar integral da pessoa, corroborando os conceitos de ortotanasia.

Atento as implicagdes para o cotidiano profissional, em agosto de 2012 o
CFM langou a Resolugdo CFM n° 1.995/2012 que dispde sobre a conduta médica
frente a autonomia do paciente terminal, requlamentando o poder do assistido para
recusar a adogao de medidas desproporcionais que prolongam o sofrimento do
paciente em estado terminal, sem trazer beneficios ou seja, a pratica da distanasia.
A partir dessa resolucdo, o paciente em fase final de vida podera expressar sua
vontade sobre os cuidados que ele deseja receber, ou n&o, nessa circunstancia.
Porém, o médico deixara de levar em consideragdo as diretivas antecipadas de

vontade do paciente ou representante que, em sua analise, estiverem em desacordo
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com os preceitos ditados pelo Cédigo de Etica Médica, ou seja, as vontades do
paciente fora de possibilidade de cura ndo devem caracterizar acdes consideradas
como pratica de eutanasia®?®.

E importante um dialogo esclarecedor que permita ao paciente/familia recusar
tratamento com conhecimento e liberdade, entendendo que é possivel evitar o
conflito moral quando se respeita a autonomia do paciente/familia, mesmo que este
nao esteja comunicativo no momento da tomada de decisdo. Também é importante
considerar os recursos bioéticos, a exemplo das diretivas antecipadas de vontade,
como estratégia que visa auxiliar a tomada de decisdo — pela equipe
multiprofissional, paciente e seus familiares, de modo a atender ao melhor interesse
do paciente.

Embora a comunicacdo verbal e nao verbal faca parte do arsenal de
capacidades humanas inatas, nem sempre se revela habilidade facil de exercitar. O
pleno exercicio das habilidades comunicativas demanda troca de informagdes entre
emissor e receptor. Depreende-se que o processo nao é facilitado em situagdes de
dificil nomeacédo tanto para profissionais quanto para pacientes, em circunstancias
que admitem mais de uma interpretacdo, por causa da natural dicotomia entre o
desejo de viver e o medo de morrer, e que acontece sob a responsabilidade
assumida pelo profissional de tentar realizar o melhor para o outro, com base em
sua consciéncia moral e nas normas deontolégicas que fundamentam o exercicio de
sua atividade de trabalho.

Em conjunto, essas circunsténcias podem dificultar a pratica profissional de
cuidados paliativos, transmitindo a sensacdo de desamparo e fracasso aos
profissionais. Diante desse quadro subjetivo, porém impactante, profissionais
intensivistas devem buscar orientagbes que facilitem a atividade laboral cotidiana.
Os principios bioéticos deveriam ser instrumentos balizadores para nortear a pratica
profissional, em particular o principio da autonomia, respeitando os desejos do
paciente/familia, a fim de prestar cuidado humano na busca por promover a
ortotanasia.

Os conceitos bioéticos, como ortotanasia, eutanasia, distanasia e mistanasia,
perpassam o tema da morte no ambito da saude. A ortotanasia é a arte de morrer
bem, humana e corretamente, sem ser vitimado pela mistanasia, uma morte em
condi¢cbes miseraveis, por um lado, ou pela distanasia, por outro, e sem abreviar a

vida, ou seja, sem recorrer & eutanasia®*®*%.
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Entende-se que conceituar de maneira integral “ortotanasia” “eutanasia”,
“‘distanasia”, e “mistanasia” ndo € facil, considerando a complexidade do tema.
Porém, em um ambiente de trabalho no qual, frequentemente, o profissional pode se
deparar com algumas dessas situagdes, conhecer o tema é de extrema importancia.

A ortotanasia tem como grande desafio o resgate da dignidade do ser
humano em seu processo final, onde ha um compromisso com a promog¢ao do bem-
estar da pessoa em fase terminal®*®. Corroborando a promogdo do bem-estar da
pessoa em processo de morrer, 0s alicerces de sustentagdo das agdes profissionais
devem estar ancorados nos quatro principios bioéticos do modelo principialista: a
autonomia, a justica, a beneficéncia e a ndo maleficéncia e nos principios da bioética
latino-americana, devendo serem o norte para as praticas, reflexdes e atitudes
profissionais.

Evidenciou-se que alguns profissionais entendem o conceito de ortotanasia
como sindnimo de “cuidado paliativo” (Quadro 21). Entretanto, os CPs estdo além da
simples aceitagdo da morte no tempo certo, mas requerem medidas de cuidado,
para aliviar o sofrimento, e a inclusdo da familia como unidade de cuidado, de modo

que ela também receba atengao por parte da equipe interdisciplinar de saude.

Quadro 21 Trechos das entrevistas que expressam o conhecimento do termo ortotandsia.

Ortotanasia é a boa morte, no momento certo.

Resolugdo do CFM n. 1805 , 2006: Diz que o médico pode limitar ou retirar o
suporte de vida em caso de doenca terminal e incuravel, que a familia tem o direito
de saber todas as informagdes e que devem ser obedecidas a diretivas de vontade.

A ortotanasia é ndo prolongar o momento de morte, deixar que as coisas fluam
como deveriam fluir. E vocé evitar terapia futil.

Nao foi possivel depreender das respostas analisadas que, na pratica
cotidiana dos profissionais, os principios da ortotanasia estejam efetivamente
presentes (Quadro 22).

Os profissionais reconhecem que suas praticas de cuidados no ambito das
UTIP, muitas vezes, se pautam em medidas distanasicas, reflexo da grande
valorizagdo do arsenal terapéutico destinado a manter artificialmente a vida. Isso
pode, de certa forma, influenciar negativamente na qualidade da assisténcia, em
particular no que diz respeito a aplicabilidade dos principios bioéticos e a incluséo e

participacao da familia no processo.
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Quadro 22 Trechos das entrevistas que expressam a pratica de medidas obstinadas.

Acho que ndo estamos autorizados a fazer eutanasia, estamos autorizados a fazer a
ortotanasia, que seria nao investir em tratamento futil. Para essas criangas dependentes de
VM, como sdo estabilizadas e esta é a condicdo de vida delas: viver dependente do
ventilador. Acho que devemos investir ao maximo nelas, reanima-las no caso de parada
cardiaca, usar drogas vasoativas. Elas tém uma condigdo basal, que € a normalidade para
elas. Nao séo pacientes fora de possibilidade terapéutica. O cddigo de ética médica nao
permite ao médico nao reanimar estas criangas dependentes de VM, como fazem na
Europa. Precisamos investir ao maximo.

A fim de auxiliar o processo de tomada de decisao dos profissionais médicos
diante de um paciente fora de possibilidade de cura, o CFM langou a Resolugao
CFM n° 1805/2006 apontando seu posicionamento em relacdo a pratica da
ortotanasia. Nesse documento o CFM defende que na fase terminal de enfermidades
graves e incuraveis € permitido ao médico limitar ou suspender procedimentos e
tratamentos que prolongam a vida do doente, garantindo-lhe os cuidados
necessarios para aliviar os sintomas que levam ao sofrimento, na perspectiva de
uma assisténcia integral, respeitada a vontade do paciente ou de seu representante
legal'®’.

Tal resolugao é uma diretriz para o comportamento médico diante do paciente
sem possibilidade de cura. Conhecer essa norma pode auxiliar os profissionais no
momento de definir condutas em relacdo a manutencdo ou suspensdo do
tratamento. Importante lembrar que a existéncia de uma resolugdo nao resolve os
dilemas éticos vivenciados no lidar com a terminalidade e nem assegura seu
cumprimento, mas representa um fator importante como referéncia para a pratica
profissional e atualizagcado as constantes mudangas da sociedade.

Um estudo realizado com 15 médicos intensivistas do estado de Goias e do
Distrito Federal verificou que oito dos participantes souberam definir o conceito de
ortotanasia, mas seis ndo tinham conhecimento da Resoluggo®*°.

6

No estudo de Vane e Posso'®® com 100 médicos nas UTls do Complexo

Hospital das Clinicas de Sdo Paulo, a fim de conhecer o impacto da mesma
resolucdo sobre a opinido dos profissionais, 49 dos respondentes ja tinham
conhecimento da Resolugdo e os demais participantes ficaram cientes do
documento a partir de uma coépia entregue pelos pesquisadores. Todos os
entrevistados foram favoraveis a incorporagdo dos preceitos da ortotanasia no
cotidiano do trabalho.
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Um outro estudo buscou identificar como oncologistas do DF lidam, na
pratica, com o conceito de ortotanasia. Verificou-se que a maioria, nove dos 10
participantes souberam conceituar ortotanasia e o fizeram dando énfase para a
morte no tempo certo. Além disso, sete dos participantes conheciam a Resolugéo
CFM n° 1805/2006, e ainda, oito profissionais relataram que essa resolu¢do nao
afeta ou afetara a rotina ja preestabelecida’®’.

Tais estudos referidos corroboram com os achados desta pesquisa. Pela
analise das respostas dos participantes, percebe-se que existe necessidade de
maior conhecimento sobre o uso dos principios bioéticos, para evitar processos
distanasicos e alcancar a pratica da ortotanasia, com respeito a individualidade no
planejamento dos cuidados, com reconhecimento a autonomia e dignidade humana.

Tanto o conceito quanto a pratica de ortotanasia devem ser discutidos e
inseridos no cotidiano dos profissionais de saude que trabalham em locais onde a
possibilidade de ébito é frequente?*®. Conhecendo esses conceitos e refletindo sobre
eles, o profissional podera discutir com a equipe interdisciplinar, paciente e familia,
sobre a melhor conduta a ser tomada em cada caso.

A palavra eutanasia tem origem do grego e corresponde a “boa morte” -
prefixo “eu” significa bom; e sufixo “thanatos”, morte -, na pratica condiz com agdes
para abreviar a vida de uma pessoa a fim de eliminar o sofrimento e a dor’®'. A
eutanasia traz em seu conceito uma ideia de bondade, pois busca aplacar o
sofrimento do outro®*2. O que torna essa ideia paradoxal é que a forma para terminar
com o sofrimento € a morte da pessoa que sofre. No Brasil, tal conduta é
considerada homicidio segundo o Cédigo Penal Brasileiro®>.

A maioria dos entrevistados conceituou eutanasia como uma pratica ilegal,
cujo significado é a antecipagcdo da morte de forma provocada, ou seja, uma forma
de suicidio, ndo abordando a ideia de alivio do sofrimento. Poucos souberam

explicar a classificagdo da eutanasia ativa, passiva ou de duplo efeito (Quadro 23).

Quadro 23 Trechos das entrevistas que expressam o conhecimento da definicdo de termos bioéticos.

Néao sei definir os termos.

N&o tenho conhecimento sobre a classificagdo da eutanasia ativa e passiva.

Nunca ouvi falar no termo eutanasia passiva. A eutanasia ativa € tomar medidas que culminam na
morte do paciente, como desligar a ventilag&o.

N&o consigo entender a diferenga entre eutanasia passiva e ativa.

A distanasia, também denominada de obstinacao terapéutica, € caracterizada

como “uma agéo, intervengdo ou procedimento médico que ndo atinge o objetivo de
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beneficiar a pessoa em fase terminal e que prolonga inutil e sofridamente o processo
do morrer, procurando distanciar a morte™.

O foco é na duracdo e ndo na qualidade de vida do paciente. Essa pratica
reflete o ensino focado na cura da doenga e nao no cuidado ao paciente como ser
global*®.

Os entrevistados conceituaram distanasia como o prolongamento artificial da
vida para além do que seria o processo biolégico comum, protelando ao maximo a
morte, sendo sindbnimo de tratamento futil ou indtil ou obstinagédo terapéutica, sem
qualquer beneficio para a pessoa em fase terminal, resultando em morte lenta e

prolongada, acompanhada de sofrimento, dor e agonia® (Quadro 24).

Quadro 24 Trechos das entrevistas que expressam o significado do termo distanasia.

Prolongar a vida usando recursos que néo trardo beneficios para o paciente .

A distanasia é perpetuagéo da dor nos pacientes fora de possibilidade terapéutica.

Acho que fazemos muita distanasia com estes pacientes.

Precisamos evitar medidas obstinadas.

O médico deve ter sempre esse conceito em mente, refletindo sobre ele
diante de cada conduta, perante os diversos momentos da evolugdo do paciente,
para que nado faca ou corrobore com medidas distanasicas, acrescentando
sofrimento a pessoa que esta diante do processo de morrer334(Quadro 25).

Quadro 25 Trechos das entrevistas que expressam a reflexdo sobre a melhor conduta a ser tomada.

Sempre me questiono: a conduta dara mais conforto para a crianga? Diferente do paciente agudo, que
ndo pensamos muito e usamos tudo que estiver ao nosso alcance para melhorar o quadro. E
importante a familia participar de todas as decisdes. Precisamos evitar medidas obstinadas. Nos
pacientes cronicos que estado hoje na UTI, eu reanimaria e faria uso de drogas vasoativas, porque ndo
ha um consenso com a familia sobre o assunto e nem com a equipe.

As pesquisas sobre o conceito revelam que, de fato, é pratica questionada e
discutida ha anos, quanto a falta de propdsito no tratamento dispensado a pacientes
nao recuperaveis, com uso indiscriminado do arsenal terapéutico avancado,
promovendo sustentacdo indefinida do suporte vital’. A constatacdo da dor e
sofrimento associados a essa situagdo tem gerado discussdes e implica dilema
bioético que também interfere na prestacdo dos cuidados. Esse dilema passa pela
questdo do tempo em que se pode ou se deve tomar uma decisdo quanto a

246

continuidade do tratamento sem provocar sofrimentos adicionais ao paciente”™.

Alguns profissionais reconhecem a necessidade de maior discussdo entre a equipe
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para a tomada de decisdo quanto ao plano assistencial a ser proposto a paciente em

situacao de terminalidade (Quadro 26).

Quadro 26 Trechos das entrevistas que expressam a necessidade de maior discussédo entre a equipe
e com a familia sobre a tomada de deciséo.

A nossa equipe nao esta preparada para limitar o esforgo terapéutico mesmo que a familia solicite.
N&o somos treinados para falar sobre terminalidade.

Na minha residéncia nunca conversamos com os pais dos pacientes cronicos sobre o prognoéstico
da doencga. Talvez eles teriam vontade de conversar sobre o assunto. Acho que deveria partir da
equipe médica.

Acho que a equipe deveria conversar mais sobre o assunto de ndo reanimar. Na minha residéncia,
mesmo nos pacientes com morte encefélica, era dificil a equipe decidir em desligar a VM.

