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Nao precisa morrer pra ver Deus

Ndo precisa sofrer pra saber o que é
melhor pra vocé

Encontro duas nuvens

Em cada escombro, em cada esquina
Me dé um gole de vida

Nao precisa morrer pra ver Deus

(Criolo)
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RESUMO

Vivemos atualmente em contexto de aumento da expectativa de vida, o que resulta em
pacientes com doencas crénicas sendo vivenciadas por maiores periodos. Em resposta
a este cendrio, surgem os Cuidados Paliativos, abordagem que visa a promoc¢do de
qualidade de vida aos pacientes que possuem doencas incurdveis, respeitando sua
autonomia, oferecendo cuidados a sua rede de apoio e demais dreas da vida, como os
aspectos psicoldgicos e espirituais, além de atentar-se para possiveis perdas (fisicas,
sociais), bem como considerar a finitude da vida. Entretanto, o conhecimento técnico
dos profissionais de saude em conjunto com fatores culturais, sociopoliticos e morais
podem acarretar em conflitos vivenciados durante o acompanhamento de pacientes
em CP. Assim, esta pesquisa buscou avaliar como se da o exercicio da autonomia do
médico diante dos processos de tomadas de decisdes no dmbito dos cuidados
paliativos, tendo como objetivo geral: compreender os limites e possibilidades da
autonomia do profissional de medicina no contexto em que um paciente encontra-se
em cuidados paliativos, e objetivos especificos: conhecer os impactos da relacdo entre
a visdo técnica e os processos subjetivos do médico que realiza o acompanhamento de
pacientes em cuidados paliativos; compreender a existéncia de conflitos vivenciados e
gual o seu manejo por parte dos profissionais da saude frente a retirada do suporte
vital de pacientes em cuidados paliativos. Para tanto, foram entrevistados trés médicos
paliativistas com mais de um ano de atuacdo na drea, utilizando o método qualitativo
de anadlise tematica para a discussdo dos resultados. Os dados apontam para um
contexto em que a autonomia do paliativista é perpassada por questdes de diferentes
facetas, como: bioldgica, social, cultural, politica e familiar. O que indica que a tomada
de decisdo neste contexto ultrapassa a dimensdo ética e técnica, tornando-se assim um
fendmeno multideterminado. No ambito dos cuidados paliativos em que vida e morte
se tornam um processo que ocorre a partir de escolhas (plano terapéutico, retirada ou
nao do suporte vital etc.), o processo de tomada de decisdo se torna muito mais do
que somente um planejamento técnico visando o bem-estar do paciente e de seus
familiares. Os dados coletados indicam que este processo é atravessado pela tensdo do
modelo curativista vs modelo paliativista de cuidados, uma vez que a tomada de
decisdo em CP depende em larga escala do momento do referenciamento de uma
equipe para a outra. Tal referenciamento é comumente marcado pela obstinacdo
terapéutica e medicina defensiva, o que impacta diretamente na qualidade de vida e
finitude dos pacientes, contribuindo para o sofrimento psiquico de familiares. Além
disso, os dados indicam que a tomada de decisdo por parte do profissional médico
envolve dilemas e é um processo solitario, em que a preocupacdo com a qualidade de
vida e de morte dos pacientes ndo encontra espago para expressdo e/ou
compartilhamento. Por fim, a pesquisa revelou desafios quanto a tomada de decisdo
acerca da retirada do suporte vital, o que indica que no contexto de cuidados paliativos
a educacdo e a comunicacdo se tornam instrumentos fundamentais de trabalho.

Palavras-chave: cuidados paliativos; tomada de decisdo; médico paliativista.
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1. INTRODUCAO

Desde o século XX presenciamos a evolucdo de recursos tecnoldgicos em
conjunto com a progressiva medicalizacao da sociedade, com incontestavel habilidade
de prolongar a vida. Do final do século XX até o presente momento, discussdes acerca
da aparelhagem para manutencdo da vida, que por vezes desconsidera a continuagao
do sofrimento, suscitam indaga¢Ges quanto a qualidade dos tratamentos, o manejo da
doenca, vida e morte (Menezes & Ventura, 2013). Como possibilidade frente a esse
contexto surgem os Cuidados Paliativos (CP), que visam o cuidado das pessoas que
possuem doenca ameacadora a vida, sem acelerar ou postergar a morte (Montenegro,

2012).

A Organiza¢do Mundial da Saude (OMS) estabelece os CP como abordagem que
visa a melhoria da qualidade de vida de pacientes e seus familiares diante de
problemas relacionados as doengas que ameagam a vida, através da prevencgao e alivio
do sofrimento, com identificacdo, avaliacdo e tratamento precoce da dor e de outras
necessidades de ordens psicoldgicas, psicossociais e espirituais (OMS, 2002).
Referéncia nos estudos a respeito dos CP, Cicely Saunders propde o controle de
sintomas, nos quais os cuidados sdo voltados para as necessidades do paciente através
de tratamento multidisciplinar, o que difere de um olhar voltado somente para a cura
de doencas (Kovacs, 2014). Neste sentido, suscitar discussGes acerca dos processos de
tomada de decisdo referente aos cuidados em torno da morte e do morrer sdo de
fundamental importancia para se garantir qualidade e dignidade no periodo final da
vida (Lima et al., 2015).

Com o envelhecimento da populacdo e o crescente aumento do numero de
pacientes com doencgas cronicas, dados da OMS estimam que aproximadamente 40
milhdes de pessoas vdo a obito com necessidade de CP anualmente ao redor do
mundo (Rodrigues et al., 2022). Em estudo acerca da qualidade dos cuidados na
terminalidade, entrevistou-se pessoas de diferentes paises, no qual o Brasil ocupou a
792 posicdo, demonstrando ser um dos piores locais para morrer no mundo
(Finkelstein et al., 2022).

Pensar a salde como auséncia de doenca direciona o cuidado, a atengdo e os

recursos disponiveis para a cura das doengas, o que contribui para um contexto social
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em que a morte é marginalizada (Montenegro, 2017). Em oposi¢do a isso temos,
segundo a OMS, que a saude é "um estado de completo bem-estar fisico, mental e
social, e ndo apenas como a auséncia de doenca ou enfermidade" (Ministério da
Saude, 2020). Disso decorre a necessidade da sociedade em pensar leis, politicas
publicas e programas de saude publica a partir de uma perspectiva dos cuidados de
pacientes em processo de morte, visto que este cendrio poderd impactar no modo
como o médico ird atuar diante destes pacientes (Cecconello et al., 2022; Rodrigues et
al., 2022; Vidal et al., 2022).

Seguindo este raciocinio, os CP sdo voltados para um tratamento integral, que
preocupa-se com a qualidade de vida (Montenegro, 2012). De acordo com a OMS
(2002), indica-se a abordagem dos CP para todas as pessoas que possuem doenca
crénica, progressiva e incuravel desde o seu diagndstico. Entretanto, frequentemente
esta é a ultima alternativa a qual as equipes de saude recorrem quando um paciente
ndo responde mais aos tratamentos propostos. Isso se da, dentre outros fatores, a uma
percepcdo de que a indicacdo de CP esta diretamente relacionada ao final da vida
(Freitas et al., 2022).

Em contexto de conduta paliativa, ha de se observar a presenca da valorizagdo
da autonomia do paciente e de seus familiares quanto ao direcionamento de seu
tratamento. Porém, em diferentes situacdes é o médico o responsavel pela decisao
final quanto a conducdo do tratamento, o que pode suscitar contradicGes entre a
atuacdo médica e as escolhas do paciente (Natividade et al., 2021). Isso se dd em
decorréncia do conhecimento técnico e cientifico inerente ao profissional de medicina,
em conjunto com uma formacgdo historicamente construida em um modelo
paternalista (Menezes & Ventura, 2013; Vidal et al., 2022).

Através da pesquisa bibliografica foi possivel notar que existem diferentes
guestdes significativas em torno da tomada de decisdo dos médicos que atuam em CP.
Fatores como o percurso do tratamento, decisdes técnicas, conflitos vivenciados e
questdes morais, culturais e sociopoliticas sdo alguns exemplos passiveis de serem
citados (Matthias et al., 2013; Vidal et al., 2022). Temos que a relagdo cultural de
distanciamento da morte produz significados de nega¢do, o que causa impactos nos
processos decisérios aos temas da morte, tais como inicio e suspensdo de tratamentos

ou suporte vital. Assim, por nao haver relagdes bem estabelecidas com o tema da
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morte, seu trato por vezes é marginalizado, ou as decisdes referentes a uma
continuidade ou ndo da vida, ainda que em sofrimento, é delegada a figura do médico
(Baudoin e Blondeau, 1993, apud Esslinger, 2004).

A tomada de decisGes em CP é uma questdo compartilhada entre equipe,
paciente e familia, cada um sob suas diferentes perspectivas tratando de tematicas que
envolvem o percurso de uma vida e possivelmente a morte, grande tabu diante da
sociedade. Por sermos um pais majoritariamente cristdo, tem-se que a vida é um bem
sagrado e absoluto e esta deve ser mantida, dando menos aten¢dao aos
desencadeamentos dessa manutencdo a todo custo (Montenegro, 2012). Nessa
discussdo, cabe mencionar ainda os documentos de importancia nacional e
internacional que auxiliam no direcionamento do tratamento e o cuidado com a vida,
como a Constituicdo Federal (Brasil, 1988), Declara¢dao Universal de Direitos Humanos
(ONU, 1948), Declaracao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (ONU, 2005) e
Cédigo de Etica Médica (CFM, 2012). Suas diretrizes dizem respeito, dentre outras
guestdes, ao direito a vida e sdo grandes norteadores de condutas tanto para a
discussao quanto para atuagdes profissionais no campo da saude, o que contribui

fortemente para a delimitacdo de determinados temas.

OBIJETIVOS

Objetivo Geral: Compreender os limites e possibilidades da autonomia do profissional
de medicina no contexto em que um paciente encontra-se em cuidados paliativos.
Objetivos Especificos: Conhecer as implicacdes da relacdo entre a visdo técnica e os
processos subjetivos do médico que realiza o acompanhamento de pacientes em
cuidados paliativos; Compreender a existéncia de conflitos vivenciados e qual o seu
manejo por parte dos profissionais da saude frente a retirada do suporte vital de

pacientes em cuidados paliativos.

2. FUNDAMENTACAO TEORICA
2.1 A morte em contexto de manutencao da vida
Os extensos avancos da tecnologia médica ao longo da histdria possibilitaram o
prolongamento da vida mesmo diante de contextos de adoecimento. Entretanto, a

morte permanece como condi¢do inexoravel da experiéncia humana que compde o
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ciclo da vida. Porém, apesar do carater inevitavel deste fendbmeno, ainda é perpetuado
em nossa cultura de cuidado a salude uma compreensdo temerosa sobre a morte,
concebendo-a como um fenémeno que deve ser evitado a qualquer custo (Kovacs,
2014). Nessa concepcdo, a morte deixa de ser compreendida como um processo
natural do ciclo da vida, e passa a ser vista como um fracasso das intervencdes médicas
gue mantém e prolongam a vida (Kovacs, 2014).

Ha um cenario de compreensdo do sujeito como sendo majoritariamente
biolégico que atravessa a formacdo e a pratica médica. Os profissionais dessa area da
saude sdo, na maior parte das vezes, preparados para tratar os sintomas da doenca e
evitar a morte através de uma perspectiva técnica e fragmentada (Menezes, 2004).
Esse contexto evidencia a presenca do modelo biomédico de assisténcia a saude, que
consiste em praticas centradas na figura do médico, que privilegiam os aspectos
biolégicos e focam sobretudo na cura (Barros, 2002). Nesse interim, as decisdes em
saude sdo tomadas tendo como base os exames métricos e de imagem e recursos
disponiveis para tratamento (Menezes, 2004). Temos especialistas das diferentes
partes e sistemas do corpo, o que limita a compreensao do individuo enquanto ser
biopsicossocial (Barros, 2002). O corpo adoecido passa a ser palco de disputa de
poderes entre profissionais, familiares e pacientes, em conjunto com atravessamentos
culturais e subjetivos (Montenegro, 2022). Portanto, as tentativas e investimentos
visam a cura da doenca e o combate a morte, mas ndo necessariamente um
tratamento, no sentido de cuidado, com o sujeito que estd doente ou em processo de
morte (Combinato & Queiroz, 2006).

Os profissionais da saude em formacao, incluindo os médicos, tém pouco ou
nenhum contato com o tema da morte, o que posteriormente culmina em um total
despreparo para lidar com o tema em sua pratica. Diferentes estudos relatam a
caréncia de tematicas voltadas para a morte durante a formacgao dos profissionais da
saude, principalmente no que diz respeito a atuacdo médica (Dominguez et al., 2021;
Melo et al.,, 2022; Ribeiro & Poles, 2019). O conhecimento de temas como a
tanatologia ou areas de atuacdo como os CP atualmente sdo oferecidos muitas vezes
através de disciplinas optativas (Melo et al., 2022). O que se observa é que o

conhecimento sobre cuidados de fim de vida ocorre em um contexto em que os
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préprios estudantes da salde sdo os responsdveis por buscar diferentes aprendizados
(Dominguez et al., 2021; Freitas et al., 2022).

O direcionamento para a cura associado a formacao que desconsidera a morte
contribui fortemente para que este tema seja tratado de forma distante e por vezes
negado (Rodrigues et al., 2022). Glaser e Strauss (1968), apresentados em Menezes
(2004), abordam estudos pioneiros da relacdo entre profissionais e pacientes com
doencas ameacadoras da vida em processo de morte, que revelam posturas defensivas
da equipe de satde quanto ao fato da morte. E possivel observar um ocultamento da
real condicdo do paciente, que nem sempre visa a protecdio do mesmo, mas sim
mascarar uma potencial crise no funcionamento da vida hospitalar, haja vista o
conjunto de sentimentos e emocdes desencadeados pela finitude (Glaser & Strauss,
1968, apud Menezes, 2004).

Seguindo este raciocinio, estes profissionais sdo ambientados em um ethos que,
de forma equivocada, interpreta a morte como fracasso. Em uma concepc¢ao de
atuacdo voltada para salvar vidas e evitar a morte, ha que se atentar para os casos de
obstinacdo terapéutica (Silva et al., 2021). A obstinacdo terapéutica, ou distanasia,
consiste nas intervencdes médicas realizadas em pacientes com quadros irreversiveis,
envolvendo procedimentos por vezes invasivos, que prolongam a vida em detrimento
da qualidade de vida da pessoa (Silva et al., 2021). Trata-se, portanto, de uma visdao de
manutencdo da vida a qualquer custo, que pode favorecer uma experiéncia de morte
prolongada e com intenso sofrimento (Diniz, 2006).

Outro aspecto passivel de discussdo quanto ao tratamento de pacientes com
doencas que ameacgam a continuidade da vida é a medicina defensiva. Esta tratativa diz
respeito as decisdes médicas que buscam respaldo nos exames realizados, diferentes
encaminhamentos e procedimentos médicos aplicados de forma exacerbada para que
a conduta médica ndo seja interpretada de forma equivocada durante o tratamento, no
sentido de apartar suposicdes de negligéncia por parte de pacientes e familiares
(Gongalves et al., 2019). Assim, a medicina defensiva objetiva a protecao do médico em
atuacdo, ndo necessariamente considerando o equilibrio do que convém ou n3o dentre
as alternativas possiveis para o paciente (Gongalves et al., 2019).

Montenegro (2017), em sua dissertacao de mestrado, discute elementos

guanto a governabilidade da conduta, que auxilia no entendimento de questdes aqui
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apresentadas. Em tempos de industrializa¢do, o corpo humano se torna instrumento
de valor politico, tendo em vista seu potencial produtivo. Com isso, temos que a sua
manutengdo passa a ser de importancia, o que resulta em um afastamento da morte.
Nesse contexto, a ciéncia médica é supostamente o meio mais adequado de se tutelar
a morte, passando entdo a ser vista como estratégia politico-econémica que tem por
objetivo manter o adequado funcionamento do organismo social. Nessa ldgica, temos
gue a morte, por repercutir no convivio em sociedade, deve ser eliminada dos nossos
horizontes (Montenegro, 2017).

Eliminar a morte tem por consequéncia apagar do campo de vista aqueles que
estdo préximos a ela, como idosos e pessoas que possuem diagndstico ameagador a
continuidade da vida. Neste sentido, o hospital com seus aparatos tecnoldgicos e
farmacoldgicos, amparado por saberes cientificos, passa a ser “um local moralmente
aceito para o asilamento da morte” (Montenegro, 2017, p. 25). Assim, o ambiente
hospitalar se torna peca central na gestdo da morte, visto sua capacidade em
controla-la e também por ser um espaco que foge do ambito publico, contribuindo
para sua eliminacdo (Montenegro, 2017).

Diante do exposto, a formacdao médica voltada para a técnica, a evolugcao dos
aparatos médicos para manutencdo da vida e a relacdo entre profissional x paciente x
vida e morte sdo elementos que contribuem para um atendimento protocolar de
despersonalizacdo da morte, desconsiderando a individualidade da pessoa em periodo
final de vida. A evolucdo da tecnologia médica ndao é suficiente para abarcar as
diferentes demandas que surgem do individuo que possui uma doenca ameacadora da
vida (Montenegro, 2012). Assim, ndo ha espacos fortalecidos para o debate e
disseminacdo de informacdes referentes a salde e morte de pessoas com doencas
graves e a formacdo do médico se da com lacunas que irdo reverberar na atuacao
profissional. Cabe, portanto, refletirmos acerca dos cuidados com a vida e com o
processo de morte de pacientes por parte daqueles que exercem tal funcdo e quais
elementos encontram-se em torno destes cuidados, o que sera discutido nas préximas
segoes.

2.2 Os Cuidados Paliativos como outra perspectiva de tratamento
A chegada do século XXI, juntamente com os avancos da medicina sao fatores

diretamente relacionados com as mudancgas nos habitos sociais e médicos, o que
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contribui para o aumento da longevidade. O aumento da expectativa de vida e o
tratamento de doengas que antes acarretavam em mortes iminentes trazem consigo
um diferente cenario: doengas que sdo vivenciadas por maiores periodos e,
consequentemente, sintomas prolongados por mais tempo (Kovacs, 2014). O progresso
tecnolégico e cientifico acarreta também na alteracdo de significados quanto a
fendmenos naturais, como é o caso da relacdo com a morte. O que antes era
vivenciado de forma familiar e doméstica passa a ocorrer de forma distante, fria e
rodeada de aparatos médicos (Santos, 2019).

Em oposicao a este cenario, surge em meados dos anos 60 um modelo critico
ao modelo biomédico, desenvolvido por Cicely Saunders, que buscou analisar
experiéncias de mais de mil pacientes em tratamento. Os estudos envolveram incluir
nao sé recursos farmacoldgicos, como também acompanhamento no final da vida
(Santos, 2019). Apds evolugdo dos estudos e disseminacdo do modo de lidar com as
doencas ameacadoras da vida, os CP chegam ao Brasil na década de 1980,
consolidando-se no inicio dos anos 2000 (Santos, 2019). Essa abordagem busca a
promoc¢ao da qualidade de vida ndo sé do paciente, como também da familia que o
cerca durante o tratamento, além da busca pela preservacdo da dignidade humana
durante a doenca, no fim da vida, na morte e na vivéncia do luto (Matsumoto, 2012).

O Conselho Federal de Medicina (CFM) é capaz de assegurar pontos
importantes referentes aos cuidados na finitude, como é o caso da legitimidade da
ortotandsia — respeitada a vontade do paciente e familiares — e das Diretivas
Antecipadas de Vontade, dispostas nas Resolu¢des CFM n? 1.805/2006 e CFM n¢®
1.955/2012, respectivamente (CFM, 2006; CFM, 2012). Nesse sentido, o modo de
conducdo dos CP possibilita a autonomia dos pacientes (Matsumoto, 2012).

Baseado muito mais em principios do que em protocolos, os CP direcionam
especial atencdo a autonomia do paciente. Sendo primordial a participacdo ativa do
paciente nas decisGes relativas ao seu processo de adoecimento, torna-se essencial
refletir sobre as questdes bioéticas que atravessam esse contexto (Matsumoto, 2012).
A bioética é um campo que diz respeito as questoes éticas, legais e sociais que estdo
intrinsecamente ligadas ao cuidado a saude, inclusive nos CP (Moraes et al., 2021). Na
assisténcia paliativa, possibilitar que o paciente tenha autonomia estd intimamente

ligado com uma conduta profissional, por parte da equipe, que apoia-se nos preceitos
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bioéticos da beneficéncia e da ndo maleficéncia (Matsumoto, 2012). Tais preceitos
preocupam-se com uma conduta profissional e ética nas ciéncias da saude que deve
beneficiar o paciente e ndao gerar qualquer tipo de dano ou maleficio para o mesmo
(Moraes et al., 2021).

A autonomia dos pacientes é um aspecto de importancia nos CP e também uma
dimensdo vulneravel no campo da saude, pois pode ser ameacada frente a existéncia
de doencas limitantes, alteracdes da consciéncia, fatores advindos de procedimentos
médicos ou mesmo pelo avancar da idade. Um fator de grande importancia em CP é
assegurar o exercicio da autonomia do enfermo e de seus acompanhantes, o que pode
ser feito por meio das Diretivas Antecipadas de Vontade (Kovacs, 2014). Outra forma
de contribuir para esta autonomia se dd por meio de uma comunicacdo clara entre
profissionais, pacientes e familiares acerca do real estado de saude e progndstico, o
gue ira contribuir na tomada de decisGes (Kovacs, 2014). Para além da autonomia, o
uso dos meios apresentados em conjunto com uma comunicacdo clara asseguram
também a dignidade da pessoa em fase final de vida, tendo em vista que sera possivel
trazer a tona as vontades do paciente, ainda que ocorra alteracdo do estado de
consciéncia (Kovacs, 2014).

A clareza na comunicacdo esta associada com o investimento na relacdo entre
médico, paciente e familia. Neste aspecto, sera possivel discutir as possibilidades de
assisténcia terapéutica, levando em consideracdo a historia de vida, preferéncias e
valores do paciente. Este formato difere da relacdo entre médico e paciente nos
contextos clinicos e de tratamentos curativos, pois considerar aquilo que é relevante
para paciente e familia faz com que o profissional ndo seja o Unico responsavel pelas
decisGes de medidas terapéuticas (Gongalves et al., 2019).

Entretanto, é importante atentar-se para que o exercicio da autonomia do
paciente e de seus familiares ndo seja tdo somente uma transferéncia de
responsabilidade quanto a tomada de decisdo referente ao percurso do tratamento.
DecisGes de cunho médico sao intransferiveis, pois conforme a Belgian Society of
Critical Care, citada por Goncalves e colaboradores (2019), a familia ndo possui
capacidade adequada para tomada de decisdo ao se tratar de questdes técnicas. Assim,

o responsavel pela decisdo devera ser o profissional, com base no que for apresentado



17

por paciente e familia e naquilo que considerar benéfico ao paciente (Carlet et al.,
2004, citados em Gongalves et al., 2019).

Neste sentido, apresenta-se alguns dos principios dos CP, que sdao importantes
recursos norteadores para os tratamentos. Promover o alivio da dor e outros sintomas
desagraddveis estd voltado para a prescricdo de medicamentos. Afirmar a vida e
considerar a morte como um processo normal da vida resgata a possibilidade da
morte, dando atencdo para a vida que ainda pode ser vivida (Matsumoto, 2012). Ndo
acelerar nem adiar a morte encontra-se relacionado com um papel ativo no
acompanhamento por parte dos profissionais, envolvendo acolhimento e relacdo
empatica. Integrar os aspectos psicoldgicos e espirituais no cuidado ao paciente possui
impactos positivos para auxilio na ressignificacdo do sentido da vida, bem como a
tratativa das perdas (fisicas, pessoais, sociais, familiares) e o cuidado com os
sentimentos de angustia, depressdo e desesperanca (Matsumoto, 2012).

No Brasil, ainda é possivel observar a caréncia de normativas constitucionais e
politicas publicas relativas a essa area (Cecconello et al., 2022). Para os casos de
adoecimento, a legislacdo brasileira visa focadamente a promocdo de saude,
reabilitacdo e recuperagdo, como é possivel observar na Lei n? 8.080/1990 (Brasil,
1990). Todavia, ha de se ressaltar a baixa presenca de cuidados com a finitude, o que
ird impactar diretamente no tratamento de pessoas com doengas ameacgadoras a vida
(Rodrigues et al., 2022). Nesse sentido, percebe-se a relevancia da formatacdo de
politicas publicas sobre o tema.

Apesar dos beneficios desta abordagem de cuidados para os pacientes e
familiares, ha de se destacar o direcionamento tardio de pacientes para os CP como
realidade em nosso pais, o que prolonga seu sofrimento e dor (Freitas et al., 2022).
Elementos como os estigmas relacionados a este acompanhamento, a educacdo
escassa de profissionais quanto a paliacdo e as dificuldades frente as expectativas de
pacientes e familiares sdo parcelas que contribuem para tal adiamento (Freitas et al.,
2022; Liang, 2015).

Os CP apresentam, portanto, uma proposta de cuidado abrangente para o
paciente que possui doenca ameacadora a vida, incluindo os cuidados com seus
familiares e também com dreas antes negligenciadas pela medicina, conforme os

principios apresentados que norteiam esta abordagem. Entretanto, ha muito o que se
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discutir para que esta abordagem seja uma pratica que de fato possui um olhar
diferenciado para o periodo final da vida, tendo em vista que estes cuidados sao
atravessados por questdes socioculturais e politicas, o que sera discutido na préxima
secao.

2.3 A atuagao médica e a tomada de decisao nos Cuidados Paliativos

A tomada de decisdo em cuidados paliativos € um tema de fundamental
importancia, pois diz respeito a questdes de diversos niveis, que vao desde o ambito da
saude até os elementos sociopoliticos e culturais. A ndo adogdo e/ou retirada de
medidas de suporte de vida, interrupcdo de tratamento futil e suspensdo de
tratamentos ordindrios sdo exemplos de temas abordados nos cuidados de pacientes
(Cecconello et al., 2022). E possivel mencionar a complexidade destas decisdes, pois
dizem respeito a estimativa de tempo de vida de uma pessoa, quais procedimentos sao
compativeis com este periodo, quais recursos sao viaveis de serem mobilizados para os
pacientes sem perspectiva de cura e quais medidas terapéuticas e de suporte de vida
serdo suspensas ou nao (Lima et al., 2015; Menezes, 2004).

A vivéncia deste cendrio de tomada de decisdo é capaz de ocasionar
sentimentos de soliddo no profissional que é questionado a respeito do futuro de um
paciente, além de que as crescentes inovacdes tecnoldgicas na medicina podem
dificultar as decisdes acerca dos tratamentos a serem seguidos (Carvalho, 2004, apud
Kovacs, 2014). Diante do contato com a morte de pacientes, médicos podem
deparar-se com seus limites, suscitando sentimentos de impoténcia, fracasso e
frustracdo (Kovécs, 2014).

Em relagdo aos nossos valores enquanto sociedade, o Estado possui como um
de seus fundamentos a dignidade da pessoa humana — Art. 1 da Constituicdo Federal —
bem como é dever do mesmo assegurar o direito a vida — Art. 227 — o que é
fundamental nos cuidados com a vida (Brasil, 1988). Porém, pouco se discute em
relacdo aos cuidados com a fase final de vida, o que também se evidencia em outros
documentos norteadores em nosso pais, como veremos a seguir.

A Declaracdo Universal dos Direitos Humanos nos apresenta no Art. 3 que “todo
ser humano tem direito a vida, a liberdade e a seguranga pessoal” (ONU, 1948). A
Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos propde como um de seus

objetivos “contribuir para o respeito pela dignidade humana e proteger os direitos
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humanos, garantindo o respeito pela vida dos seres humanos e as liberdades
fundamentais (...)” (ONU, 2005). Tais declaracbes sdao primordiais, entretanto, o
direcionamento para o cuidado com a vida contribui para que a atuagao médica se
volte para a manutencdo desta, faltando espaco para o trato com a finitude humana
(Rodrigues et al., 2022).

No que tange aos investimentos de suporte a vida, versdes mais recentes do
Cédigo de Etica Médica (CEM) preservam aos médicos a responsabilidade de limitar ou
suspender condutas de prolongamento da vida, em caso de vontade do paciente ou
representante legal diante da realizacdo dos CP, o que possui relacdo direta com a
ortotanasia (CEM, 2019). Este posicionamento contribui também para importantes
mudancas na relacdo médico-paciente, que em grande parte da historia foi
estabelecida a partir de uma visdao biomédica da doenca e da relacao vertical entre
profissional e enfermo, mas que agora encontra espaco para a inclusao de pacientes e
familiares na tomada de decisao, levando em consideracdao a autonomia do paciente
(Natividade et al., 2021; Vidal et al., 2022). Entretanto, é possivel observar
contradicBes em relacdo a autonomia do paciente no Cédigo de Etica Médica:

No processo de tomada de decisGes profissionais, de acordo
com seus ditames de consciéncia e as previsdes legais, o
médico aceitard as escolhas de seus pacientes relativas aos
procedimentos diagndsticos e terapéuticos por eles expressos,
desde que adequadas ao caso e cientificamente reconhecidas
(CEM, 2019, p. 17).

O trecho demonstra uma abertura para escolhas do paciente, porém atrelados

aos ditames de consciéncia do médico. Em relacdo aos CP, o documento orienta esta
abordagem nos casos em que nao ha perspectiva de cura, porém nao obriga o
profissional a oferecer os CP ao paciente. Trata-se, portanto, de mais um dos pontos
gue impactam na tomada de decisao, pois a falta da obrigatoriedade pode contribuir
para a oferta tardia dos CP aos pacientes (Montenegro, 2012).

Para além dos documentos norteadores quanto ao cuidado com a vida em
sociedade, o médico, por vezes, pode considerar seus julgamentos frente a uma
decisdo puramente técnicos, quando na verdade tem referéncia de seus préprios
sentidos culturais e profissionais. Elementos como experiéncias prévias no sistema de

saude, existéncia de pressdo por parte das instituicbes a evitar determinados
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tratamentos, preconceitos e receios também s3o exemplos a serem citados como
fatores que integram a tomada de decisdo (Matthias et al., 2013; Vidal et al., 2022).