Eu mantenho eles na UTI, porque n&o tem outra coisa a fazer no momento, ndo ha um consenso na
equipe.

A mistanasia € a morte tanto por falta de acesso ao servigo de saude publica
como por descaso ao cuidado com o paciente’®®. Apenas uma profissional, que faz
especializacdo em Bioética, fez referéncia ao termo mistanasia: “Eles s&o
vulneraveis a sofrerem a mistanasia social.”

O Artigo 8° da DUBDH, Respeito pela Vulnerabilidade Humana e pela
Integridade Individual, refere que grupos de vulnerabilidade especifica devem ser
protegidos e a integridade individual de cada um deve ser respeitada ao considerar a
aplicacado dos recursos cientificos. A vulnerabilidade destes pacientes € agravada
pela imaturidade fisiologica, pela doenga, pelo despreparo dos pais e dos médicos
para lidar com a situagéo.

O reconhecimento e caracterizagdo do grau de vulnerabilidade social dessa
parcela da populacdo é condicdo basica necessaria para a orientacdo de politicas
publicas e intervengdes em saude, que por sua vez, devem ser pautadas pela
discussdo bioética desenvolvida no Brasil e na América Latina®*. E importante
superar as dificuldades ao acesso a uma assisténcia humanizada fora das UTls,
além da reflexao sobre a pratica de uma terapéutica obstinada.

A maioria dos profissionais reconhece que os PPCDVMI fora de possibilidade
de cura nao deveriam viver dentro da UTIP e sim inseridos no ambiente familiar e na
sociedade (Quadro 27).

Quadro 27 Trechos das entrevistas referente a inser¢do do paciente na sociedade.

E importante conversar com a familia, pois tem um risco envolvido, uma dindmica social, psicoldgica
e espiritual para a familia. Ha casos que a familia abandona a crianga no hospital. Ndo pensamos no
contexto social da familia, acho importante considerar isso.

Teve o caso de um paciente, que a familia pediu para desligar tudo. A familia mora em um local sem
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condi¢des para receber uma crianga dependente de tecnologia. Esta crianga hoje é dependente de
oxigénio e mora no hospital. Uma vida vivida em um hospital pode ser considerada indigna.

A minha visdo é que essas criangas sofrem muito, ndo € uma vida digna, de crianga. Acho que os
investimentos deveriam ser mais poupados, pois estamos somente prolongando um sofrimento.

Ele deveria pertencer a um nucleo familiar, um nucleo social. Como lidamos com familia de baixa
renda, tudo fica mais dificil.

Ha pacientes que ndo tém vinculo com a familia. Tem familias que abandonam o paciente no
hospital. Até quando vamos assumir a responsabilidade com estes pacientes? Qual € o meio que
esta crianga deve ser inserida. Ela é do hospital?

A bioética garante alicerces para enfrentar desafios cotidianos em interligar
cuidado ético e cuidado técnico, integrando principios e competéncias em contexto
de cuidado e responsabilizacio pelo respeito ao ser humano, na promog¢ao da saude
e alivio do sofrimento®“. Por isso, & necessario que se valorize a bioética como
importante campo de reflexdo sobre a vida e, considerando sua inclus&o no contexto
profissional, que seja possivel sua utilizagdo como ferramenta capaz de alimentar o
dialogo e o respeito, tornando-a pluralista e menos complexa®*.

A bioética, que se preocupa em analisar os argumentos morais a favor e
contra determinadas praticas humanas que afetam a qualidade de vida e o bem-
estar dos humanos e em tomar decisdes baseadas nas analises anteriores, pode
auxiliar os profissionais de saude a lidar melhor com conflitos emergentes nos
cuidados de fim de vida, facilitando as tomadas de decisdo na medida em que as
questdes morais forem apropriadamente consideradas e a decisdo seja bem
fundamentada’.

A promogao a saude e a bioética se unem pela defesa da vida e tém como
objetivo comum a melhoria da qualidade de vida e o respeito & dignidade humana®®.
O morrer com dignidade é consequéncia do viver dignamente e ndo apenas o
sobreviver sofrido®’.

A vida deve ser vivida com dignidade e o processo de morrer, o qual faz parte
da vida humana, também deve ocorrer de modo digno, assim se faz necessaria a
exigéncia dos direitos a uma morte digna, incluindo a reflexdo a respeito do arsenal
terapéutico excessivo®. Se ndo houver enfrentamento dessas questdes, além de
implicar em maior sofrimento aos que sofrem distanasia e tém sua dignidade ferida
em seu processo de morte, havera contradigdo nas atitudes profissionais, onde se
investe agudamente em pacientes com chances nulas de recuperagdo, quando
esses recursos poderiam ser usados para salvar vidas com reais probabilidades de
se recuperarem, trazendo sérios questionamentos acerca dos critérios quanto a

utilizagcdo das UTls. Os profissionais da saude sao corresponsaveis pela busca e




127

adocado de medidas éticas e responsaveis, além da humanizacido do processo de
cuidar®.

A literatura aponta que é responsabilidade e dever da equipe atentar para os
direitos dos pacientes e os principios bioéticos, garantindo-lhes assisténcia que
supra todas as suas necessidades e |hes proporcione conforto. Por isso, é
importante que os profissionais tenham conhecimentos das praticas distanasicas,
para nao pratica-las, em prol de cuidado adequado que nao viole os principios
éticos®’.

O profissional deve buscar discussdao e rediscussdo a cada agao
implementada, levando em consideracéo o particular e unico momento do paciente,
sendo esse dindmico, em conjunto com os demais membros da equipe de saude,
familia e paciente de modo critico, refletindo se essas agdes estdo alinhadas aos
principios bioéticos, humanizacéo da assisténcia e  ortotanasia®’.

Convém ao profissional a reflexdo cuidadosa acerca dessas situagdes
vivenciadas em sua pratica, para que nio ratifique a aplicagcao de terapéutica inutil.
O simples fato de pensar de modo acritico propicia ao profissional da saude ajudar
“a qualquer custo” a manutengdo da vida, sem maiores discussdes, incidindo,
contraditoriamente, em distanasia®®. Os preceitos éticos a serem respeitados
advogam seu exercicio com justica, competéncia, responsabilidade e honestidade,
visando a promog¢ao do ser humano como um todo.

Os principios bioéticos da bioética latino-americana e os quatro principios da
bioética principialista, assim como os seguintes principios: a alteridade, o cuidado, o
nao-abandono, o respeito pela integridade, podem nortear as agdes, a fim de
garantir os direitos dos pacientes, oferecendo uma assisténcia humanizada, evitando
riscos e danos. O médico deve retomar esses principios frente a toda pratica
distanasica, a fim de nortear cada momento do seu agir. Também €& seu dever
respeitar e reconhecer o direito do paciente/familia em decidir sobre sua pessoa, seu
tratamento e seu bem-estar e respeitar o ser humano na situacado de morte e pds-
morte. O meédico precisa, entdo, garantir informagbes em sua veracidade aos
familiares e pacientes, para que possam tomar as decisdes cabiveis, livres e,
exercitando sua autonomia®®.

Para aqueles que lutam pela vida e tém como base para essa luta a bioética,
€ certeza e verdade fundamental que os cuidados ndo podem acabar diante de um
caso de incurabilidade®°. A bioética possibilita que os profissionais discutam e
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reflitam sobre os conhecimentos cientificos adquiridos em confronto com a
incorporagdo das novas tecnologias assistenciais, especialmente em terapia
intensiva, a fim de poderem enfrentar os desafios cotidianos de interligar o
cuidado/ética e o cuidado/técnica, integrando principios e competéncias em contexto
de cuidado e responsabilizacao pelo respeito ao ser humano, promog¢ao da saude e
alivio do sofrimento®.

Deve ser fundamento para a humanizagdo da assisténcia a busca pela
ortotanasia que é a arte de morrer bem, humanamente, e resgatando a dignidade da
pessoa cujo cuidado é responsavel, de modo a integrar ética a ciéncia e as
habilidades técnicas®*.

As expectativas desproporcionais em relacao a eficacia das praticas médicas,
bem como o temor dos pacientes e seus familiares diante da terminalidade, exigem
dos profissionais raciocinio mais adequado, que considere ética e humanizacéo,
visando ao maior conforto possivel do paciente. Caso contrario, serdo maiores as
chances de se incorrer em medidas distanasicas que promovam sofrimento e

afastem o paciente da ortotanasia®®’.

4) ASSISTENCIA HUMANIZADA

Essa categoria envolve aspectos referentes a assisténcia aos PPCDVMI
fora de possibilidade de cura, incluindo o conhecimento que os profissionais
entrevistados tém sobre CPs, além de verificar a opiniao destes profissionais
sobre a forma atual de assisténcia oferecida aos PPCDVMI fora de
possibilidade de cura. A maioria dos profissionais percebe a assisténcia oferecida
aos PPCDVMI fora de possibilidade de cura humanizada na medida do possivel,
pois consideram que estes pacientes ndo deveriam estar na UTIl. A falta de
conhecimento sobre a filosofia paliativa é um fator que contribui para alguns
profissionais nao indicarem os CPs para os PPCDVMI fora de possibilidade de cura.

Apesar dos CPs terem sido eleitos pela OMS como uma prioridade ha mais

"3 e a medicina paliativa em pediatria reconhecida em 2009'%, os

de uma década
CPs em pediatria ainda ndo eram uma realidade na UTI estudada. Alguns

profissionais consideram que os CPPs devem ser indicados somente para pacientes
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oncolégicos em estagio terminal, e n&o indicariam para os PPCDVMI fora de

possibilidade de cura, conforme evidenciado nas falas do Quadro 28.

Quadro 28 Trechos das entrevistas referente a indicacao dos cuidados paliativos para os PPCDVMI
fora de possibilidade de cura.

Nao acho apropriado a instituicdo de CPs para as criangas dependentes de tecnologia. CP seria
indicado para os pacientes terminais oncologicos. Uma assisténcia minima para dar conforto e
qualidade de vida.

Ha conceitos diversos sobre CPs. Ha os CPs para o paciente terminal. Os pacientes crénicos nao
estdo em estagio terminal, entdo ndo devem entrar em CPs.

Para mim, o paciente em CP nao deve ser reanimado quando parar e o paciente crénico dependente
de ventilagdo mecanica deve ser reanimado.

Acho que o termo CP nao é adequado para os PPCDVMI, pois ndo estou paliando a doencga dele.

Paliativo parece que é vocé manter o paciente até que ele morra, como no caso do paciente com
cancer. O paciente cronico, se tiver uma pneumonia, além da patologia de base, se ele parar, eu
reanimo. A pneumonia dele sera curada, mas o cancer nao.

Nao indicaria a pratica de CPs para os PPCDVM. Indicaria apenas para os pacientes com morte
cerebral, cancer terminal, pacientes muito graves.

Para criangas com tumor sem tratamento, ap6s conversar com a familia, poderiamos indicar os CPs.

Muitos profissionais entendem que CPs seriam para pacientes oncolégicos, e para outras doengas
ndo. Alguns erros inatos do metabolismo sdo incompativeis com a vida, e esses pacientes deveriam
entrar em CPs.

Para mim, CP era o paciente com uma doenca que eu ndo poderia intervir mais e ele caminharia para
0 Obito, como nos casos oncolégicos, HIV grave, idoso.

O paciente em CP, como o préprio nome diz, tem uma doenga terminal. O paciente que depende do
recurso tecnolégico, ja € outra situagao.

A pratica de CPs néo seria alternativa de assisténcia para os PPCDVMI.

No tratamento de doencga graves, o cuidado biopsicossocial é principio central
ao lado das tecnologias de suporte de vida. Na terapia intensiva, os profissionais de
saude devem estar familiarizados com os principios que baseiam os CPs'®. A
filosofia paliativa defende a ideia que tais cuidados devem ser iniciados desde o
diagnodstico da doenga. A primeira definicdo de CPs enfatizava que deveriam ser
praticados a pacientes fora de possibilidade de cura, em seus momentos finais de
vida®®.

Com a ampliagdo do conceito, essa forma de cuidar deve ocorrer desde o
diagndstico de uma doenca que ameaca a vida'?**°. McCoughlan®**' corrobora com
essa visao ao afirmar que: “cuidados paliativos ndo se iniciam simplesmente quando
o tratamento médico falhou, mas sdo parte de uma abordagem altamente
especializada para ajudar as pessoas a viver e enfrentar o morrer da melhor forma
possivel”’. Portanto, o emprego de medidas paliativas ndo deve ser considerado
somente momentos eminentes que antecedem a morte. O tratamento curativo e os
CPs nao devem estar situados em polos opostos e nem serem excludentes. Devem

ser tratamentos complementares e integrados.
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A indicacdo dos CPs ainda ocorre tardiamente e para poucos pacientes,
mesmo em paises desenvolvidos®. Em razdo disso, a Academia Americana de
Pediatria determinou que pediatras gerais e das respectivas subespecialidades
pediatricas devem estar familiarizados e treinados para poder prover CPs as
criangas sob seus cuidados'®. Portanto, uma das metas para a implantacdo e
melhoria de CPs nas UTIPs é a educacao e o treinamento dos profissionais?>342.

A Academia Americana de Pediatria e a OMS propdéem que o modelo a ser
aplicado em criangas adote simultaneamente a administracdo de cuidados curativos
e paliativos, com uma preocupagao nos aspectos fisicos, psiquicos e espirituais.
Este cuidado engloba o atendimento multidisciplinar que inclui: médicos,
enfermeiros, assistentes sociais, capelaes, fisioterapeuta e terapeuta
ocupacional'™*'%®_ O objetivo é oferecer a melhor qualidade de vida para pacientes e
suas familias, consistente com o melhor que a medicina possa oferecer para atender
também aos seus valores e necessidades'?" 13200343

Deve-se ressaltar ainda que os CPs se estendam além do momento do 6bito
da crianga, pois a familia necessitara de apoio, nos dias e meses que se seguem ao
6bito de seu filho'3"244-34¢

A grande dificuldade da indicagdo dos CPs para os PPCDVMI fora de
possibilidade de cura esta relacionada com a LSV, pois alguns profissionais

entendem CP como sinénimo de LSV, como fica expresso nas falas (Quadro 29).

Quadro 29 Trechos das entrevistas referente a néo indicacdo dos CPs para os PPCDVMI fora de
possibilidade de cura.

Nao cabe a equipe achar que a crianga nao tem qualidade de vida, e que devera entrar em CP. Qual
seria a definicdo de vida? Se ainda ha um tipo de prazer, uma alegria, esta vida vale a pena ser
mantida.

Se for CP: nao reanimarei.

Se colocarmos o paciente cronico em CP, e ele tiver qualquer intercorréncia, como uma parada
cardiorrespirtéria, ndo sera reanimado.

Para mim, o paciente em CP nado deve ser reanimado quando parar e o paciente crdnico
dependente de ventilagdo mecanica deve ser reanimado.

Ha conceitos diversos sobre CPs. Ha os CPs para o paciente terminal. Os pacientes crénicos nao
estdo em estagio terminal, entdo ndo devem entrar em CPs. Sdo conceitos diferentes: CPs, alivio da
dor. Para o paciente em estagio terminal eu vou oferecer o alivio da dor, para que ele nao sofra. O
paciente cronico dependente de ventilagdo mecanica pode ter uma vida. Podemos coloca-lo em uma
cadeira de rodas, passear com ele no shopping. E um paciente crénico com limitagdes, é diferente
do paciente terminal. Para mim, o paciente em CP ndo deve ser reanimado quando parar € o
paciente cronico dependente de ventilagdo mecanica deve ser reanimado.
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O estudo de Mortiz e colaboradores' sugere que os membros de uma UTI
deveriam estar preparados para lidar tanto com cuidados curativos como cuidados
paliativos, o que implica em um treinamento de todos os envolvidos com o cuidado
intensivo para poder lidar com o paciente fora de possibilidade de cura.

Uma entrevistada refere sobre a mudanca ocorrida no perfil dos pacientes
pediatricos que hoje ocupam os leitos das UTIPs, ressaltando a necessidade do
conhecimento sobre os CPPs:

Instituir CPs para os pacientes oncoldgicos pediatricos € muito comum. Ha
10 anos, ndo tinhamos tanta tecnologia disponivel como temos hoje. Estas
criangcas que, hoje, estdo dependentes de VM, morriam naturalmente e
rapido. Eles ndo faziam traqueo e nem gastro. A necessidade de CPs foi
surgindo a medida que fomos aumentando a sobrevida de criangas sem
perspectiva de cura. Hoje, o tratamento oncoldgico evoluiu muito, e ha
poucas criangas oncolégicas em CPs. Acho que estamos demorando muito
para conversarmos sobre a indicacdo dos CPP para os PPCDVMI fora de
possibilidade de cura.

Ao se referir a instituicdo dos CPs na UTIP alguns profissionais revelam que
esse tipo de assisténcia ndo € o foco do cuidado na UTI, uma vez que eles sao

preparados para salvar vidas (Quadro 30).

Quadro 30 Trechos das entrevistas referente a capacitagdo do médico intensivista.

Os profissionais da UTI ndo sdo capacitados para assistir estes pacientes crénicos, que precisam
ser vistos com outro olhar.

A equipe da UTI ndo é preparada para prestar os CPs. Nao sabemos o momento de iniciar os CPs
com os pacientes. Muitos profissionais nao gostam de conversar sobre o assunto de morte.

E o papel do médico é salvar vidas, independente de como este paciente ira viver, se dependente de
tecnologia ou nao.

Nas unidades de tratamento intensivo os PPCDVMI fora de possibilidade de
cura estdo sujeitos a receberem um tratamento obstinado por profissionais que
foram preparados para manter a vida a qualquer custo. Ser um profissional
paliativista requer um conhecimento técnico aliado a percep¢ao do paciente como
ser humano e agente de sua proépria historia. Os profissionais de saude precisam ter
uma formagdo adequada em cuidados paliativos para que os PPCDVMI fora
possibilidade de cura recebam deles o melhor de suas capacidades técnicas e

humanas, ou seja, uma atengao diferenciada.

A existéncia de um grupo especifico de profissionais para ser consultado
sempre que houver casos de impossibilidade de cura, além da necessidade de um

comité de bioética, foram aspectos relatados por varios profissionais. O argumento
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utilizado defende a ideia que os profissionais intensivistas sdo treinados para salvar
vidas a qualquer custo. Portanto, necessitam do apoio de profissionais com outra
visdo (Quadro 31).

Quadro 31 Trechos das entrevistas referente a importéncia dos comités de bioética nos hospitais.

E uma falha absurda da SES nao ter comités de bioética para podermos discutir sobre estas
questdes. Ja presenciei o caso de uma crianga que precisamos decidir sobre a realizacao de didlise.
Procuramos auxilio junto a SES, que indicou um comité de ética e pesquisa, que n&o nos ajudou. E
uma grande falha do nosso servigo.

Acho que deveriam ser realizadas reunibes para discutir sobre o0 assunto, mas seria muito dificil um
consenso. Ha colegas que mesmo a familia decidindo pela ndo reanimacgéo, decidiriam reanimar,
talvez por questdes pessoais, religiosas. Um comité de bioética seria importante para auxiliar nestas
discussoes.

O comité de bioética seria importante por termos a opinido de profissionais sem envolvimento afetivo
com a crianga e com a familia. Inclusive, eles deveriam auxiliar na abordagem da familia sobre o
assunto da morte.

O Artigo 19 da DUBDH, Comités de Etica, faz referéncia aos comités de ética
independentes, multidisciplinares e pluralistas com o objetivo de prestar
aconselhamento sobre problemas éticos em situagdes clinicas, além de promover o
debate, a educagdo, a conscientizacdo do publico e o engajamento com a
bioética®®’.

A existéncia de um comité de Bioética nos hospitais que dialogasse com os
profissionais da saude e familiares sobre a instituicdo de cuidados paliativos para os
PPCDVMI fora de perspectiva de cura € muito importante. Categorias como a
humanizacao do atendimento aos usuarios dos servigos de saude e a valorizagao da
multidisciplinaridade, enquanto pratica essencial entre os profissionais de saude, sado
pilares fundamentais para a operacionalizacdo dos comités de bioética.

O CPP é uma pratica recente, além de ndo ser um tema discutido pelos
profissionais da saude. Essa realidade pode ser vista como um dos aspectos
dificultadores a clara compreens&o do que sédo os cuidados ao final da vida (Quadro
32).

Quadro 32 Trechos das entrevistas referente ao conhecimento dos profissionais sobre cuidado
paliativo.

Nao sei muito sobre a definicdo de CPs. O que sdo? Sei que existem hospitais especializados em
CPs para pacientes oncoldgicos, onde recebem apoio psicolégico, tratamento para dor, um preparo
para a morte.

Estas definigdes mudam constantemente. Acho que a OMS deveria atualizar a definicdo de CPs, e
nao incluir os pacientes dependentes de VM.

Muitos profissionais desconhecem o significado de CPs e acham que é nao fazer nada pelo paciente,
quando temos muito o que fazer por eles e pela familia.
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A falta de conhecimento do médico sobre os CPs, faz com que ele nao saiba como lidar com situagao
de final de vida, e acaba reanimando o paciente.

Eu tinha uma ideia diferente sobre CPs, mas com a realizagao do teu trabalho, comecei a conversar
com outros colegas, que tinham um conhecimento maior sobre o assunto, inclusive com
especializagdo em CPs, e comecei a mudar a minha definicdo sobre CPs.

Nas falas de alguns médicos o CP aparece como cuidado de rotina ou
cuidado basico. O que pode indicar um ndo esclarecimento do que seja a filosofia
paliativa (Quadro 33).

Quadro 33 Trechos das entrevistas que expressam a percepgao dos profissionais sobre a assisténcia
aos PPCDVMI.

O que seriam CPs? Eu acho que eles ja estdo em CPs. CPs sdo os cuidados que oferecemos
sabendo que nao teremos a resolugdo completa do quadro. Oferecer os cuidados necessarios para
que ele ndo piore.

Na pratica ja separamos o tipo de cuidado.

Ja buscamos a qualidade de vida para estas criangas. CPs sdo um conjunto de medidas para
promover a qualidade de vida do paciente e da familia.

CPs eu defino como cuidados com o corpo do paciente, prevencao de escaras, fazer analgesia,
aspiragao, dar a assisténcia necessaria, tratar infecgcbes com antibiéticos, usar drogas vasoativas e
reanimar no caso de parada. Cuidados de final de vida seria vocé acompanhar o paciente e a familia
até o momento da morte natural.

A maioria dos entrevistados definiu o CP como tratamento que proporciona
alivio ou conforto ao paciente fora de possibilidade de cura, como forma de
promover qualidade de vida tanto para o paciente quanto para a familia (Quadro 34).

Quadro 34 Trechos das entrevistas referente ao conhecimento dos profissionais sobre cuidado
paliativo.

Uma assisténcia minima para dar conforto e qualidade de vida.

Dar o conforto para o paciente, evitar a dor.

Evitar o sofrimento e melhorar a qualidade de vida.

Um paciente em CP quando chega no pronto socorro, eu ndo reanimo. Oferegco o maximo de conforto
para ele.

Na verdade, nem penso tanto na crianga, ainda mais se ela tem um comprometimento neurolégico
grave, penso muito na familia. Como sera a convivéncia da familia com um paciente assim? Como
sera para eles saber que a crianga ficara morando em um hospital? Qual a qualidade de vida? Eu nao
poderei melhorar, e se eu ndo posso melhorar mais, e ela ndo tem condi¢gdes de sobreviver sem a
VM, eu acho que ndo tem raz&o de prolongarmos mais esta vida.

Respeitar a vontade dos pais, garantir o conforto para estas criangas.

O aspecto ndo curativo que faz referéncia ao CP emergiu nas respostas de
alguns profissionais. Essa forma de compreenséo da assisténcia na terminalidade

corrobora com a definicdo da OMS'"® (Quadro 35).

Quadro 35 Trechos das entrevistas referente & compreenséo dos cuidados paliativos.
E importante compreender que o paciente em CP n&o estd abandonado, mas sim acompanhado
até o ultimo momento.




134

Devemos deixar a doenga seguir o curso natural. Nem prolongar e nem antecipar. Nao faremos
uma eutanasia, mas sim uma ortotanasia.

Uma crianga com uma cardiopatia incompativel com a vida, devemos deixar ter uma boa morte.
Acho isto muito legal, porque a morte € uma coisa natural. Hoje, ndo deixamos o paciente morrer
em razao da tecnologia, mas até onde que vai?

A familia precisa estar ciente que o paciente podera apresentar pneumonias de repeticdo, que
podera precisar de traqueostomia, gastrostomia, e que eles precisardo decidir sobre estas
intervengdes. Tais intervengdes promoverdo qualidade de vida para o paciente, mas que eles
poderao ficar dependentes de ventilagdo. E caso nao realize as intervengbes o paciente podera
evoluir para o6bito. Tudo isto deveria ser uma escolha informada na cabeca da familia e
compartilhada com a equipe.

Acho que deveriamos dar maior assisténcia para a familia. Acabamos esquecendo que faz parte
dos cuidados abordar a familia destes pacientes sobre os assuntos da terminalidade da vida. Que a
morte & um processo natural. Conversar sobre a qualidade de vida destas criangas.

Precisamos mudar a concepc¢éo de que CPs significa ndo fazer nada. Pois, € o contrario, tem muito
0 que ser feito pelo paciente.

Deve-se tratar a infecgdo, mas realizar procedimentos invasivos e usar drogas vasoativas, seriam
medidas distanasicas com estes pacientes que tém complicagbes associadas.

A indicagao da OMS sobre CPs diz que toda crianga com uma doenga ameacgadora a vida deve
entrar em CPs. Os PPCDVMI tém indicagéo de CPPs, tanto com cognitivo preservado ou ndo. Nao
& porque o cognitivo é preservado que devemos fazer tudo. Paciente com cancer, em CPs tem o
cognitivo preservado!

Acho que devemos dar mais atengdo aos PPCDVMI. Devemos valorizar a presenga dos pais
destes pacientes, pois sabemos criticar quando eles néo estdo presentes. Devemos acolher estas
familias.

Percebe-se na fala de alguns profissionais que eles compreendem o objetivo
dos cuidados voltados a pacientes fora de possibilidade de cura, quando fazem

referéncia a busca de uma pratica humanizada (Quadro 36).

Quadro 36 Trechos das entrevistas referente a assisténcia aos PPCDVMI na UTIP.

Conhecendo qual a possibilidade para cada um, eu acho que as intervengcdes devem ser no sentido
de humanizar esta vida e ndo no sentido de manter estes pacientes vivos através de substituicoes
das fungbes organicas, que séo custosas, dificeis e complicadas a qualquer prego.

O ultimo més, o ultimo dia de vida de cada pessoa sao absurdos em termos das intervengbes que
sdo feitas, que servem apenas para piorar a qualidade dos ultimos dias de vida, tem um custo
imenso para a sociedade e ndo levam a nada, a ndo ser disseminar o medo e a histeria cultural em
torno da morte.

Uma postura mais humanizada e menos histérica. Cada caso tem decisdes especificas que devem
ser tomadas, mas eu acho que sempre devemos conversar mais e ndao adotar procedimentos
automaticos.

A conversa com os pais sobre a assisténcia destes pacientes deve ser continua, pois as
expectativas em relagdo ao paciente podem variar. Ndo ha na UTIl um trabalho de acessar as
expectativas das familias em relagcdo aos PPCDVMI.

Usaria antibiético para tratar a infecgdo dos pacientes dependentes de tecnologia, ndo poderia
deixar a crianga definhar toda, mas nao faria drogas vasoativas e nem dialise. Nao deixaria a crianca
sem dieta, sem soro, sem sedagdo, alguma coisa é preciso dar.

Quando vocé tem uma doenca limitante, que ela ndo tem possibilidade de cura, eu acho que deve
ser limitado nesse patamar ai. Criangas que n&o tém perspectiva de melhora do quadro, mas um
suporte basico vocé precisa dar, o conforto, analgesia, sedacdo em alguns momentos. Nao
podemos deixar a crianga agonizando. Acho isso desumano. N&o significa que vocé ira fazer varias
intervengdes. Sou mais da linha de que precisamos de um limite para as coisas que agente faz, mas
as vezes ultrapassamos este limite ai.

A equipe organiza festa de aniversario para as criangas. Ja me senti mal ao presenciar uma
comemoragao de aniversario de uma crianga dessas, comemorar mais um ano de uma vida, que
vida? Depois, me senti mal quando conheci a familia, e vi o quanto tudo aquilo era importante para




135

eles. Quem sou eu para achar tal situagédo ruim?

Deveria ser verificado os motivos pelos quais as familias abandonaram as criangas aqui na UTI.
Como mantemos os cuidados com elas, deveria ter uma preocupagdo com as familias dessas
criancas abandonadas, especialmente, daquelas com cognitivo preservado. Parece ndo haver uma
preocupacao da equipe com estas familias.