A respeito dos aspectos discutidos até aqui, no que tange aos preceitos dos
documentos que guiam nossos valores socioculturais e politicos, Montenegro (2017),
discute como as normas, instituicdes e organizacdes sociais constituem dispositivos
produtores de sentido. Tais dispositivos possuem intrinseca relacdo com o governo da
conduta, o que ird impactar na relacdo da sociedade com o individuo, bem como na
relagdo do individuo com ele préprio (Montenegro, 2017). A autora acrescenta a este
raciocinio a definicdo de tecnologias humanas, apoiando-se nos estudos de Rose
(2011), que as apresenta como amontoados de saberes, recursos, sistemas de
julgamentos e demais elementos que se sustentam por pressupostos humanos (Rose,
2011, apud Montenegro, 2017).

Neste sentido, o ambiente hospitalar em conjunto com a ciéncia médica podem
ser considerados como uma tecnologia humana que, relacionada ao ambito social,
politico e econdmico, constitui-se como organismo que responde e é retroalimentado
pelo contexto no qual estd inserido. Logo, a figura do médico ndo atua de modo
isolado, pelo contrério, seu trabalho se da em um circulo cujos conflitos politicos e
sociais se fazem presentes (Montenegro, 2017). Em relacdo ao atual cenario de
prolongamento da vida e excessiva medicalizacdo da morte, somado a capacidade de
adaptacdo das tecnologias humanas, a autora tece uma critica em que “torna-se imoral
o ndo investimento na vida fisica, por mais que tal investimento possa provocar
sofrimentos adicionais, o que justifica a pratica da distanasia como uma pratica
legitima” (Montenegro, 2017, p. 30). Portanto, é essencial considerar a atuacdo médica
nos cuidados com a vida utilizando-se de um olhar atento ao contexto de
governabilidade da conduta que faz parte desse processo.

A andlise critica, o conhecimento do contexto sociocultural do paciente e o
espaco fisico utilizado para tratar das escolhas entre as pessoas envolvidas no
tratamento sdao questdes a serem consideradas do ponto de vista ético presente no
campo da salude e nos CP. Assim, sdo necessdrias habilidades que vao além do
conhecimento tedrico e técnico para atuar em CP, haja vista uma constante tomada de
decisGes que demandam avaliacbes de cunho moral, pois trata-se das acbes de

médicos ou equipe sobre o paciente (Schramm, 2000, apud Menezes, 2004; Schramm
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& Rego, 2000, apud Menezes, 2004). Aqui entende-se como conhecimento técnico a
interpretacdo de exames de imagem, laboratoriais e demais avaliacdes quantitativas.
As habilidades para além da parte técnica e tedrica dizem respeito, portanto, as
avaliacOes qualitativas, que consideram o sujeito com uma histdria de vida e inserido
em determinado contexto.

Um fator presente no contexto de doencas croénicas e final de vida é o medo da
dor por parte de pacientes que, em contrapartida, podem ndo se sentir confortaveis
em utilizar medicamentos analgésicos, que por vezes acarretam alteragdo da
consciéncia. Neste cendrio, o profissional se depara com dilemas, tendo em vista que a
capacidade de julgamento e decisdo do paciente tera impactos advindos, por um lado,
de um quadro de dor e, por outro, alterada em decorréncia dos efeitos colaterais do
uso de medicamentos. Outro elemento de importante observag¢ao do profissional de
CP diz respeito a capacitacdo técnica na acurdcia em estimar o tempo de vida de um
paciente, pois esta informacao ird direcionar os rumos dos cuidados. Cabe avaliar, por
exemplo, o periodo que um medicamento leva para fazer efeito em relagdo ao tempo
de vida, bem como avaliar o custo beneficio de recursos de dificil obten¢do, como é o
caso da transfusdo de sangue. Assim, as decisdes em CP ndo dizem respeito somente
aos esforcos terapéuticos, mas também estabelecer as prioridades tendo em vista o
idedrio de busca da melhor finaliza¢do do ciclo de vida possivel (Menezes, 2004).

Cabe refletirmos acerca da comunicacdo em CP, por ser uma area em que nao
ha perspectiva de cura das pessoas em acompanhamento. Frequentemente os médicos
e equipe podem deparar-se com a comunicacao de noticias dificeis, o que poderd
suscitar sentimentos de frustracdo, inseguranca e dificuldades na troca de informacdes
(Diaz, 2006; Vidotti & Reis, 2020). Estas questdes podem impactar no estabelecimento
de vinculo entre profissionais, paciente e familia, o que, por sua vez, poderd interferir
na tomada de decisdo quanto ao percurso do tratamento, bem como na adesdo do
paciente as orientacdes médicas (Diaz, 2006; Fujimori & Uchitomi, 2009).

Estudos apontam que a clareza na comunicagdo e um bom estabelecimento de
vinculo sdo positivos para o entendimento de diagndsticos, compreensdo de
recomendacdes e aderéncia ao planejamento terapéutico, o que ird auxiliar na melhora
de sintomas, resposta fisioldgica e até mesmo no manejo de episddios estressores

pelos pacientes (Caprara & Rodrigues, 2004; Conboy et al., 2010, apud Kohlsdorf, 2012;
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Zolnierek & DiMatteo, 2009, apud Kohlsdorf, 2012). Pacientes que obtiveram espaco
para tratar sobre a morte com seus médicos demonstraram maiores chances de morrer
em tranquilidade, podendo obter controle sobre o final de suas vidas. Além disso, seus
familiares puderam elaborar o luto com mais facilidade (Kovacs, 2014).

Em uma revisdo narrativa da literatura, Vidotti e Reis (2020), discutem sobre a
importancia da comunicacdo no campo da saude, suas possibilidades e desafios. De
acordo com as informacgdes apresentadas pelas autoras, a comunicacdo quando feita
de forma adequada contribui para praticas humanizadas no acompanhamento de
pacientes, auxilia na qualidade da relagdo entre profissional, paciente e familiares, bem
como é capaz de melhorar o empoderamento destas pessoas (Vidotti & Reis, 2020). O
empoderamento resulta em maiores chances de aprendizagem em saude, o que
contribui para decisGes mais saudaveis e que acarretam no bem-estar (Belim &
Almeida, 2018).

Belim e Almeida (2018), destacam a assertividade, clareza e positividade como
importantes atributos aos profissionais de saude que realizam a comunicacdo de
noticias dificeis. A capacidade de compreensdo, empatia, disponibilidade, escuta,
flexibilidade e acessibilidade s3o caracteristicas que constituem uma relacdo
terapéutica fortalecida (Belim & Almeida, 2018). Assim, temos que a comunicacdo,
através dos elementos apresentados, configura importante ferramenta de um
atendimento integral, podendo trazer impactos positivos no acompanhamento de
pessoas com diagndsticos ameacgadores a vida (Vidotti & Reis, 2020).

Apesar dos beneficios de uma boa comunicacdo em saude e por se tratar de um
campo em que por vezes os profissionais sdo portadores de mas noticias, estes nem
sempre possuem as habilidades adequadas para a troca ou passagem de informacoes.
Dentre os diferentes fatores que contribuem para essa questao, podemos citar a falta
de investimento para o desenvolvimento dessas habilidades durante o periodo de
graduacdo e pods-graduacdo e dificuldades em tratar da finitude, como ja citado
anteriormente (Geovanini & Braz, 2013).

Existe, portanto, uma série de questdes que precisam ser pensadas e
articuladas ao se tratar de pacientes que possuem doencgas graves. Tais questdes dizem
respeito a existéncia em sociedade, valores culturais e questdes sociopoliticas,

envolvendo também desde o modo como determinada informacdo sera transmitida
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aos pacientes até os tipos de procedimentos que serdo adotados (Cecconello et al.,
2022; Montenegro, 2012). Durante o percurso de um tratamento, decisdes podem ser
alteradas, a depender da resposta do paciente as interven¢des médicas. Neste sentido,
algumas mudancas podem acarretar em consequéncias reversiveis, como também
desfechos indesejdveis, como a morte de um paciente, por exemplo. Em geral, as
pessoas envolvidas nessas tomadas de decisdes possuem as melhores intengoes,
visando o acerto no tratamento. Por outro lado, isso ndo exclui totalmente a presenca
de conflitos, tanto por parte da equipe de saude, como dos pacientes e seus familiares

a respeito de qual seria a melhor alternativa de conduta (Vidal et al., 2022).

3. METODO

O presente trabalho consistiu em uma pesquisa de natureza bdsica, de
abordagem qualitativa exploratéria, visto que a pesquisa buscou uma compreensao
aprofundada sobre o fen6meno do exercicio da autonomia do médico no contexto dos
cuidados paliativos. Tratou-se do desenvolvimento de uma pesquisa social em saude,
haja vista as investigacBes relacionadas ao fendmeno saude/doenca, vida/morte
(Minayo, 2014). Para tanto, foi utilizado o método qualitativo, que objetivou o estudo
das relagles, representacdes, crencas e percepcdes de grupos delimitados acerca de
contextos, fendbmenos e objeto de estudo sob a ética dos participantes (Minayo, 2014).
Logo, o tipo de pesquisa proposta procurou responder questdes referentes ao contexto
de atuacdo dos médicos paliativistas visando o aprofundamento na temadtica de
tomada de decisdes em saude.

Para alcancar os objetivos tracados, a pesquisa foi conduzida a partir da
realizacdo de entrevistas com médicos paliativistas. As entrevistas auxiliaram na coleta
de valores pessoais, opinides e experiéncias a respeito da prépria situacdo enquanto
profissionais paliativistas no contexto de tomada de decisdo (Minayo, 2014). Este modo
representou um equilibrio entre as questdes fechadas de questionarios mais diretivos e
os depoimentos, em que os participantes puderam desenvolver suas falas sem grandes
limitacGes (Alonso, 2016).

3.1 Participantes
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Foram selecionados trés médicos paliativistas. Os critérios de inclusdao foram:
todos deveriam ter no minimo um ano de atuagao em cuidados paliativos, serem
maiores de idade e ndo houve diferenciacdo de género, raga ou classe. Os critérios de
exclusdo foram: profissionais da saude que ndo fossem médicos, médicos que ndo
atuavam como paliativistas, médicos com menos de um ano de atua¢do em cuidados
paliativos e pessoas menores de idade. As informacBes dos participantes estdo

apresentadas na tabela 1:

Participante Atuagdao em CP
Luiza Médica Paliativista, com mais de 8 anos de experiéncia
em CP.
Rosa Médica Paliativista, possui 13 anos de atuacao em CP.
Pedro Médico Paliativista, trabalha com CP ha cerca de 4 anos.

Tabela 1. Participantes da pesquisa
Os nomes apresentados sdo ficticios, com o intuito de preservar a identidade

dos participantes.

3.2 Cenario

Os encontros foram realizados via plataforma online e também por meio de
encontros presenciais, em data e horario previamente acordados a partir da maior
conveniéncia para os participantes. Foi feito um encontro com cada participante, com
duracdo aproximada de 1h30.
3.3 Instrumento e Coleta de Dados

Para a coleta de informacbes foi utilizado um roteiro de entrevista
semiestruturada, através do qual foi possibilitado o aprofundamento dos temas
considerados importantes para o desenvolvimento do estudo (Minayo, 2014).

O uso da entrevista contou com cuidados importantes, como a atengdao em nao
constranger os participantes da pesquisa, e a construcdo do roteiro se deu de maneira
a possibilitar que as entrevistas fluissem em formato de conversa, de acordo com a

pertinéncia ao tema de pesquisa e ao perfil do grupo estudado. Estes cuidados
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contribuiram para uma maior fluidez das entrevistas, que auxiliaram na qualidade das
informacdes adquiridas (Lima, 2016).
3.4 Procedimento

Conforme estabelece a Resolucdo N2 466/12 do Conselho Nacional de Saude
(CNS) e resolugdes complementares que definem as diretrizes éticas nacionais, este
projeto foi submetido a avaliagdo do Comité de Etica do Centro Universitario de Brasilia
por envolver pesquisa com seres humanos.

Apds a submissdo e aprovacdo do Comité de Etica, foi feita a captacdo de
participantes através do método da amostra por conveniéncia e da estratégia da bola
de neve.

Finalizado o recrutamento, ocorreu o contato entre pesquisadora assistente e
participantes para agendamento das entrevistas e apresentacdio do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). As entrevistas foram gravadas e transcritas
para posterior analise.

3.5 Analise de dados

Foi feita uma analise de conteludo tematica, conforme delineamentos de
Minayo (2014). Realizou-se a leitura dos dados coletados em um primeiro nivel, depois
buscamos alcancar esfera mais aprofundada acerca dos sentidos manifestos sobre os
assuntos tratados. Assim, a andlise tematica correspondeu a encontrar os nucleos que
formassem uma comunicacdo, na qual a presenca ou frequéncia destes nucleos
demonstraram significado para o objeto analitico, sendo este os processos de tomada
de decisdo acerca dos cuidados paliativos (Minayo, 2014).

A analise de conteudo tematica consistiu em trés etapas, a saber: pré-andlise,
voltada para a escolha dos dados a serem analisados e a retomada do problema de
pesquisa e dos objetivos, onde entdo estruturou-se indicadores que auxiliaram no
entendimento do material coletado e interpretacdo final; exploracdo do material, onde
a pesquisadora assistente buscou as categorias significativas em funcdo das quais o
conteudo foi organizado; tratamento dos resultados obtidos e interpretacao, em que
foram propostas as inferéncias e interpretacdes, relacionando-as com a

fundamentacao tedrica.
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4. RESULTADOS E DISCUSSAO

A partir da andlise dos dados coletados foi possivel identificar dois principais
temas a serem trabalhados. O primeiro tema foi desenvolvido a partir de questdes
identificadas como barreiras antecedentes aos CP, enquanto o segundo tema buscou
discutir elementos presentes ja no ambito dos cuidados paliativos.

Para melhor compreensdo das informacodes, os temas foram entdo divididos em
categorias construidas a partir da proximidade de significados dos dados, conforme
apresentado na Tabela 2. As categorias foram nomeadas a partir de trechos destacados
das falas dos participantes, o que contribui para que os titulos construidos

constituam-se em convites a reflexdao quanto as questdes aqui discutidas.

Temas Categorias

T1.1. Novos tempos, costumes antigos:
T1. Os percalgos para os cuidados uma medicina que sempre foi assim
paliativos T1.2. Comunicacdo em saude: uma

oportunidade de ser ouvido

T2.1 O tempo em cuidados paliativos: se

eu tivesse mais tempo, eu ainda tomaria
T2. A tomada de decisao em cuidados

aquela decisdo?
paliativos

T2.2 Fator de protecdo: é sensibilizar em

cuidados paliativos

Tabela 2. Apresentac¢ao dos temas e categorias da andlise de dados
T1. Os percalgos para os cuidados paliativos

Conforme ja mencionado, vivenciamos a ma qualidade de morte em nosso pais
(Finkelstein et al., 2022). De acordo com Menezes (2004), é comum que os pacientes
com doengas ameacadoras a vida sejam abandonados dos cuidados médicos ao se
identificar a impossibilidade de cura. Nessa perspectiva, os cuidados paliativos buscam

oferecer a essas pessoas o alivio dos sintomas de desconforto e qualidade de vida
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mesmo diante de doengas graves (Santos, 2019). Entretanto, sdo inUmeros os desafios

em se seguir com esta abordagem de cuidados, o que se da por diversos fatores.

Nesta parte dos resultados, nos propomos a discutir a partir do relato dos
participantes o quanto questdes como o paternalismo, obstinacdo terapéutica e
medicina defensiva se tornam barreiras para a pratica de cuidados paliativos. Na
segunda parte deste tema, veremos que um dos fatores predominantes durante as
entrevistas foi a ma comunicacdo no campo da saude repercutindo diretamente na
qualidade da abordagem paliativa. Assim, os dados coletados confirmam os aspectos

discutidos na literatura, como sera apresentado a seguir.
T1.1. Novos tempos, costumes antigos: uma medicina que sempre foi assim

E sabido que a ciéncia médica tem empenhado grandes esforcos no
desenvolvimento de tecnologias que possam auxiliar no combate as doencgas, o que
tem prolongado a expectativa de vida. Esta possibilidade de prolongamento da vida,
aspecto recente na sociedade, nos convida a olhar cada vez mais para as possibilidades
de se viver com qualidade apesar dos declinios naturais que o processo de
envelhecimento implica. Este cendrio evidencia ainda mais a relevancia das
proposices dos CP, por se tratar de uma assisténcia que objetiva a melhoria da
qualidade de vida. Dessa forma, as mudancas nos habitos e costumes da sociedade
contemporanea apds os avangos na area da saude nos permite um distanciamento da
morte. Essa cultura de distanciamento se reflete na construcao de saberes envolvendo
a formacdo médica, que parece querer fugir ou evitar a morte a todo custo (Dominguez

etal., 2021; Kovacs, 2014).

Esta fuga da morte pode ser considerada como um produto de transformacdes
histéricas e sociais que culminam em praticas de cuidado a saude que priorizam o
prolongamento da vida em detrimento da qualidade da vida. Pode-se afirmar que a
obstinacdo terapéutica, neste sentido, se configura enquanto uma primeira barreira
nos cuidados de fim de vida (Diniz, 2006). A obstinacdo somada a resisténcia de
profissionais em oferecer cuidados paliativos aos seus pacientes denuncia a
morosidade na disseminacdo de conhecimentos e aplicacdo dos CP. Na perspectiva da

paliativista Luiza, uma justificativa para tais barreiras trata do seguinte:
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E um comodismo, principalmente. E ter um preconceito com
relacdo a especialidade, entender a especialidade como “sé

n u

quando esta morrendo”, “s6 fim de vida”, que é o que a maioria
entende. E muitas vezes, obstina¢cdo terapéutica. E ai a
obstinacdo pode ser porque a pessoa nao sabe lidar com a
morte, entdo ela ndo tem essa capacidade de de falar sobre a
morte, né, isso acontece, ou porque tem medo de processo.

A partir deste trecho é possivel depreender que a obstinacdo terapéutica possui
forte relacdo com a medicina defensiva quando o medo do processo é citado, em
conformidade com o estudo de Goncalves e colaboradores (2019). Temos que os
médicos ndo paliativistas, diante de quadros em que ndo ha possibilidade de cura,
utilizam-se de diferentes tratamentos e recursos que possam desviar-lhes de eventuais
culpabilidades em caso de o6bito ou mesmo uma piora da enfermidade. Esta
combinac¢do, além de impactar nos cuidados com os pacientes que terdao suas vidas
prolongadas sem necessariamente considerar sua qualidade, contribui para que os CP

sejam rejeitados em diferentes esferas devido ao preconceito com a abordagem.

Quando menciona que a obstinagdao pode ser fruto do ndo saber lidar com a
morte, é possivel depreender que este ndo saber resulta diretamente em um contexto
no qual a morte é colocada as margens das possibilidades, o que corrobora as
discussoes de Montenegro (2017). De acordo com a autora, o corpo se torna um
instrumento de valor politico com o advento da industrializagdo, e apagar a morte e
seus vestigios do convivio em sociedade passa a ser um imperativo da manutencdo da
ordem social (Montenegro, 2017). Esta marginalizacdo faz com que vida e morte sejam
tratados como dois pdlos distintos, que ndo se encontram, quando na verdade um é
processo natural do outro. Disso decorre a necessidade de fomentar discussdes a
respeito da tanatologia nos diferentes espagos, de modo que a tematica possa voltar a

integrar a vida em coletividade (Montenegro, 2017).

Luiza chama atengdo ao utilizar o termo "comodismo" para ilustrar a resisténcia
de profissionais em oferecer os beneficios dos CP aos pacientes com doencas cronicas,
pois nos convida a questionar em qual momento tornou-se cbmodo a manutencdo do
desconforto de pacientes. Seria a continuidade do sofrimento mais confortavel que o
alivio dos sintomas? Cabe, portanto, refletir sobre em que medida a formacdo médica

tem buscado uma compreensdo critica acerca da dor e sofrimento causado por
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quadros croénicos nos tempos atuais, bem como avaliar criticamente as repercussdes de

suas intervencdes (Kovacs, 2014).

A submissdo a diferentes tratamentos pode fornecer a falsa sensacdo de que
algo ainda estd sendo feito em prol da saude do paciente. Ao cessar a exposicdo a
diferentes métodos curativos, profissional, paciente e familia podem presenciar a
sensacdo de que n3ao ha mais alternativas a serem utilizadas e que é chegado o fim.
Logo, temos solo fértil para o medo, seja da morte, julgamento, pressao por parte de
familiares ou da prépria instituicdo hospitalar que o médico lida frente a falta de cura
de determinadas doencgas, conforme exposto por Menezes (2004). Estes elementos
denunciam o cendrio de uma medicina que ndo se atualiza em termos de modelos
abrangentes de saude, e continuam a disseminar praticas focadas no tratamento

curativo.

De acordo com Montenegro (2017), o modelo biomédico que visa a cura e a
manutenc¢do da vida a todo custo, situado em contexto de industrializacdo, coloca o
profissional de medicina como figura principal nos casos em que hd a possibilidade da
morte. Tendo em vista a discussao apresentada a respeito das tecnologias humanas e
considerando a sacralidade da vida como um valor social, a morte entdo passa a girar
em torno do profissional e ndo mais do paciente. Isso pois ele seria o detentor do
conhecimento técnico cientifico capaz de controlar a morte (Montenegro, 2017). Com
isso, podemos depreender relacdes entre as tecnologias humanas, a obstinacao

terapéutica e a medicina defensiva.

Para tanto, apresentamos outro trecho da participacdo de Luiza, que revela as

dificuldades de prezar pelo conforto de pacientes paliativos em hospital publico:

Torna-se muito desafiador a gente adequar as medidas, porque
a gente fala [para o médico plantonista] “olha, esse paciente
ndo tem mais indicacdo de fazer droga vasoativa”, mas ai ele
ndo quer que morra no plantdo dele. Entdo ele aumenta a
droga vasoativa. Entdo, é, isso é muito complicado aqui no
[hospital] publico, né. O publico, é, é a lei do menor esforgo.
Entdo, o menor, a situagdo que cause menos problema para
quem estd de plantdo, principalmente em uma UTI, por
exemplo, é a situagao ideal. Entdo ele ndo quer que ninguém
morra, e ai, é.. faz com que os recursos tecnolégicos que a
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gente tem, 0s recursos intensivos que a gente tem, sejam mais
utilizados.

A partir deste relato é possivel evidenciar a presenca da medicina defensiva a
medida em que a participante afirma que o médico plantonista utiliza-se de
intervengdes visando se eximir de uma possivel responsabilizacdo pela morte do
paciente. A morte entdo é vista como grande inimiga do profissional de medicina,
conforme estudos de Combinato e Queiroz (2006), Menezes e Ventura (2013),
Montenegro (2012), Montenegro (2017). A morte, enquanto sinénimo de fracasso nos
dias atuais, é fruto das mudancas em nossos habitos enquanto sociedade, no qual por

diversos fatores a morte migra do ambiente familiar para o hospital (Santos, 2019).

Isso se reflete nos valores sociais que irdo subsidiar as tecnologias humanas
qgue, conforme Montenegro (2017), sdo capazes de reger nossas condutas. Podemos
depreender que as leis e normas voltadas para a protecao e prolongamento da vida,
sem menc¢do a qualidade e ao cuidado com a morte, sdo indicadores das alternativas
qgue os médicos ndo paliativistas possuem como referéncia para sua atuacdo. Dai o
cendrio que Luiza descreve “Entdo ele ndo quer que ninguém morra, e ai, é.. faz com

que os recursos tecnoldgicos que a gente tem (...) sejam mais utilizados.”

Durante as entrevistas, buscamos compreender em que ponto do
acompanhamento os pacientes costumam receber a abordagem paliativa. A este

respeito, o participante Pedro relata:

Quando o tratamento nao da certo. Nao quando a gente tem o
diagndstico de uma condicdo ameacadora a vida, como deveria
ser, né. Entdo a gente percebe que, é, a equipe assistencial, a
equipe médica ainda tem muito aquele, aquela visdo antiga do
modelo do cuidado paliativo em que até determinado
momento era um cuidado curativo e, a partir desse momento, é
apenas um cuidado paliativo, né. (...) E isso é uma barreira
muito grande, porque o paciente entende que o cuidado
paliativo é aquilo que se faz quando ndo tem mais o que fazer,
né.
Vemos novamente o preconceito contribuindo para o entendimento erréneo do
que vem a ser os CP. Notamos uma visao em que, ndo havendo cura, entdao ndao ha
medicina a ser feita, dai o sentimento de fracasso que atravessa a atuagao médica em

contexto de cronicidade, como mencionado por Diniz (2006). Existe também a
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separacgdo e distanciamento entre dois elementos que deveriam ser complementares

ao invés de excludentes, sendo estes a cura e a paliacado.

A visdo de que ndo ha mais o que ser feito com e pelos pacientes em muito se
remete as questdes fisioldgicas, desvalorizando demais areas que constituem o sujeito,
tais como a subjetividade, seus valores e os aspectos sociais do meio ao qual pertence.
Este modo de funcionamento repercute no abandono dos pacientes tidos como fora de
possibilidade terapéutica, o que acarreta em sofrimento fisico e psiquico para eles,
suas familias e até mesmo os demais profissionais que possam estar envolvidos em seu
acompanhamento, haja vista o sentimento de impoténcia vivenciado nestas ocasides

(Menezes, 2004).

Ao relatar que os pacientes passam a receber cuidados paliativos somente
guando se esgotaram as alternativas de tratamento, percebemos uma atuacdo médica
em oposicdo a indicagdo da OMS (2002), que orienta a abordagem paliativa a qualquer
pessoa com doenga grave de forma precoce. Ainda de acordo com a OMS, os cuidados
paliativos sdo um imperativo ético do Estado, sendo dever do profissional de salde
aliviar a dor e o sofrimento. Tal postura, além de ferir os principios bioéticos de
ndo-maleficéncia, desfavorece os pacientes, os impedindo de ter acesso a outras
alternativas que possam aliviar o desconforto fisico, como também vivenciar situa¢des

gue possam proporcionar qualidade de vida.

Dando continuidade a proposicdo de compreender quais desafios constituem
barreiras aos cuidados paliativos, Luiza demonstrou em sua fala reflexdo quanto ao
processo de instrucao dos profissionais:

A gente vem de uma medicina que é assim, que sempre foi
assim, né. Ha muitos anos é assim. Entdo vocé acaba... ahn...

vocé acaba aprendendo dessa forma e achando que aquilo é o
certo, né.

A partir da fala demonstrada conseguimos observar o engessamento da
formacdo médica, que, em concorddncia com o disposto por Montenegro (2012),
segue reproduzindo o modelo biomédico no tratamento de enfermos ao desconsiderar
diferentes demandas do sujeito adoecido, que ndo o corpo bioldgico. Isso reforca a

necessidade de se pensar em uma formacao critica para os profissionais de medicina,
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em que haja maior interesse no cuidado com o sujeito biopsicossocial, de modo

complementar a dimensao fisica do corpo.

Seguindo este raciocinio, é possivel observar um modelo centralizador de
atuacdo dos médicos nao paliativistas, o que muito se relaciona com a postura
paternalista de muitos profissionais. A centralizacdo da tomada de decisdes
encontra-se majoritariamente atrelada a area da medicina. O paternalismo, de acordo
com Vidal e colaboradores (2022), configura uma relacdo verticalizada entre médico e
paciente, em que o médico, detentor de um saber cientifico e com uma postura
paternal, possui o conhecimento adequado acerca da melhor medida terapéutica para
o paciente, o que mais uma vez desconsidera demais questdes de relevancia para o

enfermo, bem como para sua qualidade de vida.

A este respeito, a participante Rosa relata os exemplos de pacientes em
acompanhamento por paliativistas e que porventura se deparam com médicos
paternalistas. Na abordagem paliativa é fundamental que o trabalho seja
interdisciplinar e colaborativo entre os profissionais da saide, bem como o processo de
decisdes deve ser compartilhado, em que participam pacientes e equipe (OMS, 2002).
J& nas praticas paternalistas, predominantes nas praticas de assisténcia a saude, as
tomadas de decisdes ndao consideram a participacdo do paciente ou dos demais
profissionais, pois entende-se que o saber médico é superior (Vidal et al., 2022). Para
ilustrar este cenario e suas possiveis consequéncias, apresentamos extratos de um dos

casos compartilhados pela participante. Aqui o nomearemos como o caso Cecilia:

(...) uma dificuldade muito grande que a gente tem é a falta de
integrar, é, o nosso sistema de saude (...), a gente ndo tem
integracao efetiva de prontuarios. (...) E ai eu ndo consigo ter a
leitura no prontuario desses dados que sao tdo importantes, né,
para a minha avaliacdo. (...) 13 no no hospital, por exemplo, a
gente ndo tem o oncologista no mesmo ambiente de trabalho e
a gente ndo consegue ler o que o oncologista escreve (...). E as
vezes o paciente chega |3, ndo consegue nos dar todas as
informagbes que serdo importantes para a gente orientar uma
tomada de decisdo e a gente faz o qué? Escreve uma cartinha.
'‘Querido colega, é, favor compartilhar o plano terapéutico
oncoldgico do seu paciente para que a gente possa apoia-lo',
enfim. Tem colega que responde, tem colega que n3do responde

(...)
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No trecho apresentado, é possivel verificar elementos basicos que interferem
na atuacdo de médicos paliativistas, como é o caso do compartilhamento de um
prontudrio ou mesmo de informacgdes referentes ao plano terapéutico de pacientes.
Em tempos de evolucdo tecnoldgica, observamos a profissional tendo que recorrer a
utilizacdo de meios ndo oficiais e informais de comunicag¢ao, como é o caso do uso de
cartas para solicitacdo de informagdes médicas. Por se tratar de uma solicitacdo que
parte de um profissional a outro, alguns médicos podem desobrigar-se de compartilhar
tais informacgdes. O que ira dificultar a avaliagdo e assisténcia dos médicos paliativistas,
haja vista que ndao conseguem acessar os prontuarios dos pacientes para pensarem nas

possibilidades de condugao do caso.