Havia uma reunido mensal com os familiares dos PPCDVMI, que era coordenada pela psicologia,
mas nao ocorre mais. Acho que deveria retornar. Devemos fazer com que a familia mantenha o
vinculo com as criangas. O servigo social precisa participar mais, pois cabe a eles verificar as
condigbes financeiras para que as familias comparegam ao hospital. As criangas tém o direito ao
convivio familiar. E muito facil dar o beneficio, mas acompanhar se ele é usado em beneficio do
paciente ja é mais dificil.

Os cuidados que estas criangas recebem, tanto da equipe médica quanto da enfermagem e
fisioterapia € muito bom. Mas, como mantemos estas criangas aqui, deveriamos conversar mais
com a familia delas, e tentarmos saber o que eles pensam sobre o futuro dessas criangas

Acho que seria interessante sair mais com estes pacientes da UTI, principalmente aqueles com
cognitivo preservado. Acho que eles sao bem assistidos aqui na UTIl. Acho que deveria haver um
contato maior da psicologia com a familia destas criangas. A nossa equipe € muito humanizada.

Acho esta UTI muito humana, a equipe é muito integrada. S&o realizadas festas de aniversario para
as criangas, os pacientes vao para o parquinho sempre que possivel. Os pais podem ficar com o
paciente.

Ja outros profissionais demonstram o cuidado em afirmar que os cuidados ao
PPCDVMI fora de possibilidade de cura sao prestados até o o6bito, e que ndo ha
diferenciagado para eles, em termos técnicos, da assisténcia aos pacientes com
possibilidade de cura e ao fora de possibilidade de cura. O objetivo do trabalho deles
€ o0 cuidado. Por outro lado, a ndo compreensao do que seria a mudanca do
tratamento curativo para o paliativo pode gerar dificuldades para lidar com o ultimo
(Quadro 37).

Quadro 37 Trechos das entrevistas que expressam que os profissionais nao diferenciam o PPCDVMI
dos pacientes agudos.

Para mim, n&o interessa qual é o paciente que ocupa o leito, se crbnico ou agudo. Se vai sair ou
chegar outro, devemos dar o cuidado da mesma forma.

Nao diferencio o paciente agudo do crénico na tomada de decis&o.

O simples fato do paciente ter uma doenga neurolégica e estar dependente de VM, néo significa que
ele é CP ou que ele ndo deve ser tratado igual aos outros pacientes.

Muitos profissionais consideram a instituicdo dos CPPs para os PPCDVMI
uma forma humanizada de assisténcia e referem que a equipe médica precisa

discutir sobre o assunto (Quadro 38).

Quadro 38 Trechos das entrevistas referentes a indicacdo dos CPPs como uma forma humanizada de
assisténcia aos PPCDVMI e a necessidade de discusséo sobre o assunto entre a equipe.

Nés ndo sabemos sobre cuidados paliativos. Nao sabemos até onde ir. Deve haver uma discussao
ampla entre a equipe médica sobre o assunto. Precisamos ter um discurso uniforme e sabermos o
que propor. Devera ser um consenso multidisciplinar. A partir disso, devemos colocar para a familia
a decisdo, a qual devera também participar da discussdo. A conversa com a familia devera ser
realizada previamente, para quando houver uma agudizag¢édo do quadro a familia poder decidir sobre
o0 investimento com o paciente. Cada paciente devera ter um plano terapéutico.
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A falta de conhecimento do médico sobre os CPs, faz com que ele ndo saiba como lidar com
situacao de final de vida, e acaba reanimando o paciente.

Acho que caberia a pratica de CP para os pacientes cronicos. Devemos fazer intervengdes para
melhorar a qualidade de vida dos pacientes ao mesmo tempo que devemos aceitar a limitagdo do
tempo de vida delas pela doenga. Precisamos discutir sobre como criar espagos para estas criangas
viverem, dar mobilidade para elas, promover a unidade familiar. Pensar em tudo isso, é cuidado
paliativo.

Na presenca de uma doenca incuravel, sem progndostico, o paciente deveria ser encaminhado
para uma equipe de CPs para junto com a familia planejarmos o tratamento.

Acho importante a pratica de CPs paliativos para estas criangas, mas precisariamos de uma equipe
preparada para isto. O paciente em CPs deve ter uma boa morte, com conforto até o final, mas com
ordem de n&o reanimagao.

Acho que eles deveriam estar em CPs, mas a nossa equipe deveria ser treinada para isto. Muitos
profissionais desconhecem o significado de CPs e acham que é nao fazer nada pelo paciente,
quando temos muito o que fazer por eles e pela familia.

A nossa equipe ndo esta preparada para limitar o suporte de vida mesmo que a familia solicite. Nos
nao somos treinados para lidar com a morte, para dar ma noticia. Nao somos treinados para falar
sobre terminalidade. Eu fiz a faculdade, terminei duas residéncias, e ndo me sinto preparada para
este tipo de situacdo. Leio muitos artigos sobre o assunto, ja participei de cursos sobre o assunto,
mas sobre CPs ainda precisamos aprender muito. O nosso jeito brasileiro de ser dificulta muito tudo
isso. Somos muito apegados a vida a qualquer custo. Eu tenho dificuldade em relagédo a isso, mas
estou tentando melhorar.

Estamos em uma fase de transicdo na UTI. Precisamos nos organizar. E preciso ter uma conversa
clara com as familias, ndo basta dizer que a crianga tem um progndstico ruim, isto ndo explica nada!

Acho que a equipe deveria conversar mais sobre o assunto de nao reanimar. Na minha residéncia,
mesmo nos pacientes com morte encefalica, era dificil a equipe decidir em desligar a VM. Hoje, isto
ja evoluiu.

Precisamos discutir até quando investiremos nestas criangas dentro da UTI. Isto ndo esta correto. A
morte deve ser encarada como algo natural. Para o idoso, a sociedade aceita mais. Mas, para
crianga é mais dificil. Nos EUA um paciente com Werdinig Hoffman, ndo é entubado. No Brasil, ndo
€ isto que acontece, pois € uma doenga muscular, com cognitivo preservado.

Precisamos conversar sobre a morte com as familias.

Deveria haver grupos de profissionais interessados em discutir e fazer pesquisas sobre estes
pacientes. Os profissionais que trabalham com estes pacientes aprenderam empiricamente ao longo
de suas carreiras sem nenhum tipo de escola que desse apoio para este tipo de formacgao. Acho que
deve ter uma politica educacional relacionada a isto. Ha muita coisa a se fazer no campo legislativo.
Precisamos de leis e portarias que protejam estes pacientes, que criem programas especificos para
dar assisténcia a eles, o que no Brasil ndo tem.

Incentivar a participagdo da familia nos cuidados com a crianga. Discutir com a equipe e com a
familia sobre a limitagdo de suporte de vida. Devemos tornar o assunto mais natural.

Devemos deixar a doenga seguir o curso natural. Nem prolongar € nem antecipar. Ndo faremos uma
eutanasia, mas sim uma ortotanasia. Hoje, esta op¢do ndo é oferecida para a familia. A conduta
médica hoje é intubar, traqueostomizar e deixar na VM. A equipe médica ndo da oportunidade para
a familia decidir sobre estas questdes. As familias ndo querem se sentir responsaveis pela morte da
crianga, mas a equipe médica deve esclarecer que a morte para estas criangas seria resultado da
evolugao natural da doenga.

Precisamos pensar sobre qual o sentido da vida para estes pacientes. A melhor conduta terapéutica,
no meu ponto de vista, é deixar a doenga evoluir naturalmente, sem intervengoes.

O diagndstico precoce, uma conversa clara com a familia sobre o progndstico, o registro destas
informagbes no prontuario para que outras equipes ndo realizem medidas obstinadas com estas
criangas. Nao devemos dar uma esperanga onde nao existe.

Acho que deveriamos conversar com os familiares dos pacientes cronicos sobre a possibilidade de
ndo reanimar os pacientes no caso de agravamento do quadro. Estas familias ndo estdo preparadas
para o 6bito destas criangas, e qualquer coisa podera ser motivo para responsabilizar a equipe.

Nesta UTI este tipo de assunto é pouco discutido com a familia e com a equipe, mas acho que
deveria ser conversado mais. Seria importante ter um plano terapéutico para estes pacientes, e a
equipe deveria respeitar.
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Acho importante instituir a pratica de CPs para os PPCDVMI, mas deve haver uma educagéo da
equipe. Uma compreensao equivocada pode ser um problema.

A UTIP estudada busca sempre pela humanizagdo do cuidado aos PPCDVMI
fora de possibilidade de cura. Sao realizadas festas comemorativas para as criangas
e familiares. As fisioterapeutas, sempre que possivel, proporcionam passeios com 0s
PPCDVMI fora de possibilidade de cura. Porém, tal atividade € limitada em raz&o do
numero reduzido de profissionais fisioterapeutas no plantdo e pela exigéncia do
servico em manter o foco nos pacientes agudos. Uma vez por més era realizada
uma reunido da equipe com os familiares dos PPCVMI fora de possibilidade de cura.

A maioria dos profissionais percebe a assisténcia aos PPCDVMI fora de
possibilidade de cura, na UTIP estudada, humanizada na medida do possivel.
Consideram que vulnerabilidade destes pacientes é agravada pelo fato deles
estarem dentro da UTI, uma vez que a equipe é especializada para realizar
tratamentos curativos e intensivos. A maioria dos profissionais referiram que estes
pacientes n&o deveriam receber assisténcia nas UTls, e sim no ambiente domiciliar

ou em enfermarias especializadas em CPs (Quadro 39).

Quadro 39 Trechos das entrevistas referente ao melhor local para a assisténcia aos PPCDVMI fora
de possibilidade de cura.

Sao um grupo vulneravel, porque eles nao deveriam estar em uma UTI, que € um local de
atendimento intensivo. Os profissionais da UTI ndo s&do capacitados para assistir estes pacientes
cronicos, que precisam ser vistos com outro olhar. Nao diria que negligenciamos estes pacientes,
mas que ndao damos os cuidados que eles precisam. O discurso em relagdo a eles é: Paciente
cronico? Nao temos muito o que fazer por eles. Mas, eu acho que tem muita coisa para fazer por
estas criangas. Acho que deveria ter politicas e métodos voltados para a assisténcia destes
pacientes. Eles deveriam estar em enfermarias para CPs. Estes cuidados que eles precisam, nao
podem ser realizados com eles dentro da UTI, pois ha outros pacientes que precisam de cuidados
intensivos.

Acho que nesta UTI eles ndo sdo tdo vulneraveis como em outras UTls, porque eles sdo bem
assistidos aqui. Como eles moram aqui, precisamos tentar ao maximo melhorar a qualidade de vida
deles.

Acho que estas criancas deveriam ir para um local de CPs, ndo deveriam estar no mesmo lugar que
os pacientes agudos. Eles sempre ficardo em segundo plano em um hospital de paciente agudo.

O melhor local seria 0 home care ou em uma unidade especializada de CPs.

Esses pacientes sao vulneraveis por estarem dentro da UTI. Eles sado tratados como pacientes
agudos. Quando apresentam uma intercorréncia, nem pensamos, e ja fazemos todas as
intervengdes necessarias para manté-los vivos.

A equipe da UTI ndo gosta de receber os pacientes cronicos, pois eles ocupam um leito por tempo
indeterminado. Eles sao vulneraveis, pois ndo ha um local apropriado para eles. Eles sao
discriminados. Eles sdo avaliados pela manh&, apenas, e no caso de uma intercorréncia a equipe
demora para verificar o ocorrido, diferente do paciente agudo.

O ideal seria a crianga estar em casa, com home care.

Eles ndo deveriam estar na UTI. Dentro da UTI eu vejo que eles sdo colocados em um canto onde
nédo ha atengéo da equipe médica.

Eles deveriam estar no home care ou em uma unidade especializada de CPs. Tem um momento
que devemos saber que os esforgos esgotaram. Devemos limitar muito em todos os pacientes. Nao
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devemos fazer tanta intervencgéao.

Precisamos discutir sobre como criar espacgos para estas criangas viverem, dar mobilidade para
elas, promover a unidade familiar. Pensar em tudo isso, é cuidado paliativo.

Seria importante uma enfermaria de CPs para estes pacientes. Eles ndo deveriam estar na UTI. E
importante compreender que o paciente em CPs nao esta abandonado, mas sim acompanhado até
0 ultimo momento.

Estes pacientes deveriam estar em uma unidade para CPs, com uma equipe preparada. O home
care também seria uma solugéo, pois poderiam conviver com a familia.

Local mais apropriado deveria ser em casa ou na enfermaria, ndo na UTl. A UTI desumaniza e
invade muito o paciente. Ele pode morrer sem a presenga dos familiares.

N&o me sinto preparada para trabalhar com pacientes terminais e nem gostaria de trabalhar nesta
area. Por isso, acho que eles ndo deveriam estar na UTI e sim em um local apropriado para eles.

Eles deveriam estar em uma enfermaria para CPs, mais proximo do ambiente familiar.

Acho que o hospital deveria ter uma equipe capacitada para assistir os pacientes em CPs em uma
enfermaria destinada para isso. Ha alguns hospitais que ja estdo indicando pacientes para os CPs.
Eles deveriam estar em enfermarias para CPs. Estes cuidados que eles precisam, ndo podem ser
realizados com eles dentro da UTI, pois ha outros pacientes que precisam de cuidados intensivos.

Estes pacientes deveriam estar em casa apesar de serem dependentes de tecnologia. A familia e o
paciente sdo mais felizes. O paciente é inserido na familia. Além disso, ha a liberacado do leito de
UTI para os pacientes mais agudos. Para os pacientes, que os pais nao tém interesse em levar para
a casa, seria importante que existisse uma enfermaria de pacientes cronicos.

Mais humanizada que ja fazemos, néo sei falar. Talvez melhorar a relagdo das familias com a
equipe de enfermagem. A educacgéo continuada para a equipe aprender a assistir estes pacientes e
suas familias; uma equipe prépria para a assisténcia desses pacientes. O ideal seria uma unidade
prépria para estes pacientes, que nao é o foco da nossa unidade.

Seria importante um acompanhamento prévio destes pacientes, antes deles chegarem na UTI, para
podermos dar um final de vida digno para eles. Eles deveriam morrer em casa ou na enfermaria.
Nao passar anos preso na ventilagdo mecanica para sobreviver, principalmente aqueles com
comprometimento neurolégico e sem cognitivo preservado. Nao usar adrenalina, fazer acesso
profundo, deixar uma vida em suspensao.