A informacdo expressada por Rosa nos convida a refletir no quanto uma medida
de integracdo de informag¢des no campo da saude pode contribuir para o melhor
direcionamento no tratamento de pacientes com doencgas graves. Aqui propde-se a
discussdo de uma integracdo de informacdes a nivel da rede de saude, para além dos
prontudrios hospitalares e institucionais. Isso observando-se os direcionamentos éticos
de registro de informacdes especificados a cada area da saude, como medicina,
nutricdo, psicologia, enfermagem, dentre outras. Esta integracdo pode configurar uma
politica publica em saude e que irad interferir positivamente na atuacdo de paliativistas
que, tendo acesso ao histérico de tratamento de pacientes, podera ter mais autonomia
no atendimento e acompanhamento destas pessoas. A este respeito, ndo foram
encontrados muitos estudos cientificos, o que demonstra a necessidade de se abordar

a tematica de maior integracao de informagdes nos cuidados em saude.

Dando continuidade ao relato do caso Cecilia, Rosa descreve sobre a paciente e

seu contexto:

Tinha uma paciente, inclusive com quem eu tinha muito
vinculo, assim, ela era muito querida. E... E era uma paciente
idosa (...). Ja tinha uma histdria de uma insuficiéncia cardiaca
grave e sobreposta a isso ela tinha uma doenga oncoldgica.
Quando ela comecou a ter alguma complicacdo abdominal, o
pessoal da oncologia disse, 'ah, é... A senhora precisa operar,
porque se a senhora ndo operar, a senhora vai morrer.' E ela
falou pra mim, 'se, se eu tiver que morrer, eu quero ta ld na
minha roca, 1a no meu cantinho e morrer 13, quietinha, porque
a gente s6 morre quando, é, quando chega a hora, né?"
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Pelo extrato é possivel observar a vincula¢do entre profissional e paciente como
aspecto positivo no acompanhamento de Cecilia. A relacdo positiva, conforme
Goncalves e colaboradores (2019), contribui para que aspectos da histdria da vida e
preferéncias da pessoa em acompanhamento possam emergir durante o seu
tratamento. O dado coletado corrobora o estudo dos autores, visto que Rosa teve

acesso a informagdes de como Cecilia gostaria que fosse seu processo de morte.

Por outro lado, ndo podemos afirmar o mesmo quanto ao relacionamento de
Cecilia com a equipe da oncologia. Falas como “se a senhora n3ao operar, a senhora vai
morrer” resultam em sentimentos de medo, aflicao e inseguranca, fazendo com que os
pacientes ndo se sintam confortdveis em expressar seus anseios e vontades. Isso
facilita para que médicos com postura paternalista sejam os principais atores em
tomadas de decisGes quanto ao curso de um tratamento (Gongalves et al., 2019; Vidal

etal., 2022).

Em adicdo ao relacionamento entre médico e paciente, além do
relacionamento entre equipes, Rosa introduz ao relato a presenga da familia no caso de
Cecilia:

A familia desespera, (...) sofre, porque ndo quer que a mde va
embora. Entdo os filhos muito aflitos e eu fiquei super, assim,
compreendia muito a a visdao da paciente e entendia muito o
que era importante para ela. Mas (...) se fosse pensar na
avaliacdo da doenga dela, eu imaginava que, a depender da

abordagem cirurgica que fosse proposta, ela poderia ter mais
tempo de vida com qualidade.

Nesta passagem, depreendemos a preocupag¢do em considerar elementos tanto
da paciente quanto de seus familiares, como é o caso de observar os valores de Cecilia,
ao passo que pondera os sentimentos de seus filhos. Isso demonstra a empatia e o
cuidado integral na abordagem paliativa, em conformidade com os principios paliativos

(Matsumoto, 2012).
Para abordar este raciocinio, apresentamos o extrato a seguir:

ela tinha uma questdao importante, muito importante, um laco
afetivo muito forte, assim, com um neto de quem ela, assim,
gostaria muito de participar ainda de mais um tempo de, do
crescimento dele, assim, ter mais momentos com ele. (...)
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considerando a avaliagdo bem ampla dela e tudo, eu cheguei a
conversar um pouquinho, que assim, a gente iria honrar o que
fosse importante para ela, com toda certeza, mas que eu
gostaria de compreender um pouquinho melhor sobre essa
cirurgia, para que eu pudesse tentar traduzir para ela como
seria feito (...) e depois que a gente passasse todas as
informacgGes para ela, que ela tomasse a decisdo (...). E ai ela
ficou muito feliz.

E possivel observar diversos aspectos abordados pela literatura. Inicialmente,
vemos a postura de Rosa em consonancia com os principios dos cuidados paliativos,
guando busca compreender acerca do procedimento médico, seus riscos e beneficios,
o que esta diretamente relacionado com o preceito da beneficéncia (Matsumoto,
2012). Cabe depreender que a beneficéncia possui forte ligacdo com o respeito a
dignidade humana, haja vista a valorizacdo do cuidado com o bem-estar e qualidade de
vida da paciente em questao, bem como a preocupag¢ao em honrar com as escolhas e
os valores de Cecilia. Neste sentido, verificamos que esses elementos irdo beneficiar o
exercicio da autonomia do paciente, além de subsidiar seu processo de tomada de
decisdo, visto que o acesso a informacGes de modo esclarecido e em ambiente no qual
se sente respeitado, o paciente podera realizar escolhas mais saudaveis, em

conformidade com sua historia de vida (Kovacs, 2014; Vidotti & Reis, 2020).

Seguindo o relato, Rosa descreve sobre posterior encontro de Cecilia com a

médica oncologista:

Chegou 13 na oncologista, [ela] ndo fez a menor questdo de
emitir o relatério (...). Ela poderia ter usado da comunicagdo
dela para disponibilizar todas as informag¢des que a paciente
precisaria ter e continua, sabe, batendo naquela frase bem
resumida: “se nao fizer, vai morrer. E se a senhora nao quiser
operar, ndo precisa voltar aqui mais.” Entdo, uma comunicagao
bem violenta. O fato é que a paciente falou “entdo ndo quero,
entdo ndo quero.” E foi embora, e foi embora. E ai teve um
mal-estar, uma intercorréncia aguda em casa. Aonde ela tinha
atendimento de emergéncia? L3, nesse outro hospital. Foi para
emergéncia. Chegou |3 e estava, chegou mal, e e, sonolenta e
com outras coisas. O que que fizeram? Decidiram por ela,
fizeram a abordagem cirlrgica, né. E e ai, enfim, foi algo
extremamente sofrido para a paciente, assim, muito sofrido,
teve uma consequéncia negativa muito grande na vida dela.
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Em contrapartida a abordagem paliativa, observamos no atendimento
oncoldgico aspectos atrelados ao paternalismo (Vidal et al., 2022). O trecho em que a
participante reproduz falas de profissionais, como “se nao fizer, vai morrer. E se a
senhora ndo quiser operar, ndo precisa voltar aqui mais” denuncia a relacdo de
autoridade entre médico e paciente, em que lhe é tirada qualquer oportunidade de
escolha quanto aos procedimentos realizados em seu prdprio corpo. No cenario
exposto, vemos pacientes diante da alternativa de realizar uma técnica na qual pode
ndo ser de sua vontade, ou lidar com sua morte, segundo o discurso reproduzido por
Rosa. Had de se observar os sentimentos de aflicio que poderdo resultar destes
contatos, podendo agravar o quadro de doenca dos pacientes com diagndsticos

ameacadores a vida (Kovacs, 2014; Vidotti & Reis, 2020).

Em estudo realizado por Natividade e colaboradores (2021), os autores
suscitam questdes referentes a bioética no que tange aos limites e possibilidades da
autonomia médica em relacdo a extubacdo paliativa. Embora trate mais
especificamente desta medida terapéutica, é possivel fazermos um paralelo com a
atuagdo médica nas ocasides em que os pacientes ndo se encontram em condi¢des de
decidir por determinados procedimentos médicos. No caso apresentado, é possivel
notar a prevaléncia da vontade médica sobre a autonomia do paciente quando Rosa
relata “Decidiram por ela, fizeram a abordagem cirlrgica”. Isso corrobora as discussdes
de Natividade e colaboradores (2021), quando mencionam o médico como ator
responsdvel pela decisdo final de qual conducdo médica sera realizada, mesmo nos
contextos de valorizagdo da autonomia de pacientes, tendo em vista que Cecilia

também recebia a abordagem paliativa.
Como primeiro resultado do procedimento cirurgico, a participante expressa:

Felizmente, ela conseguiu recuperar dessa cirurgia, assim, a um
ponto que ela teve uma qualidade de vida, eu considero
comprometida, mas assim, ainda com uma funcionalidade
aceitavel para ela e com bons momentos com esse neto que era
um dos grandes amores da vida dela e tal. (...) Depois da
cirurgia, acabou também subindo muito as expectativas da da
familia, no sentido assim “ah, ta vendo? A médica de |a estava
certa, se ndo fizesse, ia morrer. E vocés estavam nessa de apoiar
ela e qualquer decisdo, e se tivesse seguido esse caminho, ela
iria morrer.”
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A este respeito, vemos consonancia com o que Vidal e equipe (2022),
demonstram em seu estudo quanto ao percurso de um tratamento. Os autores
abordam sobre determinadas decisdes que precisam ser revisitadas ao longo de um
tratamento, sendo que estas podem ter consequéncias reversiveis ou ndo. Neste
caminhar, as pessoas envolvidas no processo, seja equipe oncolégica, paliativista,
familia ou paciente, visam o sucesso do tratamento, o que ndo os impede de vivenciar
opinides divergentes sobre qual seria a melhor alternativa de procedimento médico

(Vidal et al., 2022).
Por fim, a participante revela o desfecho de Cecilia:

Conclusdo: na outra intercorréncia, que era super prevista de
acontecer, a paciente voltou para esse outro hospital e morreu
entubada, sedada, fazendo na maquina de hemodialise. Aquela
pessoa que morava na roga, queria que o coragaozinho dela
parasse de bater 1 na roca, que a gente s6 morre quando € a
hora, e teve uma morte horrorosa, sofrida, recebendo todas as
medidas que ela declaradamente disse: “Ndo quero.” (...) se
eles [pacientes] chegarem numa emergéncia e o médico for
aquele paternalista e e disser “sou eu que resolvo,” vai tudo por
agua abaixo. (...) E ndo é aquela histdria 'ai meu trabalho foi por
dgua abaixo', ndo. E sofrer pela qualidade de morte que o
paciente teve, pelo luto que fica para a familia, né?

Verifica-se, no caso apresentado, uma série de questdes pelas quais os cuidados
paliativos buscam uma contrapartida. De acordo com Santos (2019), os CP surgem
como modelo critico ao modelo biomédico, em que o corpo fisioldgico é tido como
objeto central, quase que exclusivo de trabalho. Neste sentido e pelo que podemos
extrair do relato da participante, a autonomia de Cecilia esteve a parte da conducdo da
equipe oncoldgica durante todo o seu percurso, desde o momento em que surge a
possibilidade do procedimento cirurgico até a ocasido de sua morte (Natividade et al.,
2021). Neste quesito, a dignidade da paciente fica comprometida a medida que

experiencia uma morte hospitalar (Combinato & Queiroz, 2006; Santos, 2019).

Ao mencionar que "vai tudo por dgua abaixo", Rosa nos remete as medidas
terapéuticas invasivas utilizadas nos servicos de emergéncia com pacientes que vinham
recebendo abordagem paliativa ha um determinado tempo. Tais medidas podem

causar grande desconforto fisico, o que ird impactar na qualidade de morte. O
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sofrimento causado pelas medidas invasivas irdo também refletir na elabora¢do do luto
pelos familiares do paciente, ja que, em grande parte das vezes, nestas ocasioes as
decisGes sdao tomadas de forma unilateral, ndo havendo espaco para manifestagao de
preferéncias e esclarecimentos de duvidas por parte do paciente e de seus

acompanhantes (Kovacs, 2014).

As analises demonstram que a morte marginalizada contribui para que a
medicina defensiva e a obstinacdo terapéutica se fortalecam. Questdes como o
paternalismo, medo e preconceito em relacdo a abordagem paliativa auxiliam para que
os procedimentos e atuacdo médica sejam produtores de violéncia com os pacientes
que possuem doengas graves, o que aumenta o sofrimento fisico e psiquico dessas
pessoas. Por outro lado, as tecnologias humanas voltadas para protegao e preservagao
da vida a todo custo impactam na autonomia de médicos que se deparam com
decisdes referentes ao tratamento de pacientes que recebem, ou que deveriam
receber cuidados paliativos. Neste sentido, médicos paliativistas terdo suas atuacdes
também comprometidas, haja vista a constante tensdo entre modelo curativo e

modelo paliativo.
T1.2. Comunicagdao em saude: uma oportunidade de ser ouvido

Seguindo a proposicao de estudar os desafios que impactam na qualidade dos
cuidados paliativos e nos processos de tomada de decisao, buscamos compreender, na
perspectiva dos participantes, quais elementos estariam relacionados a esta questao.
Além dos fatores discutidos anteriormente, a comunicacdo em saude foi elemento

relevante nos dados coletados, o que sera abordado nesta categoria.

Por um lado, a comunicacdo é um fator fundamental no campo da salde, pois é
através dela que se inicia a relacdo entre profissional e paciente, sdo feitos acordos
guanto as possibilidades e limites de tratamento — o que estd diretamente relacionado
a autonomia do paciente —, é o meio pelo qual sdo transmitidas noticias por vezes
dificeis e também o espaco em que deve ser vidvel a expressdo e o esclarecimento de
duvidas acerca do estado de saude e progndstico (Kovacs, 2014; Vidotti & Reis, 2020).
Todavia, as contribui¢cdes dos participantes demonstram uma comunicacdo fragilizada

em diferentes aspectos.
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Um dos primeiros pontos observados foi a comunicacdo entre médico e
paciente quando determinado procedimento deve ser realizado. A este respeito, a
paliativista Rosa relata:

Infelizmente, a maioria dos pacientes chegam precisando de
apoio nessa questdo da comunicacdo. Eles precisam de
oportunidades de de serem ouvidos (...) e valorizados nas suas
biografias, né? E, do ponto de vista técnico é assim, eles
receberam a noticia de que precisam de uma cirurgia x, mas
quando a gente vai perguntar ‘e o que que o senhor
compreendeu sobre isso?’ E muito triste, muitas vezes n3o
compreendeu nada. (...) E a parte mais dificil que ai é isso,
alinhar essa indicagdo técnica ao que, ao que é importante para
o paciente, né? Porque ai, isso a gente, se eles ndao tém

informagao, as vezes nem do desses detalhes do procedimento,
guem dira se ele tem a compreensao.

Observamos neste trecho que a falta de informacdes claras resulta no prejuizo
da autonomia dos pacientes, pois a auséncia de compreensdo dos procedimentos
médicos faz com que os enfermos fiqguem a mercé do saber e decisdes dos
profissionais, o que corrobora estudos apresentados (Kovacs, 2014; Natividade et al.,
2021). Além disso, é possivel afirmar que a comunicagdo fragilizada contribui para que
o paternalismo governe as relacdes entre médicos e pacientes (Menezes & Ventura,

2013; Vidal et al., 2022).

De acordo com Belim e Almeida (2018), a comunica¢do quando bem exercida
promove o empoderamento dos pacientes, que terdo maiores recursos para fazer
escolhas sauddveis e que acarretardo no bem-estar. Entretanto, vemos na fala de Rosa
o contrario do empoderamento. Temos, na verdade, pessoas sendo postas de lado das
decisbes referentes ao préprio corpo e percurso da sua saude. Isso esta de acordo com
o que Montenegro (2012), apresenta quando discute acerca do atendimento

protocolar, em que a individualidade da pessoa é desconsiderada.

A importancia dada ao aspecto técnico de modo inverso a atenc¢do investida na
compreensdo por parte do paciente e valorizacdo de suas preferéncias nos faz
questionar a qualidade do cuidado ofertado as pessoas que possuem diagndsticos sem

possibilidade de cura. Quando o paciente ndo é valorizado em sua biografia, como
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expde Rosa, entdo devemos observar quem ou o que se encontra no ponto de maior

importancia de atencdo, que ndo o corpo e a subjetividade que o habita.

Outro ponto observado na entrevista de Rosa foi a respeito da comunicacdo
entre médico assistencial, paciente e médico paliativista. E importante que o
paliativista tenha acesso ao maximo de informacdes acerca do tratamento do paciente,
para que possa direcionar o cuidado paliativo da forma mais adequada possivel.
Entretanto, nem sempre paliativista e clinico atuam no mesmo local, o que dificulta a
troca de informacdes, ficando por vezes a cargo do paciente a responsabilidade em
fornecer dados técnicos aos profissionais que o acompanham. Sobre este aspecto, a

participante comenta:

“"

As vezes, eles ndo tém coragem de falar com o médico, “ai
porque o médico |4 estava muito apressado e eu ndo tive
coragem de falar” Entdo, ali, ai a gente [vé] até um ruido de
comunicagao, né?

Através desta fala, vemos questbes que corroboram o que Belim e Almeida
(2018), Geovanini e Braz (2013), e Vidotti e Reis (2020), discutem quanto a falta de
investimento para o desenvolvimento de habilidades como comunica¢do, empatia,
escuta e disponibilidade dos profissionais de medicina durante a formagao. Desprezar
estas habilidades tem como consequéncia profissionais que possuem relagdes breves
com seus pacientes. Disso decorrem os casos de pacientes com doengas ameagadoras
a vida que ndo encontram espaco para tratar de informacdes referentes ao préprio

curso de tratamento.

A partir deste dado é possivel refletir quanto ao empoderamento dos pacientes
através da relacdo e comunicac¢do entre profissional e pessoa em acompanhamento,
abordado no estudo de Belim e Almeida (2018). De acordo com as autoras, a relacao
terapéutica bem estabelecida é capaz de auxiliar para a compreensao de questdes em
saude, sentimento de confianca e contribuir para a tomada de decisdo. Entretanto,
depreende-se que o cenario oposto, em que a relacdo entre médico e paciente é algo
convencional, o paciente passa a ndo ter insumos suficientes para se apossar de sua

trajetéria quando em tratamento de doenca ameacadora a vida.
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Complementar a este aspecto, Luiza conta a respeito de elementos da
comunicacdo entre equipe assistencial e equipe paliativista, que irdo repercutir na

tomada de decisdo pelos familiares e no bem-estar do paciente:

Eles [familiares] ficam com muito medo e, as vezes, o fato do
colega [médico] ter, ter esse, ter esse comunicado de uma
maneira erronea, ter dado a impressdao de que de cuidado
paliativo é ndo fazer, é nao cuidar, é.. isso faz com que a gente
ndo tenha muita abertura. Entdo isso é o primeiro conflito, que
é muito mais entre as equipes, né. Entre a equipe de cuidado
paliativo e uma equipe, é... assistencial, direta do paciente. (...)
é uma coisa complexa, porque muitas vezes, por mais que a
gente explique para o familiar que aquele paciente ndo se
beneficia de algumas medidas que a gente usa para alguns
pacientes na medicina, mas que ele ndo teria beneficio
nenhum, pelo contrario, sé teria maleficio. (...) Entdo eu tenho
gue trazer para o familiar do que tecnicamente é adequado ou
nao para o paciente e muitas vezes é, existe um conflito grande,
porque assim “Ah, mas o doutor fulano perguntou se eu queria
gue intubasse.” E ai eu falo “mas isso é uma decisdo técnica.
Quem tem que saber se tem indicacdo técnica de intubacdo é o
médico. Ele ndo pode passar essa responsabilidade para vocé”
e bato nessa tecla e tal. E ai fica assim, uma equipe falando uma
coisa e a outra falando outra coisa.

Nesta exposicao observamos a tensdao entre o modelo curativista e o modelo
paliativista em que, com objetivos diferentes, submetem o corpo adoecido a uma
disputa de saberes (Montenegro, 2022). De um lado, a medicina curativa busca a
manutenc¢do da vida de modo a combater a morte, o que nos remete ao estudo de
Combinato e Queiroz (2006). Os autores discutem, dentre outras questdes, que a
formacdo dos profissionais voltada para a técnica direciona a atuacdo médica para lidar

com a doenca, o que difere de tratar e cuidar de pessoas enquanto individuos.

Por outro lado, os cuidados paliativos possuem principios voltados para a
qualidade de vida, observando-se a beneficéncia em detrimento da maleficéncia no
acompanhamento de pacientes com doencas ameacadoras a vida (Matsumoto, 2012).
Neste sentido, é possivel depreender uma atuagao em conformidade com os preceitos
da abordagem paliativa quando Luiza busca esclarecer ao familiar as consequéncias de
determinadas medidas terapéuticas, indicando que algumas delas ndao sdao adequadas

para proporcionar conforto e alivio da dor.
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A preocupagcdo em explicar sobre as medidas terapéuticas demonstra a
disponibilidade da paliativista em relacdo ao acompanhamento do paciente e familiar,
o que, em conformidade com Belim e Almeida (2018), Kovacs (2014) e Vidotti e Reis
(2020), contribui para a relacdo terapéutica, além de constituir um atendimento
integral e humanizado. Em contrapartida a esta atuacao, temos o médico assistencial
solicitando a preferéncia do acompanhante quanto a intubacdo, que de acordo com
Goncalves e colaboradores (2019), trata da transferéncia da responsabilidade pela

tomada de decisdo ao familiar.

Outro elemento passivel de discussao se da no desfecho da ma comunicacdo do
que viria a ser os cuidados paliativos. Luiza relata quanto a perspectiva do médico
curativista em relagdo aos CP, em que por nao haver a submissdao dos pacientes a
diferentes tratamentos e procedimentos médicos, ele acaba por entender que ndo h3
nada sendo feito. Esta visdo somada ao modelo paternalista (Vidal et al., 2022), tem
como resultado médicos que limitam o entendimento de pacientes e familiares no que
se refere a abordagem paliativa, impactando diretamente na atuacdo de profissionais

gue se propdem a fazer trabalhos para além da cura.

Em momento posterior desta entrevista, foi possivel observar mais aspectos

relevantes da comunicagdo entre médico e familia, conforme apresentado a seguir.

O que eu acho que impacta de forma negativa é uma ma
comunicac¢do. Eu acho que que é a principal causa, é... Assim
de de problemas de de... De repente, de de fazer coisas que que
nao estdo indicadas ao paciente, é uma falha de comunicagao
do profissional de saude, especialmente do médico, porque o
médico é quem vai dar essa parte técnica, entdo.. E.. Sdo falas,
por exemplo: “Ah, vocé quer que intube sua mae?” Claro que
todo mundo vai querer que intube porque é, ou ela morre ou é,
ou intuba. E isso que passa na cabeca do paciente. E e essa e
essa forma de de uma comunicacdo ndo efetiva e de uma
comunicagdo que ndo é é é adequada, é, e 0 quanto isso
impacta negativamente nesse familiar.

O familiar constitui aspecto importante nas discussdes em cuidados paliativos,
pois conforme Gongalves e colaboradores (2019), Kovacs (2014), Natividade e
colaboradores (2021), Vidal e colaboradores (2022), a familia é integrada nas tomadas

de decisOes, a0 mesmo tempo que também deve receber acompanhamento para a
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melhoria da qualidade de vida na abordagem paliativa (OMS, 2002). A familia
comumente é envolvida nos cuidados com os pacientes e convive no ambito da dor e
do adoecimento (Matsumoto, 2012). Por estas razées, é de suma relevancia refletirmos

acerca da comunicacdo entre profissional e familiar.

Inicialmente, é possivel observar o baixo investimento na comunicacdo por
parte do profissional com acompanhantes de pacientes, visto que ndo ha um esforco
em esclarecer procedimentos, além de possiveis beneficios e maleficios que poderao
resultar de determinadas medidas terapéuticas (Vidotti & Reis, 2020). Além da falta de
esclarecimento, nota-se a inexisténcia de discussGes quanto as preferéncias do
paciente, desconsiderando por completo sua trajetéria de vida (Gongalves et al., 2019).
Desta forma, familiares se deparam com situa¢gdes em que precisam optar entre uma
coisa ou outra, como se decisGes relativas ao percurso de uma vida fossem de baixa

complexidade.

Em segundo plano, percebemos a transferéncia de responsabilidade para o
familiar, quando este deve optar ou ndo pela intubacdo. Segundo a Belgian Society of
Critical Care, citada por Gongalves e colaboradores (2019), a familia ndo possui
capacidade técnica suficiente para tomar decisdes de cunho médico (Belgian Society of
Critical Care, apud Gongalves et al, 2019). Transferir a tomada de decisdo
exclusivamente para a familia, por um lado, contribui para o sofrimento psiquico, o que
consequentemente ird interferir na elaboracdo do luto (Gongalves et al., 2019; Kovacs,
2014). Por outro lado, configura o que discutimos acerca da medicina defensiva, visto
que o familiar assumir a tomada de decisdo é fazer com que o médico ndo seja

responsabilizado em caso de falecimento (Gongalves et al., 2019).

Durante a entrevista de Rosa, verificamos diferentes casos vivenciados em que
a familia esteve presente e que a comunicacdo foi elemento importante para a
compreensdo ou ndo do progndstico de pacientes. A seguir, é apresentado trecho de
sua fala que demonstra a experiéncia de Carla, que acompanhou o percurso de
adoecimento do seu pai, um paciente de CP. De acordo com a paliativista, tratava-se de
paciente idoso com faléncias organicas sendo acompanhado em ambiente domiciliar

apos diversas internagdes. Durante um dos atendimentos, Rosa observou:
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Ela tinha muitas duvidas, assim de tudo que estava
acontecendo, porque o pai tinha passado por, exemplo, assim, 8
internagGes, né? E ninguém nunca tinha feito uma orientacao
ali para ela, assim, mais mais clara de tudo que estava
acontecendo e ficava naquele atendimento padrdo. Nao,
internou, tratou a infeccdo urindria, vai embora, ponto, acabou.
Entdo, “ah, é sé uma infeccdo urinaria, é sé isso?” E ela
comecou a ficar muito incomodada e... inquieta (...) Aquela
fase de maior vulnerabilidade, assim ela, ela ndo tinha sido
abordada assim, orientada com relacdo a isso. Entdo, foi, a
primeira consulta, assim foi muito interessante. Ela falava
assim, “nossa, mas como clareou, né?”

O primeiro aspecto que chama a atencao nesta fala é o atendimento pontual e
protocolar realizado com o pai de Carla, em consonancia com o que Montenegro
(2022), discute a respeito dos profissionais especialistas de diferentes sistemas do
corpo. A autora suscita discussdes do quanto este formato limita a percepcao do
paciente como individuo biopsicossocial. Isso pois, direcionar os cuidados para partes
do corpo significa fragmentar o paciente e desconsiderar suas diferentes necessidades.
No trecho apresentado, Rosa deu o exemplo da infec¢do urinaria em um paciente com
faléncias organicas. Nao observamos em sua fala quais orientacbes ou possiveis
consequéncias o paciente poderia vivenciar apds o tratamento, o que possivelmente o

manteve a parte do entendimento de seu progndstico, em conjunto com a filha Carla.

Ha de se observar os impactos de sucessivas internacdes a qualidade de vida do
paciente, visto que o atendimento protocolar somado a falta de comunicacao o coloca,
junto com o familiar, em posicdo de passividade frente ao préprio corpo e processo de
adoecimento, repercutindo na falta de empoderamento destas pessoas (Belim &
Almeida, 2018). E possivel depreender que o ndo empoderamento e a passividade irdo
acarretar na inquietacdo mencionada por Rosa, o que contribui para ansiedade e

sofrimento psiquico (Gongalves et al., 2019; Kovacs, 2014).

Ao final de sua fala, a médica relata sobre a primeira consulta de Carla na
abordagem paliativa, em que a familiar expressa ter obtido clareza no atendimento
com Rosa. Durante as entrevistas, foi possivel observar o cuidado presente, por parte
dos paliativistas, nos acompanhamentos com pacientes e familiares no que diz respeito
a histéria de vida, percurso do adoecimento, contexto atual, preferéncias e principios —

observando-se as condi¢Oes de ter acesso a estas informacgdes. Esta postura em muito
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contribui para o acolhimento das pessoas em cuidados paliativos e no melhor
direcionamento de quais medidas terapéuticas serdao mais adequadas para cada caso, o
que confirma estudos apresentados anteriormente (Belim & Almeida, 2018; Gongalves

etal., 2019).

Portanto, é possivel concluir que uma boa comunicacdo é um fator mediador
para que o paciente possa se apropriar da sua condicdo de salde e participar das
tomadas de decisdo. Sendo assim, a comunicacdo é um importante fator de protecao
em cuidados paliativos, capaz de viabilizar autonomia. Isso, pois favorece o vinculo
entre profissional, paciente e familia, auxiliando no percurso do tratamento nas
questdes relacionadas ao bem-estar e tomada de decisdo. Por outro lado, falhas na
comunicagdo desconsideram os interesses e prioridades dos pacientes, resultando no
aumento do sofrimento, seja ele fisico, psiquico ou social. Visto que interfere desde
questdes simples, como espago para tirar duvidas sobre tratamento, até os aspectos
mais complexos, em que pacientes e familiares precisam tomar decisdes em

momentos de vulnerabilidade emocional.

Pelo exposto ao longo deste tema, verifica-se que o objetivo geral de
compreender os limites e possibilidades da autonomia do profissional de medicina no
contexto em que um paciente encontra-se em CP foi contemplado nestas duas
categorias. Assim como verifica-se, a partir dos dados coletados, que a autonomia do
profissional médico neste contexto varia de acordo com a sua capacitagdo em CP ou
com a forma que este baseia sua conduta profissional. Mesmo que os CP proponha
uma descentralizacdo da figura médica e um processo de decisGes compartilhadas
integrando a triade equipe - familia - paciente, percebe-se a persisténcia de praticas
biomédicas, defensivas e paternalistas que atravessam e dificultam uma assisténcia
paliativa eficaz. Além disso, existem representa¢des culturais sobre a morte e sobre a
assisténcia paliativa que atravessam tanto a formacdo quanto a pratica médica e
dificultam que as propostas dos CP sejam colocadas em pratica. Por fim, é possivel
afirmar que a qualidade da comunicagdo é também fator que atravessa a autonomia
do médico no ambito dos cuidados paliativos, visto que por meio dela sera viabilizada
uma boa pratica da abordagem paliativa ou mesmo constitutiva de barreiras para essa

forma de cuidado.
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T2. A tomada de decisao em cuidados paliativos

Vimos até agora elementos que constituem barreiras para a abordagem
paliativa, configurando desafios por vezes antecedentes ao acompanhamento de
pacientes em CP. Neste momento do estudo nos propomos a discutir quais decisdes
costumam ser tomadas, como sdo tomadas e as suas implicacdes durante a abordagem

paliativa.