A melhor estratégia seria uma equipe de CPs para poder dar um cuidado total (fisico, psiquico,
social e espiritual) ao paciente e para a familia ou designar pessoas da equipe para fazer isto. Local
mais apropriado deveria ser em casa ou na enfermaria, ndo na UTIl. A UTI desumaniza e invade
muito o paciente. Ele pode morrer sem a presencga dos familiares.

Sou a favor do home care, da integracdo dessas criangas na sociedade e limitar o suporte que é
feito, como fazer menos intervengdes nestes pacientes. O Unico caminho € o home care, ndo ha
outra possibilidade para resolver este problema de saude publica.

Acho que seria importante que estas criancas ja fossem acompanhadas em um servigo onde as
familias ja fossem esclarecidas sobre o prognéstico. Que ja houvesse um histérico sobre as
perspectivas da familia em relagdo a crianga, com um plano terapéutico ja definido previamente. Isto
ajudaria o médico na emergéncia e na UTI a definir as condutas, ndo fazendo nem de mais e nem
de menos, do ponto de vista da familia.

A solugéo seria a assisténcia domiciliar - o home care. Had uma melhora de qualidade de vida da
crianga e da familia. A familia se deslocar e ficar no hospital com a crianga € um problema, a
inclusdo da crianga no contexto familiar € importante. Em casa, a crianga tem outra vida.

O Estado deveria dar condigbes de moradia adequada para as familias poderem levar os pacientes
para casa. Outra alternativa, seria enfermarias apropriadas para receber estes pacientes. As UTIs
deveriam ser ocupadas apenas pelos pacientes agudos.

O melhor para essas criangas seria ir para casa e nao morrer na UTI.

O home care faz muita diferenca, é visivel a melhora da qualidade de vida da crianca e da familia.

Levar estas criangas para casa seria a melhor alternativa. Elas precisam conviver com a familia. Isto

também é importante para desocupar um leito da terapia intensiva para uma crianga com mais
viabilidade. Acho um sofrimento as familias mudarem sua rotina e passarem a viver no hospital.
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Mesmo que em casa essa crianga viva um tempo menor do que viveria dentro do hospital, ja valeu a
pena ela ir para casa.

Eles deveriam estar no home care ou enfermarias ou unidades intermediarias com equipes
capacitadas para assisténcia destes pacientes.

Uma solugao seria o home care ou hospitais especializados em CPs para estes pacientes.

Acho que a UTI é muito humanizada, mas o local mais apropriado seria em casa junto com a familia.
CP é uma alternativa sim.

Acho que em termos de espacgo para estes PPCDVMI estamos muito atrasados. Seria preciso
unidades intermediarias entre o hospital e a casa. Poderiam ser casas de apoio ndo caracterizadas
como um ambiente hospitalar, onde o custo seria menor e o ambiente mais humanizado. Estas
unidades néo precisariam ter um centro cirdrgico, central de esterilizagdo. Mas, com luz, ventilagdo e
um quintal, o que ndo tem dentro de um hospital. Precisamos mais discussao social. A sociedade
varre este problema para baixo do tapete, entdo este assunto precisava estar mais presente na
midia. Precisamos fazer documentarios, fazer agdes nas escolas para que as novas geragdes
tivessem uma consciéncia maior disso. Essas seriam as linhas de agao.

Eles deveriam estar no home care ou em unidades intermediarias.

A nossa politica de saude atual é a internacdo destes pacientes na UTI, ndo ha interesse em
desoshopitalizar estas criangas. Nos EUA, ha locais apropriados para a internagédo destes pacientes
cronicos. Nestes locais, ndo ha médicos 24h, porque estas criangas ndo precisam de assisténcia
intensiva. Precisam da assisténcia da enfermagem, fisioterapia e terapia ocupacional. Outra
alternativa seria o home care.

Deveriam estar em um local apropriado, como em unidades especializadas para cuidados paliativos.
O home care seria outra alternativa para estas criangas, considero que seria o local ideal, mais
humanizado, onde eles deveriam terminar a vida.

Sao criangas dependentes de tecnologia, mas sédo estaveis e ndo precisam fazer intervengdes o
tempo todo. Viver no respirador e se alimentar por sonda é o basal delas, ou seja, é a condigao de
saude delas. E isto pode ser feito em casa.

Eles deveriam estar em casa, mas acho que fica mais caro manter estas criangas em casa. Seria o
ideal, pois elas teriam uma vida normal dentro da possibilidade delas. Acho que o custo & maior em
casa. Na verdade, ndo sei como sdo os custos. Alguns falam que em casa é mais barato. Talvez
pelo fato dos pais comprarem a medicagdo, alimentagédo, roupas. Uma unidade de cuidados
especificos para estas criancas também é uma solugdo que nunca tinha pensado. Eles néao
precisam de uma estrutura complexa. Precisam dos cuidados da familia, interagir com outras
criangas normais, pegar sol. Além de humanizar o atendimento, elas deveriam ser inseridas na
sociedade. Elas deveriam ter um ventilador portatil para irem no shopping, andar de bicicleta. Elas
nao podem ficar encostadas, apenas recebendo o suporte de vida.

As unidades semi-intensivas deveriam ser ampliadas para acomodar as criangas cronicas.

O home care seria a solugdo. Acho que nao deveria abrir mais enfermarias de semi-intensiva, pois
isto nao teria fim. Deveria haver um servigo de home care decente, com boa assisténcia. As criancas
que conseguiram ir para o home care tiveram inumeros beneficios. A interagdo com a familia € muito
importante.

Em nossa unidade a assisténcia ja € muito humanizada. Acho que reunibes frequentes com os pais
sobre o prognoéstico dos pacientes. Um servigo social mais atuante, que facilitasse a presenca dos
pais juntos a estas criangas.

O ideal para essas criangas seria 0 home care. Mas, nao € nossa realidade. Acho que o primeiro
passo seria mandar estas criangas para a enfermaria, 0 que ja conseguimos em alguns casos. A
enfermaria € muito resistente em receber os pacientes dependentes de VM, em razao da falta de
pessoal capacitado para atender estes pacientes, inclusive da fisioterapia, que deveria ter 24h. Para
0 paciente ir para casa, ha a dificuldade das condigdes de moradia apropriada para receber esta
criancga, além de um servigo de atendimento domiciliar de qualidade.

Estas criangas deveriam estar no home care, com orientagdo sobre a LSV. Acho que o fato da
crianca falecer em casa, facilita o processo de luto da familia, pois esta familia pode viver e sentir as
dificuldades do manuseio com esta crianca, além de presenciar o sofrimento daquela vida. E
diferente, quando a crianga estd no hospital, e os pais participam dos cuidados por curtos
momentos.
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O ideal seria elas estarem no home care, e os pais assumirem os cuidados com elas. E necessario
que eles sintam como € a vida da crianga diariamente.

Estes pacientes deveriam estar em uma unidade para CPs com uma equipe preparada. O home
care também seria uma solugéo, pois poderiam conviver com a familia.

Eles deveriam estar em casa, junto com a familia. Outra alternativa, seria um local apropriado, fora
da terapia intensiva, com equipe preparada para cuidar destes pacientes.

Estas criangas deveriam estar em casa. Se fosse meu filho, eu gostaria que ele estivesse em casa.
Mas, caso a familia ndo tenha condigbes, deveria existir locais apropriados para dar assisténcia
paliativa para estas criancas. Elas precisam interagir mais.

Acho que deveria ter politicas e métodos voltados para a assisténcia destes pacientes. Eles
deveriam estar em enfermarias para CPs. Estes cuidados que eles precisam, ndo podem ser
realizados com eles dentro da UTI, pois ha outros pacientes que precisam de cuidados intensivos.

O home care adequado e discutir sobre CPs.

Estes pacientes tém o direito de viver em um local apropriado, recebendo
um cuidado humanizado. Individuos desassistidos submetem-se aos descalabros de
propostas que pdem em risco sua saude, por ndo terem outra opgdo. Sao
subjugados pelo desamparo e precisam ser protegidos de interesses contrarios a
uma vida digna. O Estado deve assumir obrigagdes sanitarias que implicam em uma
ética de responsabilidade social.

O Artigo 14 da DUBDH, Responsabilidade Social e Saude, assevera que o
progresso da ciéncia e da tecnologia deve ampliar o acesso a cuidados de saude de
qualidade e que as criangas ndo devem ser excluidas por qualquer que seja o
motivo®®’.

A promogdo de saude e do desenvolvimento social deveria ser objetivo
central dos governos e ser partilhado por todos os setores da sociedade, conforme
estabelecido neste artigo.

Uma paliagcdo apropriada implica em permitir que a doenga siga seu curso
natural enquanto se procura promover ao maximo, mediante apoio clinico e
tecnoldgico, a qualidade de vida do paciente, ja que o tempo até a morte é incerto'?.
Permitir o curso natural ndo deve ser compreendido como abandono clinico, uma
vez que a acdo paliativa requer a reducdo da dor e alivio do sofrimento®’.
Tampouco, a paliagdo envolve a negagcdo do acesso a tecnologia, quer seja
medicamento ou equipamento.

Os PPCDVM se mantém vivos em razdo do emprego de tecnologia de
suporte a respiracdo, mas 0 acesso a mesma nao implica em vida com qualidade.
S&o criangas com diferentes graus de autonomia e consciéncia que permanecem em

UTI por longos periodos de tempo, privados do convivio social e, em alguns casos,
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abandonados pela familia, uma vez que o acesso ao equipamento que os mantém
vivos é quase que exclusivo nos hospitais, apesar de ja existirem iniciativas de
internacéo domiciliar®™.

348 Além

Convalescer por longo periodo em uma UTI tem efeitos iatrogénicos
de mudar toda a dinamica familiar, o que por vezes implica em adoecimento dos pais
ou responsaveis que permanecem no ambiente hospitalar, quer seja por sofrimento
psiquico ou fisico. O que reforga a necessidade de se estabelecer estratégias para
cuidados paliativos e/ou de fim-de-vida para atender estes pacientes, aliviando seu
sofrimento, respeitando sua dignidade e atendendo suas necessidades dentro dos
melhores parametros cientificos e éticos.

A inexisténcia de dados oficiais sobre prevaléncia de PPCDVMI fora de
possibilidade de cura nos hospitais da rede publica do DF, assim como a dificuldade
de acesso ao home care, a inexisténcia de locais apropriados para a assisténcia a
estes pacientes fora das UTls e de equipes profissionais preparadas para assisti-los
constituem um problema de origem ética, evidenciando negligéncia do Estado e da
sociedade sobre uma condi¢do grave nao apenas do ponto de vista clinico, mas de
alto custo social. Esse quadro demonstra a dificuldade no acesso aos bens e
servicos de saude por estes pacientes e exemplifica o descaso da sociedade para
as demandas dessa parcela da populacdo, que se mantém socialmente
marginalizada.

Alguns profissionais relataram suas experiéncias com os CPPs em outros
servigcos e o conhecimento da existéncia de servicos de CPPs em outros Estados
(Quadro 40).

Quadro 40 Trechos das entrevistas referente as experiéncias que os profissionais tém sobre CPPs.

A rotina é tomar a decisdo em equipe junto com a familia e a decisdo de ndo reanimagéo é
registrada no prontuario. A rotineira (diarista) da nossa equipe faz especializagdo em CPs. A
equipe médica precisa conversar com a familia sobre os CPs se a doenga n&o tem progndstico.

Tenho experiéncia em outro servigo com pacientes com doenga de Pompe, que foram colocados
em CPs, com ordem de ndo reanimagéo registrado no prontuario médico, caso viessem a parar em
razao de alteragdo na doenga de base, por parada cardiaca, nao por obstrugdo de canula traqueal.

Nas enfermarias ha um termo assinado pelos pais sobre a ndo reanimag¢do. Também ha um plano
terapéutico sobre os cuidados de fim de vida para estes pacientes, em relagdo a prescrigdo de
antibioticos, acessos, dieta no caso de agravo. Lentamente, estamos implementando em um ou
outro paciente um plano de cuidado paliativo. A equipe que coloca para a familia a possibilidade
dos CPs.

Ha locais que tém unidades de desoshopitalizagdo, sdo unidades de pacientes cronicos. As
familias recebem auxilio do governo para residirem préoximo ao hospital, e também ha o incentivo
do governo para que estas familias levem o paciente para casa. Esta mesma unidade presta
assisténcia para os pacientes que estdo em casa quando necessario. Com estas familias é
discutido sobre os CPs, e eles s&o conscientizados sobre os cuidados de fim de vida, como a
ocorréncia do 6bito em casa. Diferente do home care do DF, que na ocorréncia de qualquer
agudizagao do quadro, o paciente retorna para o hospital.
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No outro servigo que trabalho, somos orientados, na admissado do paciente, ja definir se ele € um
paciente para CPs. A partir disso, realizamos um plano terapéutico de final de vida.

No caso de uma crianga com cardiopatia dilatada e com uma sindrome genética, a equipe indicou
os CPs. Conversamos com a familia sobre o assunto. A crianga estava muito gemente, conversei,
novamente com os pais sobre a intubacdo e eles afirmaram que n&o queriam. Fiquei mais
tranquila. E preciso um controle emocional muito grande do médico neste momento. Acho que as
medidas obstinadas sao mais para tratar a ansiedade do médico do que o problema da crianca.
Nao podemos dar uma esperanga dentro de um quadro limitado. Poderia ter usado adrenalina para
a crianga durar mais algumas horas e aumentar o sofrimento.

Segundo o Artigo 3° da DUBDH, a Dignidade Humana, os direitos humanos e
as liberdades fundamentais devem ser respeitadas em sua totalidade®’. Portanto,
uma vez conhecidos os beneficios dos CPPs para estes pacientes, nao indica-los
implica infracdo do direito de acesso justo e equitativo a essa parcela vulneravel da
populagdo. Logo, a possibilidade de incremento da qualidade de vida destes
pacientes através da instituicdo dos CPPs impde a dimensao ética do cumprimento
de direitos fundamentais do ser humano, da defesa da equidade no acesso aos
beneficios e, portanto, em maior visibilidade por parte do Estado.

Uma profissional fez referéncia sobre a importancia da bioética na tomada de
decisao sobre a instituicdo dos CPs para os PPDCVMI fora de possibilidade de cura:

E importante fazer uma educagdo continuada com a equipe, abordando a
bioética. A equipe precisa entender que ndo estamos fazendo o bem
prolongando a vida destes pacientes, estamos na realidade fazendo o mal.
Precisamos discutir transdisciplinarmente a instituicdo dos CPs na UTI. A
equipe precisa estar afinada.