Portanto, na primeira parte deste tema, veremos que questdes como o
encaminhamento tardio, a falta de normas voltadas para o trato com a morte e até
mesmo recursos de trabalho sdo fatores que contribuem para os dilemas que os
profissionais vivenciam em sua atuagdo, como também impactam na autonomia de
médicos paliativistas. J& a segunda parte é voltada para tratarmos de fatores que
auxiliam a pratica dos cuidados paliativos, como o trabalho em equipe, disseminacdo

de debates voltados para CP e a busca pela capacitagdo profissional dos médicos.

T2.1 O tempo em cuidados paliativos: se eu tivesse mais tempo, eu ainda

tomaria aquela decisdo?

Por se tratar de uma drea da saude que lida com pessoas portadoras de
doencas graves, a morte é tida como uma possibilidade. Neste sentido, as decisdes
nesse ambito sdo tomadas considerando-se questbes como tempo disponivel x
recursos e caminhos possiveis de serem tomados (Menezes, 2004). Isso nos leva a crer
gue a passagem do tempo em cuidados paliativos é algo passivel de discussao, por se
tratar de decisdes a serem tomadas em conjunto com os atores envolvidos

(profissionais, paciente e familia), em um tempo que por vezes é curto.

Para tanto, buscamos primeiro conhecer quais elementos referente as decisdes
costumam estar presentes no acompanhamento em CP, aos quais os participantes

relataram serem inimeras questdes abordadas. Rosa exemplifica em sua fala:

A gente discute muito a adequacdo de medidas invasivas. Entao
a gente discute sobre indicacdo ou ndo de internacdo e UTI,
intubacdo, hemodialise, reanimacgdo cardiopulmonar, né? Uso
de droga vasoativa, enfim. Entdo essa adequagao de medidas
invasivas faz parte da nossa atuagdao mesmo (...). Entdo as vezes
tem uma organiza¢do do cuidado, né, tomadas de decisao sobre
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isso. Quem é o cuidador principal? E.. quem vai, é, ajudar o
paciente a a... Alcancar, né? X ou Y, que parece simples, mas as
vezes ndo é e e tem essa questado de envolver, né, a participacao
de muitas pessoas para que dé certo (...).

Além de decisdes intraequipe, a médica aborda questdes a serem decididas
envolvendo as preferéncias do paciente:
Muitas vezes, o paciente, ele tem a cogni¢ao preservada, a
autonomia preservada, mas por, pelo, por motivos relacionados
ao préprio adoecimento, a gente sabe que muito
provavelmente ele vai perder essa capacidade de tomada de
decisdo. Entdo aquela abordagem de que é é desejo dele
escolher alguém que seja o procurador de saude? (...) Tendo a
diretiva, a gente tem o norte (...). As vezes a a oncologia indica
uma abordagem cirurgica e e e o paciente nem percebeu que

ele tem direito de responder sim ou nao, e a gente ajuda nessa
tomada, participa dessa tomada de decisao.

Os extratos corroboram as diversas questdoes que devem ser consideradas no
acompanhamento de pacientes que recebem cuidados paliativos, conforme
apresentado por Cecconello e colaboradores (2022), Lima e colaboradores (2015) e
Menezes (2004). A quantidade de informacdes a serem tratadas nesse contexto revela
a complexidade do cuidado paliativo. Isso por envolver diferentes agentes e a morte
como possivel desfecho decorrente do processo de tomada de decisdo, em um

ambiente que reflete as tecnologias humanas voltadas para a vida (Montenegro, 2017).

De acordo com Cecconello e demais autores (2022), estas decisOes sdo de
diferentes niveis, pois dizem respeito a questdes técnicas, como é o caso de quais
medidas e procedimentos médicos deverdo ser realizados, mantidos ou suspensos
(Cecconello et al., 2022). Ao mesmo tempo em que devem ser observados elementos
referentes a dignidade, direito e autonomia do paciente, quando a participante cita o
desejo de designar um representante legal para as decisGes de saide, como também a
possibilidade de se abordar as Diretivas Antecipadas de Vontade (CFM, 2012; Kovacs,
2014).

Como discutimos anteriormente, temos que a vida € um bem sagrado em meio
a um contexto onde nossas leis, normas e valores sociais sdao voltados para a sua
valorizagcdo (Montenegro, 2017). Em se tratando dos cuidados em saude, o cenario de

manutencdo e prolongamento da vida tém contribuido para a distanasia em pacientes



48

que possuem doencas graves (Kovacs, 2014). Os cuidados paliativos, de acordo com
Freitas e colaboradores (2022), acabam sendo uma das ultimas alternativas que os
profissionais recorrem para o tratamento destes pacientes. Montenegro (2012), a este
respeito, discute o fato de que o Cédigo de Etica Médica orienta a abordagem paliativa
para as pessoas com diagndsticos ameacadores a vida, porém a falta da
obrigatoriedade da abordagem em documentos norteadores de conduta reflete para
que os pacientes recebam a paliagdo de forma tardia, conforme expressam os

participantes do estudo.

Pedro aborda o encaminhamento tardio logo no comec¢o de sua entrevista,
quando questionado sobre sua rotina na unidade especializada em cuidados paliativos

na qual atua:

Infelizmente, os pacientes tém chegado muito graves e isso tira
0 nosso tempo, né. O paciente as vezes chega e fica menos de
12 horas no hospital [especializado em CP] (...) Entdo, esse
encaminhamento tardio as vezes tira muito do beneficio que
uma internagdo no hospital [especializado em CP] poderia
trazer em termos de melhorar a qualidade de vida e cuidado,
né.
Em outro momento, enquanto abordava questdes relacionadas a tomada de
decisdao no acompanhamento dos pacientes, Pedro cita novamente o momento tardio

em que certas questdes sdo tratadas no percurso do adoecimento:

Eu tenho uma tristeza muito grande de perceber que algumas
conversas acontecem num momento muito tardio, né. (...) me
traz esse pesar muito grande de perceber como que a gente
falha em termos de uma assisténcia tdo necessaria.

A participante Rosa, quando questionada sobre em qual momento do

adoecimento os cuidados paliativos costumam ser abordados com os pacientes, relata:

Depende da equipe que assiste, né? Porque aqui o... O
preconizado é que seja, é o mais precoce possivel na trajetoria
de uma doenga ameagadora a vida. Mas a gente esta na, como
diz, a gente ainda estd tentando disseminar o conceito
verdadeiro e a esséncia do cuidado paliativo, entdo... (...) A
grande maioria das vezes é proximo do cuidado de fim de vida,
é em fase mais tardia. (...) 14 no no ambulatdrio a gente tem
comemorado muito a questdo de que, vez ou outra, recebemos
paciente em fase mais precoce, né? (...) pensar em cuidado
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paliativo precoce em faléncias organicas, em doengas
neuroldgicas é, é o é o sonho, mas nao é a realidade ainda do
momento.

O Cddigo de Etica Médica, conforme abordamos anteriormente, orienta que o
médico atue de acordo com seus ditames de consciéncia e previsdes legais no processo
de tomada de decisdo (CEM, 2019). Isso novamente nos remete as proposicoes de
Montenegro (2017), no que concerne a conduc¢do da conduta. Documentos como a
Constituicao Federal, Declaragdo Universal de Direitos Humanos e o préprio Cddigo de
Etica Médica sdo orientadores no trato com a vida, além de que suas diretrizes
fomentam e delimitam possibilidades e limites de certos temas, como a dignidade
humana, direito a vida, autonomia, justica e até mesmo assuntos polémicos, como a
eutanasia. Neste sentido, a autora discorre que estes elementos configuram
dispositivos produtores de sentido, o que ird impactar na atuacdo de profissionais no

cotidiano (Montenegro, 2017).

Podemos depreender que estes sentidos estdo associados com o fato de que o
médico, dispondo de tantas tecnologias e medica¢cbes pensadas para a manutencao e
protecdo da vida, acaba por utilizar de modo demasiado os recursos de
prolongamento. Ndo havendo normas voltadas para a protecao da morte, por exemplo,
o médico assistencial apoia-se nestes dispositivos produtores de sentidos voltados para
a vida. Assim, esse médico exerce sua autonomia a medida que as tecnologias
humanas sdao capazes de assegurar sua atuagao em concordancia com que é moral e
socialmente bem aceito (Montenegro, 2017). Desse modo e tendo em vista o
panorama das decisdes que costumam fazer parte do cendrio paliativo, buscamos
compreender como se da o processo de tomada de decisdo. Para tanto, apresentamos
a contribuicdo de Pedro a seguir:

Eu acho que o processo de decisdo ele necessariamente passa
por uma deliberagao consciente, com o maximo possivel de
variaveis que a gente conseguir abordar, né?! E ai, depois que a
gente toma essa decisdao, a gente precisa ver se o ordenamento
juridico que a gente tem, ele atende, né. Ele, como que ele vé
aquela acdo que a gente estd pensando, se, nos contextos, se
eu tivesse mais tempo, eu ainda tomaria aquela decisdo? Né?!

E eu posso publicar? Eu posso publicizar essa decisdo que eu
tomei? E algo que eu, que eu posso lidar com a, com o olhar do
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outro? Com o olhar comunitario e responder por aquela a¢do
que eu tomei, né?!

Este dado corrobora o estudo de Montenegro (2017), pois é bastante clara a
relacdo entre tomada de decisdo x autonomia x governabilidade da conduta ao
tratar-se da atuacdo de meédicos, principalmente nos contextos em que hd a
necessidade de decisdes relativas ao percurso da vida. Em continuidade ao seu relato,
Pedro expressa:

Entdo, assim, tem um processo de tomada de decisdo que é o
processo de deliberacdo moral, né. Que é uma das formas
bioéticas que a gente tem justamente de tentar entender
diante dos extremos, que normalmente é o que produzem um
conflito moral, quais sdo os custos intermediarios e qual é o

melhor curso a ser tomado, né. E isso a gente constroi em uma
equipe multi, vendo todas as possibilidades possiveis

A deliberacdo moral citada pelo participante estd intrinsecamente relacionada
aos dispositivos produtores de sentido, pois mais uma vez diz respeito aquilo que é
moralmente aceito, em conformidade com os documentos norteadores ja

mencionados (Montenegro, 2017).

Dado o contexto de estudo, podemos depreender que o uso do termo
“extremos” na fala do entrevistado diz respeito a distandsia e a eutanasia, em que
ambas as opc¢des vao de encontro a filosofia dos cuidados paliativos, como também
sdo capazes de gerar sofrimento tanto para o paciente quanto para a familia
(Matsumoto, 2012). A primeira por ser equiparada a tortura, e a segunda por abreviar

a vida de um ente querido (Montenegro, 2012).

Importante observar quando o participante aborda o “melhor curso a ser
tomado” e que este é construido em uma equipe multidisciplinar. A equipe multi
possui grande relevancia nas decisdes em CP, pois as diferentes expertises do campo da
salde sdo necessdrias e condizentes com a natureza biopsicossocial do ser humano.
Nesta discussao acerca das multidimensdes do individuo, Pedro comenta sobre aspecto
da espiritualidade, que de acordo com Matsumoto (2012), integra os principios dos
cuidados paliativos:

A discussdo ela nunca é tedrica, a discussdao é: hoje! “Ai, é,
porque a minha equipe estd maravilhosa, mas estd faltando, sei
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3. O capeldo esta de férias”, entdo hoje eu ndo tenho como
abordar o sofrimento espiritual de uma maneira especializada.
Entdo como que eu fago isso hoje na minha realidade, hoje,
como esse paciente que eu tenho hoje, com os recursos que eu
tenho hoje? Né?! Deixa de ser aquela coisa do nivel do ideal
(...). E isso, de novo, da questdo do encaminhamento tardio e
de tudo, fica... Muito mais dificil para quem cuida de pacientes
nessa fase da vida.

Desta forma e considerando a tensdo entre modelo curativista e modelo
paliativista ja apresentado, é necessario refletir em que medida os médicos paliativistas
conseguem exercer sua autonomia, ja que, de acordo com Freitas e colaboradores
(2022), os pacientes recebem esta abordagem como uma das ultimas opcbes de
cuidado nos casos de doencas graves. Os autores destacam esse direcionamento tardio
como aspecto presente culturalmente no ambito na saude, por vezes atrelado a
incompreensdo do que vem a ser cuidado paliativo, pois é comum associar a
abordagem unicamente com a chegada do fim da vida, desconsiderando os outros

fatores que buscam proporcionar qualidade de vida aos pacientes (Freitas et al., 2022).

Ainda, é possivel destacar o que os autores abordam referente a dificuldade do
profissional em corresponder as expectativas dos familiares que acompanham entes
queridos nos tratamentos voltados para as doencas graves. Isso pois a reversibilidade
da doenca ja ndo é possivel e a garantia de continuidade da vida também ndo é. Entao,
na recusa em reconhecer os limites da medicina curativista, o médico posterga a
abordagem paliativa, o que novamente impede a inser¢do dos cuidados paliativos de

forma precoce no acompanhamento de pacientes (Freitas et al., 2022).

Receber a abordagem paliativa de forma tardia no percurso do tratamento faz
com que médicos paliativistas atuem em um cenario em que muitas decisées de saude
ja foram tomadas, haja vista o tratamento curativista ja realizado, ou que decisdes
complexas precisam ser definidas em um espago curto de tempo. Isso em grande parte
das vezes ira limitar o seu trabalho, ao passo que interfere na qualidade do cuidado
ofertado aos pacientes. Para exemplificar essa questdo, apresentamos extratos da fala
de Luiza:

As vezes o paciente, por exemplo, ndo queria ser entubado.

Apesar da indicacdo técnica, ele sabia, ele tinha, ele tinha
informacdo, é é.. precisa do que era ser entubado, do que do
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que poderia ocasionar se ele ndo fosse entubado e acaba que
ele, se ele, ele acaba rebaixando, tendo rebaixamento de nivel
de consciéncia, e a familia precisa estar ciente do que ele falou.
E.. s6 que na hora H a familia se desespera e quer que entube,
porque significa que vai ter mais tempo com ele, né. E isso
muitas vezes acontece.

O trecho demonstra dilemas vivenciados por médicos no que diz respeito a
indicacdo técnica de certas medidas terapéuticas, ao passo em que a autonomia do
paciente deve ser respeitada. Segundo Menezes (2004), a alteracdo da consciéncia de
pacientes, seja por quadro de dor ou mesmo em decorréncia do uso de medica¢bes
analgésicas, produzem impasses na atuacdo médica, ja que as decisGes do paciente
serao impactadas por estes fatores. Por outro lado, observamos a familia gerando
impactos ao optar pela medida terapéutica, conforme a passagem “sé que na hora H a
familia se desespera e quer que entube, porque significa que vai ter mais tempo com
ele”, o que relaciona-se com aspectos ja apresentados acerca da familia ndo possuir as
habilidades necessdrias em decidir quanto a melhor opc¢do de tratamento (Gongalves

etal., 2019).
Em seguida, a participante acrescenta:

E a gente n3o tem tempo de trabalhar isso com a familia, né. As
vezes 0 paciente rebaixa e precisa ser entubado naquele
momento e chamam a gente, é é.. tarde dentro desse contexto,
e ai o paciente é entubado sem querer ser entubado. E a
familia, a gente precisa trabalhar a familia para controle de
danos mesmo, para que, é, é, a autonomia desse paciente seja
preservada (...). Entdo a gente acaba, é, tentando minimizar
esses efeitos dessa, dessa falha nesse, nessa construcdo do
cuidado, que mandam pra gente geralmente tarde, mandam
pra gente quando o paciente estd muito grave. E ai a gente nao
consegue, a gente ndo tem tempo de vincular e trabalhar com a
familia.