O Artigo 23, Informagao, Formagao e Educagao em Bioética, refere que para
alcancar uma melhor compreensao das implicagdes éticas dos avangos cientificos e
tecnoldgicos, em especial para os jovens, os Estados devem envidar esforgos para
promover a formagdo e educagcdo em bioética em todos os niveis, bem como
estimular programas de disseminacdo de informagdo e conhecimento sobre
bioética®’.

E evidente a insuficiéncia da formacdo académica dos profissionais de saude
no enfrentamento da terminalidade da vida e de todo o processo que a cerca. Os
profissionais devem receber capacitagao para prestar assisténcia de qualidade, com
o intuito de fornecer conforto e suporte emocional, facilitando a convivéncia entre
paciente e seus familiares, além de poderem enfrentar os préprios tabus sobre a
terminalidade da vida®®. Esta discussdo ética deve ser incorporada no sistema

publico de saude, a partir de uma reformulacéo ética e curricular nas universidades,
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que proporcione adequada preparagdo de recursos humanos e gerenciamento

efetivo do sistema com o envolvimento da populagdo no processo decisorio>®.

CATEGORIA CENTRAL

As quatro categorias apresentadas resultaram na seguinte categoria central:
“Dificuldades na tomada de decisao sobre a LSV”, sendo a teoria que explica os
motivos pelos quais na UTIP estudada nao se instituia os CPPs aos PPCDVMI fora
de possibilidade de cura, sendo necessario uma maior aceitacdo da morte e do
processo de morrer pelos profissionais envolvidos.

A instituicdo dos CPs para o PPCDVMI fora de possibilidade de cura n&o
deve estar vinculada a LSV. A equipe deve indicar o CP para o PPCDVMI fora
possibilidade de cura e conversar com a familia sobre o assunto. A LSV é uma
conduta que pode fazer parte do plano terapéutico proposto para um paciente em
CP ou néo, pois tal decisdo somente devera ser tomada com a autorizagdo do
responsavel. A familia do PPCDVMI fora de possibilidade de cura precisa ser
acolhida e estabelecer uma relacdo de confianga com a equipe que oferece os CPs
ao paciente. Mas, para isso acontecer os profissionais que oferecem tais cuidados,
além do conhecimento técnico, necessitam do conhecimento sobre a morte e o
processo de morrer.

O conhecimento técnico deve garantir ao profissional a seguranca para
indicar os CPs ao paciente fora possibilidade de cura. O conhecimento sobre a
morte e o processo de morrer deve garantir ao profissional a capacidade de oferecer
conforto ao paciente e a familia no sentido da aceitagdo da morte como algo
inerente a existéncia humana.

A esperanga de um milagre esta presente no pensamento das familias em um
primeiro momento, mas a medida que o tempo passa, eles vao se convencendo que
a realidade de uma vida diferente para a crianga ndo acontece.

A equipe deve conversar com a familia destes pacientes sobre a morte e o
processo de morrer e sobre a possivel LSV, ndo apenas no momento de uma

agudizagao da condigdo clinica, mas sim conversar em varios momentos, sendo
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esta conversa considerada uma conduta terapéutica, a qual devera ser registrada no
prontuario.

Para a gestdo do cuidado é um grande desafio a constituicdo de momentos-
encontros regulares como uma base para que o grupo possa sonhar um futuro
conjunto, recriar coletivamente a crenga quanto a exceléncia e qualidade do
servigo>*°.

Os profissionais de saude, tradicionalmente guiados pelos principios éticos
hipocraticos de ndo causar prejuizo ou dano, costumam durante o tratamento
meédico dedicar todo esforgco terapéutico disponivel que, apesar dos seus efeitos
benéficos, tem também seus efeitos maléficos, como no caso prolongar a vida com
sofrimento de uma pessoa com sequelas causadas por uma doenca que nio tem
cura.

Encontrar o limite do até onde investir na vida humana, nunca sera facil e
unilateral, tampouco consensual. Os avangos cientificos e tecnolégicos nos campos
da biologia e da saude, certamente tém dado maior esperanga de vida ao ser

350

humano*°. E, como sugere Garrafa®*°, se por um lado,

...todas estas conquistas trazem na sua esteira renovadas esperancgas de
melhoria de vida, por outro lado criam uma série de contradigdes que
necessitam ser analisadas responsavelmente com vistas ao equilibrio e
bem—%%tar futuro da espécie humana e da prépria vida no planeta... (p. 99-
110)

O dilema bioético gira em torno da criagdo e da finalidade de aplicacédo da
tecnologia para a manutencéo da vida e de seu impacto social e moral na vida das
pessoas. Tal preocupacdo com os cuidados de saude para os PPCDVMI fora de
possibilidade de cura revela o trago constitutivo do principio da alteridade, que
corrobora com o principio da responsabilidade. A partir do momento em que o outro
€ visto, nasce a consciéncia da responsabilidade. O pensar no outro, retoma a
responsabilidade do agir compativel a permanéncia da vida humana na Terra.
Cuidar pressupde responsabilizar-se pelo outro®*'.

Dentro da perspectiva do paradigma tecnocientifico, a justificacdo do esforgo
para prolongar indefinidamente os sinais vitais € o valor absoluto que se atribui a
vida humana. Dentro da visdo do paradigma comercial-empresarial da medicina, a
obstinagdo terapéutica seguiria outra racionalidade, pois esta seria um reflexo da
sociedade de lucro. Ou seja, a obstinagao terapéutica € como um péndulo que oscila

entre a defesa do principio da santidade da vida, em que a intocabilidade da vida
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humana justificaria tratamentos sem fim, e a Iégica do lucro em que o paciente e seu
sofrimento s&o vistos como lucrativos.

O paradigma meédico da benignidade solidaria e humanitaria bem como a
teologia moral procuram outras abordagens na tentativa de resolver o dilema entre
tratar em excesso ou deixar de tratar o suficiente o doente terminal ou crénico.
Procuram mostrar que atribuir valor a vida humana n&o significa uma opg¢&o por uma
frieza cruel diante do sofrimento e da dor do paciente terminal.

A doenca é um fato social, assim como bioldgico, pois traz sofrimento, que vai
muito além da dor fisica. Quando uma pessoa esta doente a familia também adoece.
Segundo Berlinguer®®?, a presenca de um doente em casa pode agregar ou
desagregar a unidade familiar, fortalecer ou destruir uma pequena comunidade.
Qualquer acdo humana que tenha reflexo sobre as pessoas e seu ambiente deve
implicar no reconhecimento de valores e uma avaliacdo de como estes poderao ser
afetados. Reconhecida a dignidade da vida como valor foi que se chegou ao
costume de respeita-la. Independentemente de crengas religiosas ou convicgdes
filosoficas ou politicas, a vida tornou-se um valor ético.

As relagdes humanas na area de saude se entrelagcam de tal forma que na
grande maioria das discussdes o enfoque maior é sempre dado ao paciente, pessoa
afetada pela doenca, em estado de extrema vulnerabilidade; em segundo plano esta
a familia que ndo podemos esquecer que possivelmente se encontra completamente
perdida, desorientada, desestruturada financeiramente, e se esforgando ao maximo
para conviver com a nova situagao, o impacto da doenca.

Muitos teoricos sugerem que a decisdo pela manutencdo da vida, em casos
clinicos sem perspectiva de mudanga de prognostico e com graves restrigdes de
sociabilidade, seria decorrente do fato de que as familias, ou mesmo o paciente, ndo
compreenderem com exatiddo o grau de limitagdo imposto pela doenca®?. Mas,
Silva®*, e Diniz*®* em suas pesquisas, com familias de criangas portadoras de
paralisia cerebral grave, verificaram que todas as familias entrevistadas tinham
clareza da doenca de seus filhos, independente do grau de instrugdo. Eles
reconhecem a morte como um fato proximo e inefavel, mas nao consideram a
possibilidade de provoca-la.

Nestas pesquisas, verificou-se que a manutencdo do tratamento de
sustentacdo vital pode tanto estar baseado no principio da santidade da vida ou
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mesmo em uma resignacao passiva frente a doenga. Uma profissional fez referéncia

a este aspecto:

Acho que os pais destas criangas tém uma nogao da situagdo dos filhos,
mas eles negam a situagdo. E dificil lidarmos com a morte. Mas, é um
assunto que deve ser abordado com as familias e com a equipe. Muitas
vezes, 0s pais gostariam de abordar o assunto com o médico, mas néo se
sentem & vontade, com medo de serem mal interpretados pela equipe. E um
sofrimento grande para as familias. H4 m&es que abandonam tudo para
viver no hospital com a crianga, inclusive outros filhos e o marido. Ha4 um
desequilibrio no circulo familiar.

Os CPs sdo uma fronteira de evolucdo na ética médica, no reconhecimento
da finitude como inerente a vida. Quando se trata de decisdo cotidiana, uma série de
quesitos deve estar presente e solidamente embasada, justamente para evitar e
dirimir duvidas entre uma atitude ética de protecdo ao paciente e uma atitude de
mera negligéncia. Os fundamentos éticos dos CPs residem no principio da n&o-
maleficéncia, mas,principalmente, no principio da compaixao laica que permeia a
atencao a saude®'®.

O principialismo, em funcdo de sua difusdo entre profissionais de saude,
possibilitou o dialogo académico, no sentido de iluminar a proposicdo de novas
concepgdes bioéticas na atualidade. Esta abordagem ndo € um modelo pronto e
acabado para a moralidade, mas funciona como um guia de ag¢do voltado para
nortear uma ética biomédica. Os principios constituem a ferramenta mais utilizada
pelos bioeticistas em razdo da sua operacionalidade e praticidade, apesar de nao
serem absolutos e ndo terem uma hierarquia, dado que todos tém valor prima facie,
e, portanto, contribuem, de certo modo, para a resolucdo de conflitos morais e
tomadas de decisbes no campo das praticas biomédicas. Nas praticas de atencao e
processo de tomadas de decisdo no campo da saude nota-se que o paternalismo
impera, sob a justificativa do principio da beneficéncia e ndo-maleficéncia.

Os referenciais tedricos da bioética de intervencdo e bioética de protegao
apresentados neste estudo podem ajudar os profissionais de saude na tomada de
decisdo frente aos conflitos bioéticos para além da bioética principialista. Assim,
além dos quatro principios tradicionais presentes na bioética principialista
(beneficéncia, ndo-maleficéncia, autonomia e justica) os referenciais da bioética
latino-americana desenvolvidos por bioeticistas criticos em seus estudos e
pesquisas, como: responsabilidade, cuidado, solidariedade, empoderamento,

libertacdo, comprometimento, alteridade e tolerancia, entre outros, além dos quatro
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‘pés” (prevencédo, protecdo, prudéncia e precaucdo) podem contribuir para uma
analise mais equénime e justa da assisténcia aos PPCDVMI fora de possibilidade de
cura®®?.

O papel do Estado no cuidado a estes pacientes inclui o desenvolvimento de
politicas publicas de saude intersetoriais que promovam oportunidade de acesso a
servigos de saude de qualidade, que estejam contextualizados em sua realidade e
atendam suas expectativas. O necessario € nortear as praticas de cuidado em
direcdo a manutencdo da vida com qualidade, saude e bem-estar, como é
preconizado pela filosofia paliativa.

A discusséo sobre a instituicdo dos CPs na UTIP vem sendo realizada apods o
inicio desse trabalho. Muitos médicos tém estudado sobre o assunto e uma equipe
de CPPs foi criada no hospital, com o objetivo de treinar e capacitar todos os
profissionais para a pratica dos CPPs, além de prestar consultoria.
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7 CONSIDERAGOES FINAIS

Os resultados deste estudo permitiram responder aos objetivos propostos e
contribuiram para a compreensdo dos motivos que levam os médicos intensivistas
da UTIP a n&o indicarem os CPs aos PPCDVMI fora de possibilidade de cura.

A maioria dos entrevistados considerou que a assisténcia aos PPCDVMI fora
de possibilidade de cura, na UTI estudada, € humanizada na medida do possivel,
apesar de relatos de praticas de obstinagao terapéutica dentro da unidade e que
argumentavam a preferéncia curativa. A percepg¢ao dos cuidados que sao oferecidos
aos PPCDVMI fora de possibilidade de cura € permeada pela pouca compreensao
do significado dos cuidados paliativos assim como pela formacédo voltada a
manutencao da vida. Muitos profissionais referiram que a assisténcia aos PPCDVMI
fora de possibilidade de cura na UTIP precisa ser reavaliada e discutida pela equipe
multidisciplinar.

Os referenciais tedricos da bioética de intervencdo e bioética de protecgao,
além dos principios da bioética principialista, podem ajudar os profissionais de saude
a refletirem sobre a dependéncia de tecnologia para a manutencédo da vida e a
limitagdo do suporte de vida para os PPCDVMI fora de possibilidade de cura.

A equipe meédica deve refletir sobre suas acdes na pratica cotidiana, para
evitar terapéutica futil e empreender cuidado que favorega a dignidade do PPCDVMI
fora de possibilidade de cura, minimizando o sofrimento tanto dele quanto de sua
familia, em prol de um processo de luto mais humano. Os bioeticistas podem ajudar
na capacitagdo desses profissionais tornando-os aptos ao dialogo e ao
reconhecimento do outro como agente moral, auxiliando-os nas tomadas de decisao
de limitagcao do suporte de vida.

Na revisdo de literatura realizada sobre os diferentes tipos e experiéncias de
cuidados em saude para os PPCDVMI fora de possibilidade de cura verificou-se que,
independentemente do local onde devem ser oferecidos cuidados em saude a essas
criangas, é importante refletir sobre a dimensao de danos possiveis para a qualidade
de vida do paciente, de seus familiares ou cuidadores, no desempenho de
adequacao continua do suporte ventilatorio terapéutico ou paliativo, além do uso
acritico de recursos, com custos econdmicos e sociais que devem ser melhor

considerados nas decisdes técnicas e éticas. A necessidade de um plano de
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cuidados, baseado na avaliagdo individual, sem medidas terapéuticas obstinadas foi
referida por muitos entrevistados.

No que concerne aos conceitos envolvidos nos CPs, os profissionais de
saude compreendem, que o CPP é um tipo de assisténcia humanizada que tem
como objetivo promover o conforto e garantir qualidade de vida ao paciente. Em
suas verbalizagdes, termos como qualidade de vida, alivio da dor e conforto, ligados
a mudancga de foco curativo para paliativo foram recorrentes. Verificou-se que nem
todos os profissionais indicariam os CPPs aos PPCDVMI fora de possibilidade de
cura por nao terem compreensao completa do significado da filosofia paliativa.

As quatro categorias olhar sobre o paciente; olhar sobre o profissional;
assisténcia obstinada e assisténcia humanizada resultaram na categoria central:
“Dificuldades na tomada de decisao sobre a limitagdo do suporte de vida”,
sendo a teoria que emergiu das analises dos dados das entrevistas dos profissionais
e explica o motivo pelo qual na UTIP estudada n&o se instituia os CPPs aos
PPCDVMI fora de possibilidade de cura. As principais dificuldades apontadas pelos
profissionais de saude sobre o processo de morte e morrer perpassam aspectos
pessoais, como as emocgdes de vivenciar a morte do outro, e profissionais,
referentes a interacdo com os pares e com a familia do paciente. O
desconhecimento dos principios da filosofia paliativa e as dificuldades em relagao
aos processos de morte e do morrer estao relacionados a dificuldade da equipe para
tomar a decisao de limitar o suporte de vida.

O processo de tomada de decisao sobre a limitagdo do suporte de vida € um
aspecto essencial da filosofia dos cuidados paliativos. Por meio das entrevistas
verificou-se que ndo ha consenso em relacdo a existéncia e/ou aos critérios
utilizados para indicacdo de nao intervencgao, ou suspensao do tratamento para os
PPCDVMI fora de possibilidade de cura. O interesse para que exista um documento
que respalde essa pratica foi apontado. Percebe-se a necessidade de elaboragao de
um protocolo que auxilie os profissionais. E imprescindivel que o delineamento das
condutas a serem seguidas seja fruto da discussdo em equipe interdisciplinar para
que os profissionais possam apresentar seus conhecimentos, discutir suas vivéncias
e crengas e contribuir para que a responsabilidade seja compartilhada por todos.

O fato dos profissionais médicos terem o papel principal na tomada de
decisdo representa uma sobrecarga, uma vez que se mantém como foco de toda

possivel consequéncia relacionada com as condutas determinadas. A possibilidade
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de discussado e compartilhamento do processo pode auxiliar tanto a equipe médica,
a fim de dividir a carga de responsabilidade, quanto os profissionais ndo médicos no
sentido de expressdo de reconhecimento de sua contribuicdo nos processos que
envolvem tal definicdo.

A decisdo sobre limitar o suporte de uma vida deve ser entendida como uma
conduta do plano terapéutico, o qual devera ser baseado em um cuidado
humanizado de alta qualidade, o qual ndo se encerrara no momento do o6bito do
paciente, mas continura com o suporte necessario aos familiares durante o processo
de luto. Mas, para oferecer o cuidado paliativo com qualidade, € importante que
estes pacientes sejam assistidos em ambientes fora das UTIs e por equipes
especializadas em cuidados paliativos pediatricos.

No que concerne a assisténcia aos PPCDVMI fora de possibilidade de cura,
percebe-se a necessidade de treinamento para que os profissionais sejam
capacitados para oferecer tanto o cuidado curativo quanto paliativo. A realidade da
unidade ainda distingue essas formas de assisténcia como distintas, contudo as
duas preveem atencgéo integral ao paciente e sua familia, portanto compartilham
objetivos comuns possiveis de serem dispensados pelos profissionais que hoje
compdem a equipe.

As consideragdes deste trabalho se atém a equipe médica, mas para
aprofundar as compreensdes sobre CPPs seria interessante, em estudos futuros,
entrevistar os demais membros da equipe para ter uma visdo mais integrada do
processo, além dos gestores.

Apos o término das entrevistas com os profissionais médicos, observou-se um
grande interesse destes profissionais sobre o assunto. O professor Dr. Natan
Monsores, orientador deste trabalho, realizou uma palestra para a equipe, em
8/06/2016, cujo tema foi: Bioética e Terminalidade de Vida: mau prognostico e boa
morte, da qual muitos profissionais médicos participaram e discutiram sobre o
assunto.

No inicio de Agosto de 2016, esta profissional, uma enfermeira e uma médica,
foram indicadas pela chefe da UTIP estudada para fazer parte da equipe do grupo
de Cuidados Paliativos Pediatricos, a qual vem implementando e desenvolvendo os
CPPs no hospital. Em 13/2/2017, o grupo de Cuidados Paliativos Pediartricos foi
criado oficialmente no hospital onde a pesquisa foi realizada.
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A sociedade organizada precisa discutir sobre os dilemas éticos relacionados
com a terminalidade da vida. Espera-se que com a nova Resolugdo do CFM n°
2156, de 28 de outubro de 2016, haja uma maior discussdo sobre a implementagéo
e o desenvolvimento dos servigcos de CPPs para os PPCDVMI fora de possibilidade
de cura, considerando os principios da bioética de Intervengdo contidos nos artigos
da Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos referidos nesta
pesquisa, além de estudos sobre a qualidade dos cuidados pediatricos em fim de

vida.
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ANEXO 1 - FLUXOGRAMA PARA TOMADA DE DECISAO QUANTO AO

PACIENTE CRITICO COM DOENGA TERMINAL. Extraido de Moritz e

colaboradores, 2011'%°,

Definindo a irreversibilidade q Dados objetivos
Dados subjetivos
Nao u Sim
Ha consenso na equipe? -2 Multiprofissional
Com registro em prontuario

Nao Sim
Abrir discussdo com a familia ou representante Evolucao
Prognéstico

Nio Sim Conhecimento da vontade do paciente e da familia

Ha consenso entre a equipe e a familia <: Valores culturais / individuais

a B Crencgas
Nao Sim

Decistes de limite terapéutica —p Estabelecer a registrar metas e objetivos

Cuidados de final de vida ——p Garantir cuidados paliativos

Priorizar agoes paliativas
Sedoanalgesia + Suporte a familia
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ANEXO 2 - RECOMENDAGCOES QUANTO AOS CPS A SEREM PRESTADOS

AOS PACIENTES CRITICAMENTE ENFERMOS. Extraido de Moritz e

colaboradores, 2011°".

Recomendacdes

1. Devem ser oferecidos a todo o enfermo admitido em unidade de terapia intensiva (UTI).

2. Devem ser definidas as fases da assisténcia intensiva:

Primeira fase - condi¢ao clinica na qual a equipe percebe uma maior possibilidade para a
recuperagao do que para o desfecho da morte ou para a condi¢cdo de irreversibilidade.
Julga-se, de acordo com a beneficéncia e a autonomia, que a prioridade é o tratamento que
busca a cura/reestabelecimento. Os cuidados paliativos serdo prestados para aliviar o
desconforto da doenga e do tratamento intensivo. (Morte pouco provavel).

Segunda fase - condigio clinica na qual a equipe percebe uma falta de respostas ou uma
resposta insuficiente aos recursos utilizados, com uma crescente tendéncia ao desfecho
morte ou irreversibilidade. Estabelecido o consenso entre equipe, paciente e familia, a
prioridade passa a ser a melhor qualidade de vida possivel, e os cuidados que modiquem a
doenca podem ser oferecidos quando julgados proporcionais pela equipe e paciente/familia.
(Morte prevista para dias, semanas ou meses).

Terceira fase - condigcdo clinica na qual a equipe reconhece a irreversibilidade da doenga e
a morte iminente, aceitando o desfecho para morte. O cuidado paliativo passa a ser
exclusivo, e todas as medidas introduzidas buscam a melhor qualidade de vida possivel e 0
conforto do paciente e de seus familiares. (Morte prevista para horas ou dia).

3. Em todas as fases, oferecer e manter cuidados individualizados, suficientes para garantir,
o tratamento fisico, psico-emocional e sdcio-cultural do bindmio paciente-familia,
respeitadas as perspectivas bioéticas, deontoldgicas e legais.

4. Em todas as fases verificar a existéncia de diretivas antecipadas, da avaliagao
interdisciplinar do diagndstico, do prognostico e do tratamento, da verificagdo do
entendimento dos familiares e da identificagao de potenciais conflitos.

5. Na primeira fase a énfase assistencial esta focada na sustentacao dos sistemas vitais e
na recuperagao plena do paciente, sem que sejam descuidados os cuidados de conforto
psico-emocional do bindbmio paciente-familia.

6. Na segunda fase a énfase assistencial esta focada no oferecimento e na manutencéo de
um conjunto de cuidados para a promogéo de conforto fisico e psico-emocional do binémio
paciente-familia.

7. Na terceira fase a énfase assistencial esta focada no oferecimento e na manutencgao do
conjunto de cuidados para conforto fisico e psico-emocional do bindmio paciente-familia.
Ressaltando-se a importdncia de que nao sejam implantadas e/ou mantidas acgoes
desnecessarias e futeis e que sejam privilegiadas a comunicagéo e as melhores condigbes
para que a familia acompanhe o doente e se prepare para a morte.

8. Nos cuidados paliativos dar enfoque preferencial a promocao do bem estar do paciente,
principalmente no que concerne ao controle dos sintomas (dor, desconforto, dispneia, boca
seca, respiragao ruidosa, etc).

9. Na passagem da segunda para a terceira fase, a assisténcia ao paciente e/ou familia no
processo de tomada de decisao, é crucial para o estabelecimento do consenso. De acordo
com a gravidade, a preferéncia e os valores destes, 0 modelo empregado pode ser mais
paternalista ou mais compartilhado. O desenvolvimento de habilidades de comunicagcao é
fundamental neste momento.
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ANEXO 3 - SUGESTOES DE AGOES A SEREM TOMADAS NA IMPLANTAGAO
DE CUIDADOS PALIATIVOS EM AMBIENTES CRITICOS. Extraido de Moritz e

colaboradores, 2011°".

Sugestdes para agdes paliativas integradas

Providenciar o treinamento de habilidades em comunicacgéo;

Diferenciar conferéncias planejadas (informagdo e verificagdo do entendimento
sobre  diagndstico, progndstico, tratamento; avaliagdo de  potenciais
conflitos/satisfacdo/confianga) de boletins médicos (informagdo sobre a evolugéo
clinica diaria do paciente;

Verificar e promover a documentagao de Diretivas Antecipadas;

Verificar o desejo dos envolvidos quanto a participagdo nas decisdes;

Providenciar reunides multidisciplinares;

Agendar reunides para reavaliagdo de casos problemas;

Desenvolver protocolos para a abordagem de conflitos;

Estabelecer protocolos de controle de qualidade e de adesé&o as agdes paliativas.
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ANEXO 4 - FLUXOGRAMA PARA A PRESTACAO DE CUIDADOS PALIATIVOS
NA UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA. Extraido de Moritz e colaboradores,
2011°",

|Fquograma para cuidados paliativos na unidade de terapia intensiva

Em todas as fases: Privilegiar

» A tomada individualizada de decisao

» O controle dos sintomas (dor, desconforto, dispneia, boca seca, respiragéo ruidosa, etc.)
Fase ll

Morte esperada em dias, semanas ou meses

Associada a condicdo fisiopatolégica debilitante, com dependéncia tecnoldgica e/ou
terapéutica cronica

» Estimular medidas de comunicagao empatica

» Estimular atitudes de solidariedade

» Facilitar a presencga dos familiares

» Avaliar o melhor local para fornecer os cuidados paliativos

» Possibilitar a alta da UTI

» Estabelecer as prioridades entre os cuidados paliativos e/ou curativos

» Priorizar o conforto do paciente

» Evitar intervengdes futeis

» Adequar estratégias de sedoanalgesia, suporte ventilatério e nutricao

» Readequar as monitoracdes e os cuidados multiprofissionais

Em todas as fases: Propiciar apoio psiquico e espiritual

» Respeitar a existéncia ou ndo de crencgas

» Permitir cerimbnias de despedida (adequadas ao ambiente)

» Proporcionar apoio psicolégico para: paciente/familia/equipe

Fase lll

Morte esperada em horas ou dia

* Intensificar medidas de comunicagao empatica

» Intensificar atitudes de solidariedade

» Facilitar a presencga dos familiares de uma maneira permanente

* Privilegiar o conforto do paciente

» Retirar terapia futil (nutricdo, drogas vaso ativas, métodos dialiticos, etc.)
» Adequar estratégias de sedoanalgesia, suporte ventilatério, etc.

» Readequar as monitorizacdes e os cuidados multiprofissionais
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APENDICE 1 TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Prezado Sr(a):

Vocé esta sendo convidado(a) a participar do projeto: Uma reflexdo Bioética
sobre a assisténcia aos pacientes pediatricos crénicos dependentes de ventilagao
mecanica invasiva fora de possibilidade de cura em uma Unidade de Terapia
Intensiva Pediatrica, o qual sera executado pela Fisioterapeuta Especialista Lisandra
Parcianello Melo lwamoto, como um dos requisitos para obtencdo do Titulo de
Mestrado em Bioética da Universidade de Brasilia, sob orientacdo do Prof. Dr. Natan
Monsores de Sa.

O objetivo do presente estudo € analisar, sob a perspectiva da bioética, qual a
percepcao dos profissionais médicos sobre a assisténcia aos pacientes pediatricos
crénicos dependentes de ventilagdo mecanica invasiva fora de possibilidade de cura.
A permanéncia destes pacientes nas unidades de terapia intensiva € uma realidade
crescente, sendo um problema de saude publica.

O(a) Senhor(a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no
decorrer da pesquisa e Ihe asseguramos que seu nome nao aparecera sendo
mantido o mais rigoroso sigilo através da omisséo total de quaisquer informagdes
que permitam identifica-lo(a).

A sua participagdo sera atravées de uma entrevista realizada pela
pesquisadora responsavel, na Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica, em datas
previamente combinadas, que sera gravada e abordara temas relacionados a
vulnerabilidade, a dignidade humana e a terminalidade da vida, além de questdes
relacionadas a assisténcia aos Pacientes Pediatricos Cronicos Dependentes de
Ventilagdo Mecéanica Invasiva fora de possibilidade de cura. N&o existe
obrigatoriamente, um tempo pré-determinado, para respondé-la. Sera respeitado o
tempo de cada um.

Informamos que o(a) Senhor(a) pode se recusar a responder qualquer
questdo que lhe traga constrangimento, podendo desistir de participar da pesquisa
em qualquer momento sem nenhum prejuizo para o(a) Senhor(a).

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Instituicdo Universidade de
Brasilia, podendo ser publicados posteriormente. Os dados e materiais utilizados na
pesquisa ficardo sobre a guarda do pesquisador.

Se o(a) senhor(a) tiver qualquer duvida em relagdo a pesquisa, por favor
telefone para Lisandra Parcianello Melo lIwamoto, telefone (61) 81735554, no horario
8h as 12h.

Este projeto foi Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da SES/DF. As
duvidas com relagdo a assinatura do TCLE ou os direitos do sujeito da pesquisa
podem ser obtidos através do telefone: (61) 3325-4955.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficara com o pesquisador
responsavel e a outra com o(a) Senhor(a).

Nome/Assinatura

Pesquisador Responsavel
Nome/Assinatura

Brasilia, de de
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APENDICE 2 - ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

1) Como vocé define o paciente fora de possibilidade de cura? Exemplifique.

2) Em sua opinido, os pacientes pediatricos cronicos dependentes de ventilagdo
mecanica invasiva sem a possibilidade de cura constituem um grupo social
vulneravel? Caso afirmativo, como vocé identificaria a(s) vulnerabilidade(s) deles e,
ainda, vocé julgaria essa(s) mesma(s) vulnerabilidade(s) de maneira diferente em
relagcado aos outros pacientes? Por qué?

3) A permanéncia de pacientes pediatricos cronicos dependentes de ventilagdo
mecanica invasiva fora de possibilidade de cura € uma realidade crescente nas
UTls, constituindo-se em um problema de saude publica. Em sua opinido, o que
deveria ser feito para resolver este problema?

4) Vocé considera que em todas as circunstancias o medico intensivista deve investir
tudo o que estiver ao seu alcance para prolongar uma vida? Por qué? Caso
contrario, em quais condi¢gdes o esforgo terapéutico deveria ser limitado? Por qué?
5) Quais principios éticos poderiam auxiliar a tomada de decisdo sobre a melhor
forma de assisténcia para os pacientes crénicos dependentes de VM?

6) Nas tomadas de decisdo em relagdo a assisténcia aos pacientes cronicos
dependentes de VM, vocé considera a qualidade de vida futura, bem como as
condic¢des sociais, econbmicas e culturais da familia? O fato da crianga apresentar o
cognitivo preservado deve ser considerado também?

7) O que deveria ser feito para que estes pacientes recebessem uma assisténcia
mais humanizada?

8) Instituir a pratica de cuidados paliativos poderia ser uma alternativa de assisténcia
para os pacientes cronicos dependentes de VM?

9) Qual a sua opinido sobre a manutencdo da vida de um paciente crénico
dependente de VM em uma UTI e a dificuldade de acesso do mesmo a UTI, uma vez
que de acordo com os critérios de regulagcdo dos leitos de UTI, eles ndo tém
prioridade, ou seja, ndo instituir medidas terapéuticas € moralmente mais aceito do
que retira-las? Isto seria um exemplo de mistanasia?

10) A interrupgdo da assisténcia ventilatéria é uma eutanasia ativa, eutanasia
passiva ou ortotanasia?

11) Qual a sua opinido sobre a instituicdo de um protocolo com a definicdo de
critérios, para a tomada de decisdo de n&do reanimacao destes pacientes?

12) Quem deveria participar destas decisbes? Como? Por qué? Caso haja conflitos
entre os atores envolvidos, em sua opinidao, quem deveria decidir? Por qué?

13) Vocé ja vivenciou alguma situagdo na qual a familia preferiu que ndo houvesse
investimento no paciente?
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APENDICE 3 - ROTEIRO PARA OBTENGAO DE DADOS
SOCIODEMOGRAFICOS

Por favor, responda alguns dados gerais para que a pesquisa possa oferecer
um perfil da amostra de respondentes:
01) Género: ( ) feminino ( ) masculino
02) Data de Nascimento:
03) Estado civil:
04) Numero de filhos:

)
)
)
05) Area de formac&o profissional:
06) Tempo de formado:

07) Tempo de atuagao na UTIPED:

08) Qual sua carga horaria de trabalho nesta UTIPED?

09) Trabalha em outra UTIPED? Hospital publico ou particular? Qual a carga
horaria?

10) Religigo:
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APENDICE 4 - ANALISE DAS ENTREVISTAS

no caso de morte encefalica SHR0GRE MOTOo registrado no prontudrio

equipe multiprofissional

% Desligar o Ventilador somente [(ﬁﬂ Como estas J & Plano terapéutico
[% Decisao final é da ]

{x Decisao final da limitacéao do
suporte de vida é da familia

(% Dignidade Humana )

¢ Definicdo de paciente fora de
possibilidade de cura

_ ¢ Envolvimento emocional da
({3 PACIENTE/RESPONSAVEL equipe com o paciente dificulta a LSV

Essa categoria envolve os aspectos referentes a tomada de decisao da equipe de
J saude sobre as condutas a serem seguidas frente ao clinico grave de um PPCDVMI.

Aponta a inexisténcia de uma rotina ou protocolo que oriente os profissionais e
evidencia que os médicos sdo os responsaveis pela definido dos procedimentos a
serem realizados. Quando indagados sobre o tema da ndo intervengéo ou suspensao
do tratamento (LSV) aos PPCDVMI, no caso de uma agudizacao da situagdo clinica, a
[% Participacao da familia e da equipe ] fim de identificar os critérios e como se chega a essa conclusdo, todos 0s (<> Autonomia da familia )

familias destes pacientes sobre a LSV. ( {4 paciente terminal )

[Qg Precisamos conversar mais com as

nas tomadas de decisao profissionais relataram nao haver critérios definidos atualmente, mas a maioria relatou
que seria muito interessante a elaboragéo de um plano terapéutico individualizado,

que deve ser discutido e elaborado pela equipe multiprofissional, com a participagao
& LSV da familia e registrado no prontuario, pois facilitaria a tomada de decisdo sobre a LSV. & DI:Igsegglggglzlgt?s?aorlequgamr
S Grupo criado para incluir as falas dos entrevistados sobre o paciente ou responsavel
no que se refere & autonomia, vulnerabilidade, dignidade humana, terminalidade da
vida.
{y Tomada de decisao sobre limitacao de 4 Influéncia religiosa e cultural nas
suporte de vida compartilhada com a familia tomadas de decisao
& Registro de nao reanimagao no (ﬁ‘a Grupo social vulneravel )
prontuario

¢z Paternalismo

reanimacao pelos pais
[oa Protocolo de ndo- ] [o@ Decisao final da limitagdo do suporte ]

[o@ Solicitacao de nao-

reanimacao do paciente de vida é do plantonista
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APENDICE 5 - ANALISE DAS ENTREVISTAS

(\
(4 Decisao final da limitagao do suporte de vida é da familia ) & Desiigar o Ventiador S Cothecinento & Nao tem P
somente no caso de mistanasia g‘l’ggggme"m da questionamentos ¢ Conhecimento
morte encefalica judiciais por dos principios

omisséo de Eticos/bioéticos

socorro

(¢ Criterios utilizados para a ocupagao dos leitos de UTIs )

(¢ Conhecimento dos termos eutanésia e ortotana... )

¢ Autonomia da
familia

(¢ Conhecimento do termo distanasia )

(% Defini¢ao de paciente fora de possibilidade de cura j

LSV

(%3 PROFISSIONAL MEDICO

Essa categoria envolve os aspectos referentes as dificuldades dos
profissionais em relagao a instituicdo dos CPPs para os PPCDVMI fora de
possibilidade de cura na UTIP. As dificuldades na assisténcia aos
PPCDVMI fora de possibilidade de cura incluem aspectos que permeiam a
morte e 0 morrer, as relagées entre membros da equipe e familia, a falta
de conhecimento que os profissionais tém sobre cuidados paliativos,

¢ Diferenca moral entre nao instaurar
medidas assistenciais e sua retirada

(5 Qualidade de vida para os
pacientes cronicos

sobre a legisiagao e sobre os principios bioéticos. Os obstédculos que
perpassam a assisténcia aos PPCDVMI fora de possibilidade de cura sdo [

provenientes de aspectos pessoais, profissionais e institucionais. Desse
modo, ao se pensar a pratica dos cuidados paliativos deve-se levar em
conta todas essas varidveis para a implementacédo coerente e efetiva do
cuidado.

¢ Influéncia religiosa e cultural ]

com o paciente dificulta a LSV nas tomadas de decisdo

[% Envolvimento emocional da equipe ]

¢ Utilizag4o de principios
éticos na tomada de decisao

(& Aceitacdo da morte

((,g, Conhecimento sobre Cuidados Paliativos )
[% Deciséo final da limitacéo do
suporte de vida é do plantonista

& Equipe treinada
para assistir estes
pacientes

¢ Conhecimento da
legislacao sobre LSV

(<> Treinamento da equipe )

{5 Solucionando a
@ & -
n% os-cr)g(a:gla':‘;:o %e ocupacao dos leitos de [ é% Pr(:;tic;%ctjéo de nao reanlmat;éo]
¢ UTI por pacientes B2

pelos pais

cronicos




APENDICE 6 - ANALISE DAS ENTREVISTAS

& Prolongar a
vida destes
pacientes é fazer
0 bem para eles

¢y Conhecimento
da legislacao

¢ UTI como melhor local
de atendimento para
estes pacientes

Definicao de

paciente fora de sobre LSV

possibilidade de

¢ Decisao final da limitagao do Gl
suporte de vida é do plantonista

( ¢ Como estas criancas morrem )

@ ASSISTENCIA OBSTINADA

Essa categoria envolve 0s aspectos referentes aos motivos que levam os profissionais entrevistados a adotarem
condutas, que podem ser consideradas como obstinadas, na assisténcia aos PPCDVMI. O principal aspecto

] verificado foi 0 medo de consequéncias legais, apesar da existéncia de uma legislagao que proteja o paciente de

tratamentos fiteis. Grande parte dos entrevistados desconhecem o processo de LSV incluindo os protocolos
existentes sobre o tema e 0 amparo legal existente, assim como as ferramentas da Bioética que poderiam auxilia-los
na resolucado destes confiitos baseando suas argumentacdes éticas em principios da corrente deontoldgica e nos
termos bioéticos, como eutanasia, distanasia, ortotanasia e mistanasia.Tais achados estdo de acordo com estudos
que verificaram que a maior dificuldade na assisténcia as criangas em fase final de vida pode ser justicada pela falta
de ensino e treinamento para lidar com os aspectos que envolvem o final de vida, tais como: a) fundamentos
bioéticos, habilidades de comunicacgao e estratégias assistenciais; b) conhecimento sobre CPSs; ¢) desconhecimento
do amparo ético e legal de prover cuidados paliativos e limitagdo de tratamento em pacientes em fase final de vida.

¢ Consideracdo da qualidade de vida futura do
paciente e da familia nas tomadas de decisao

((,‘E, Conhecimento sobre Cuidados Paliativos )

¢ Envolvimento emocional da equipe com o
paciente dificulta a LSV

(4 Diferenca moral entre ndo
instaurar medidas assistenciais
e sua retirada

¢ Cuidado paliativo é somente para
pacientes oncol6gicos t% Conhecimento dos termos J

eutanasia e ortotanasia

& Paternalismo
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(% Conhecimento do termo distanasia )

(¢ Obstinagao terapéutica )

{3 Utilizacao de principios éticos na
tomada de decisao

(% Conhecimento do termo mistanasia )

@ A inexisténcia de critérios seguros de
progndstico pode ser um argumento para
justificar o prolongamento da vida

Conhecimento dos principios
Eticos/bioéticos

¢ Desligar o Ventilador somente no
caso de morte encefalica

& Cuidado paliativo ndo deve ser indicado
para estes pacientes

% Receio de questionamentos ( % Aceitagao da morte )

(%, N&o tem conhecimento da Bioética )

judiciais por omissdo de socorro
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APENDICE 7 - ANALISE DAS ENTREVISTAS

¢ Consideracao da qualidade de vida futura do ¢ Conhecimento da ¢ Dignidade -
[p@acleme orafio da quaidada e wida fulian ] [,ggls,aqm S bradicy ] thfnana (4 Importancia do Comité de Etica/Bioética atuante no hospital )

¢ Participacédo da familia e da equipe
nas tomadas de decisao

(& Conhecimento sobre Cuidados Paliativos )

(<> Educagéo dos profissionais e da sociedade )

¢ Tomada de decisdo sobre limitacao de
suporte de vida compartilhada com a familia

¢ Precisamos conversar mais com as
familias destes pacientes sobre a LSV.

(% Equipe treinada para assistir estes pacientes )

¢ Cuidado paliativo é somente
para pacientes oncolégicos

(¢ Assisténcia de qualidade )

(% Instituicdo de cuidados paliativos para os pacientes crbnlcos)

¢ Decisao final da limitagdo
do suporte de vida é da familia

¢ Utilizag&o de principios
éticos na tomada de decisao

Essa categoria envolve aspectos referentes a assisténcia aos PPCDVMI, incluindo o conhecimento que os deveriam estar nas UTls
profissionais entrevistados tém sobre CPs, e se estes indicariam os CPs, além de verificar a opinido destes
profissionais sobre a forma atual de assisténcia oferecida aos PPCDVMI. A maioria dos profissionais percebe a
assisténcia oferecida aos PPCDVMI humanizada na medida do possivel, pois consideram que estes pacientes ndao
deveriam estar na UTI. A falta de conhecimento sobre a filosofia paliativa é um fator que contribui para alguns ¢ Qualidade de vida para os
profissionais nao indicarem os CPs para os PPCDVMI. pacientes crénicos

(@ ASSISTENCIA HUMANIZADA [0@ Estes pacientes nao ]

¢ Conhecimento dos
principios Eticos/bioéticos

¢ Plano terapéutico
registrado no prontuario

¢ Como deveria ser
o servico de CP

¢ Experiéncia de CP em

[outro servico

¢ Cuidado paliativo nao

j ¢ Aceitagdo da morte

deve ser indicado para
¢ Autonomia da L
estespacianes

da equipe
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APENDICE 8 - ETAPAS DA CONSTRUGAO DA GROUNDED THEORY. BRASILIA-DF, 2016

Transcrigdo/memorandos Entrevistas

Comparagao constante

Codificaggdo | | 736 quotations (falas significativas)

aberta 55 codes ou categorias iniciais
o
v}
On
o
=] .
® Categorias
@ Codificagéo Paciente; profissional; assisténcia humanizada; assisténcia

axial obstinada.

Codificacao Categoria Central
seletiva Dificuldades na tomada de decis&o sobre a limitacdo do
Grounded Theory suporte de vida