O cenario em que os paliativistas sdo acionados de forma tardia faz com que
esses profissionais desenvolvam seu trabalho no sentido de atenuar as imprudéncias
de um sistema de saude em que os cuidados paliativos sdo tidos como ultima
alternativa de cuidado, ao contrdrio do que a abordagem busca fornecer aos pacientes
— alivio dos sintomas e promoc¢do da qualidade de vida (Matsumoto, 2012;

Montenegro, 2012), de forma precoce (OMS, 2002). Essa atuacdo em ultima instancia
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faz com que o tempo em CP seja algo tdo valioso de ser alcangado que, por esta razdo,
nem sempre serd vidvel té-lo a favor dos profissionais nos diversos contextos de
acompanhamento. No caso exemplificado, Luiza cita o prejuizo em nao haver tempo
habil para a vinculagdo com a familia, o que de acordo com Belim & Almeida (2018)
poderia resultar em uma relacdo terapéutica fortalecida e que consequentemente
incorporaria um atendimento integral, aspecto de fundamental importdncia nos

principios dos CP (Matsumoto, 2012).

Dentre os principios dos CP, vimos que a ortotandsia € um dos valores desta
abordagem (Matsumoto, 2012), e que o CFM por meio da Resolugdo n? 1.805/2006
legitima sua pratica nos casos em que ndo ha perspectiva de cura, desde que
consentida pelo paciente e seus familiares. Neste sentido e retomando as discussdes
sociopoliticas em torno da vida e morte, as pesquisadoras buscaram compreender de
que forma os profissionais lidam com os casos em que sdao necessarias as adaptacdes
de medidas terapéuticas ou até mesmo a retirada de suporte vital. A este respeito,
Rosa relata:

A limitacdo de algum suporte vital a gente, como que eu fago
assim, reconhec¢o a indica¢do técnica e ai eu vou identificar
onde eu estou e entender se é possivel conversar sobre isso.
Entdo, por exemplo, nesse outro hospital em que eu trabalhei,
no hospital privado, as pessoas nao sabiam o que era cuidado
paliativo. Imagine eu chegar 1a e propor uma extubacao
paliativa? (...) se eu ndo ensinei o conceito, ou se as pessoas
ndo sabem o conceito, eu ndo posso abrir minha boca para
propor extubacdo paliativa, porque muito rapidamente vai

acontecer uma conclusdo: cuidado paliativo é a eutandsia. A
médica veio aqui, tirou o tubo e o paciente morreu, né?

A participante chama atencdo para o conhecimento do que vem a ser cuidado
paliativo e quais condutas estdo atreladas a esta abordagem logo no inicio de sua fala,
dando a entender que nos locais onde o conceito de CP ndo é difuso, ndo é possivel
exercé-lo. Conforme abordado na segdo anterior e em conformidade com Dominguez e
colaboradores (2021), Melo e outros autores (2022), Menezes (2004), Ribeiro e Poles
(2019), tematicas voltadas para a morte, bem como o ensino dos CP nem sempre
integram a formacao de profissionais médicos. Isso nos leva a crer que limitar a pratica

da paliacdo somente nos contextos em que a abordagem encontra-se fortalecida
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certamente repercute no cenario em que milhares de pessoas nao tém seu sofrimento
aliviado, o que coloca o Brasil como um dos piores paises para se morrer no mundo
(Finkelstein et al., 2022). Além disso, suspender a pratica paliativa nos contextos em
gue os profissionais ndo possuem familiaridade com a abordagem é também contribuir

para que os CP permanecam na esfera do medo e do preconceito.

Ressalta-se que o intuito desta colocacdo ndao é de incentivar posturas
combativas por parte de profissionais paliativistas, mas sim de suscitar reflexdes sobre
em que medida a pouca familiaridade com cuidados paliativos justificaria o nao
exercicio desta alternativa de cuidado. Isso requer uma postura ativa na disseminagao
da filosofia paliativa, no sentido de pioneirismo, dos profissionais que almejam
oferecer um tratamento que nao o curativo para as pessoas que possuem doencas
ameacadoras a continuidade da vida. Assim, é possivel que cada vez mais profissionais

se sintam confortdveis em exercer essa opgao de cuidado.
Dando continuidade ao relato de Rosa, apresentamos o trecho a seguir:

Entdo, a primeira coisa é, vejo que tem indicacdo técnica. O
segundo passo &, nesse cenario, é possivel? Eu tenho uma
equipe com quem eu posso discutir sobre isso, de maneira
adequada? E ai a gente vai discutir em equipe, né? E, se a
equipe tem preparo, ja existe um conhecimento minimo sobre
isso, e também aquilo, né? A gente precisa identificar se a
equipe vai se sentir confortavel em relagao a isso e tal. Entdo, se
tem, é se eu estou num terreno do ponto de vista técnico, assim
propicio para isso, é.. A gente vai abordar a familia. E ai vem a
parte, sempre a mais dificil, né. Bom, ndo é sempre ndao. Mas
com muita chance de ser a mais dificil, por tudo isso. A questao
do... Desde a dificuldade de lidar com a morte, né? As nossas
questdes culturais, tudo.

Vemos nesta passagem a importancia de reconhecer quais medidas ainda
oferecem beneficio ao paciente, o que requer abrir mdo das tecnologias de
prolongamento da vida. De acordo com Menezes (2004), isso envolve habilidades do
profissional em estimar o tempo de vida do paciente e quais recursos médicos sao
compativeis com este periodo. A autora complementa esta questdo com a importancia
do profissional ir além da andlise quantitativa para o direcionamento do tratamento, o
gue é corroborado pelas diferentes dimensdes expressas na fala da participante. No

dado apresentado é possivel mencionar o reconhecimento do ambiente, percepcao
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das possibilidades alcancadas pela equipe do meio hospitalar, 0o manejo com a familia e

a capacidade de lidar com a morte.

Utilizando dos estudos de Cecconello e outros autores (2022), e Kovacs (2014),
é possivel depreender que, apesar dos avangos médicos proporcionarem o aumento da
expectativa de vida, os CP com sua proposta holistica de cuidado seria o meio mais
adequado no trato com a vida nos casos de doencgas graves, como também na vivéncia
da morte. Isso por ser uma abordagem que busca atender a natureza multidimensional

do ser humano.

Seguindo na proposicao de discutir a retirada ou adequa¢dao de medida de

suporte, destacamos a seguinte contribuicdo de Pedro:

A adequacdo de medidas de suporte ela é tdo desafiadora
porque passa, necessariamente, pelo risco do ébito imediato
depois da suspensdo, né. E passa também por um contexto de
entendimento da familia, né. Entdo, assim, por isso que a gente
defende tanto a ndo introdugdo, porque a gente sabe que a
retirada é muito mais dificil, né.

Este dado corrobora informagdes apresentadas no estudo de Kovacs (2014),
pois a autora discute o sentimento de soliddo suscitado no contexto de tomada de
decisdo, principalmente no que diz respeito as decisdes envolvendo a continuidade da
vida ou possibilidade da morte. O entendimento da familia citado pelo entrevistado
esta relacionado as expectativas depositadas no profissional de medicina que, no senso

comum, é tido como aquele capaz de salvar vidas (Kovacs, 2014).

Em relacdo a possibilidade da morte, aspecto comum no dmbito dos CP, Pedro

expressa diferentes questdes a serem consideradas no acompanhamento de pacientes:

enquanto paliativista, o nosso, o nosso pacto com o paciente e
0 nosso objetivo é um cuidado centrado em conforto, né. E o
que eu faco é tentar garantir esse conforto nos cenarios
possiveis, né. Mas para isso preciso de recursos, né. Entdo, se
eu percebo que o cendrio domiciliar, eu ndo vou ter recursos
para tornar isso possivel ou se eu percebo que o paciente tem
risco de um o6bito, de uma forma, né, de falecimento muito
dificil, uma crise compulsiva, um sangramento, é... asfixia,
alguma coisa assim, e que em casa eu ndo vou ter um suporte
imediato para aliviar os sintomas e para cuidar das pessoas que
estdo com ele, dos familiares, eu eu preciso entender que ir
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para casa ndo é o melhor caminho e eu preciso conseguir
compartilhar isso com ele

Neste trecho é possivel notar as habilidades profissionais necessarias ao
profissional de saude que atua com pacientes que possuem doencas graves, de acordo
com as discussGes de Menezes (2004). O participante ilustra um cendrio em que é
necessario abarcar o conforto do paciente e suas vontades ao passo que examina as
viabilidades extramuros em se tratando do ambiente hospitalar. Trata-se do que
Schramm (2000), Schramm e Rego (2000), citados em Menezes (2004) mencionam a
respeito do conhecimento sobre o contexto sociocultural no qual o paciente esta

situado.
Tendo isso em vista, o participante exprime em sua fala:

em casa, €, mesmo que exista o componente do estar em casa,
que faz muito bem, com sintomas muito descompensados, esse
conforto também nao existe, né. Entdo trazer muitas vezes para
0 paciente o impacto que isso vai ter para a familia né, as vezes
a condicdo socioecondmica da familia em que vivem algumas
geracgdes, uma casa com dois comodos, né. Como que vai ser
isso? Qual a questdo burocratica desse dbito em domicilio, né.

E interessante observar a quantidade de elementos que devem ser analisados
no que tange aos cuidados com a vida e morte. Conforme Cecconello e demais autores
(2022), Vidal e colaboradores (2022), a tomada de decisdo em CP esta atrelada as
inUmeras questdes que perpassam a existéncia em sociedade, com suas regras e
sistemas de funcionamento. Neste sentido, hd de se considerar quais op¢bes sdo

vidveis no tratamento, como serdo realizadas e os seus possiveis desdobramentos.

Ao longo das discussdes propostas nesta categoria foi possivel perceber a
necessidade de romper com a cultura em saude de distanciar os cuidados paliativos do
modelo curativista, a ponto de se tratar as duas abordagens como excludentes. Para
tanto, é importante investir na construcdao de espagos em que as alternativas possam
caminhar juntas, visando a beneficéncia no cuidado de pacientes, bem como trabalhar
em conjunto para que temas como a morte possam ser naturalizados, para que entdo

sejam viabilizadas conversas dificeis no contexto do adoecimento.
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Apesar dos principios que norteiam os cuidados paliativos, a abordagem possui
atravessamentos culturais e sociopoliticos que sao inevitaveis, porém nao impossiveis
de serem adequados conforme se alteram as necessidades humanas. Para tanto, cabe
refletirmos acerca de modelos abrangentes para o cuidado em saude, além de
investirmos na criacdo de leis e normas voltadas para o cuidado com a morte e
qualidade de vida no adoecimento, conforme as demandas da sociedade

industrializada.

Por fim, é possivel verificar que o objetivo especifico de conhecer as
implicacOes da relacdo entre a visdo técnica e os processos subjetivos do médico que
realiza o acompanhamento de pacientes em cuidados paliativos foi contemplado nesta
categoria. Isso pois temos que profissionais sao submetidos as normas sociais voltadas
para a protecdo da vida, ao passo que os dados indicam que a tomada de decisdo por
parte do profissional médico é um processo solitdrio, em que a preocupa¢do com a
qualidade de vida e de morte dos pacientes ndo encontra espaco para expressdo e/ou

compartilhamento.
T2.2 Fator de protegdo: é sensibilizar em cuidados paliativos

Tendo em vista as tematicas abordadas ao longo das entrevistas, buscamos
compreender de que maneiras sao possiveis tratar os conflitos e lidar com os
atravessamentos que perpassam a abordagem paliativa. Logo, essa categoria visa
apresentar fatores de protecdo que agregam qualidade a assisténcia e permitem uma
pratica mais alinhada aos principios dos cuidados paliativos, bem como auxiliam no
processo de tomada de decisdo.

O primeiro ponto que gostariamos de destacar diz respeito a formacdo dos
profissionais. Tendo em vista que os CP visam oferecer um cuidado integral a saude, é
necessario pensar a construcdo de saberes que sejam condizentes com esta
abordagem, o que difere da formacao biomédica atual. Neste sentido, Luiza comenta:

falta de capacitacdo, né, do profissional de saude, falta de
capacitacdo pessoal. Entdo as pessoas ndo querem estudar. (...)
tem o especialista, que somos ndés, mas o cuidado paliativo ele
tem que ser promovido, ele tem que ser feito por todos os
profissionais. (...) é capacitar, é sensibilizar em cuidados
paliativos, falar que que o que a gente precisa fazer é entrar o
mais precoce possivel para que a gente tenha uma histdria, né,
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de cuidado e que consiga é, de alguma forma trazer seguranca
para essa familia, trazer seguranga, porque o que a gente esta
fazendo é o melhor pro paciente.

Para além das discussdes ja apresentadas em relacdo a formacdo profissional,
este dado nos convida a refletir sobre agées que partam dos médicos que atuam com
pacientes portadores de doencas graves, como é o caso de buscar atualizar-se quanto a
formas de cuidados que sejam abrangentes. A capacitagdo pessoal, conforme cita a
participante, pode ser feita por meio de cursos e formagdes complementares. Isso
somado a construcdao de espacos para debates sobre temas como CP, mencionados
logo acima, poderdo ser catalisadores na promocdo dos cuidados paliativos. Assim, é
possivel que uma iniciativa que parta do individual possa alcangar grupos de trabalho e
que posteriormente irdo influenciar para que cada vez mais os CP tenham inicio de
forma antecipada, indo de acordo com o estabelecido pela OMS (2002), que orienta o
tratamento precoce da dor e demais elementos associados as doengas que ameagam a

continuidade da vida.

Quando questionado sobre como lida com os desafios e o que utiliza como

ferramenta de protecdo em seu trabalho, Pedro expressa:

Eu acho que primeiro ter a sensacdo de que vocé sabe o que
vocé esta fazendo, que vocé estd bem preparado para aquilo,
né. Segundo, t4 em equipe. (...) eu acho que fazer cuidado
paliativo sozinho é muito dificil, né?! Porque vocé, vocé nao
esta fazendo uma coisa que é so técnica, vocé esta fazendo com
uma coisa que é sua também. Discutir a terminalidade, discutir
o fim de vida, conversar com aquele filho que estd perdendo a
made, te remete a sua situacdo, né, aquele marido que esta
perdendo a esposa né?! Entdo é algo que ndao da para ser
impessoal. Porque de novo, se for impessoal, a comunicagao vai
falar isso. E se ela falar isso, o vinculo ndo vai se estabelecer

O trabalho em equipe possui relacdo com o que Carvalho (2004), apresentado
por Kovacs (2014), discute quanto aos profissionais que por vezes sdo responsaveis por
tomar decisoes dificeis, podendo deparar-se com sentimentos de soliddo. A atuacdo
em equipe, neste sentido, configura fator de protecdo para o paliativista, visto que por
um lado terd o apoio de demais profissionais no direcionamento do tratamento e

tomada de decisdo, como também o conhecimento reunido de diferentes areas da
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saude se torna o modo mais adequado de atuagdo em se tratando de pacientes com

doencas ameacadoras a vida (Kovacs, 2014).

Além disso, o participante comenta acerca do vinculo e comunicacdo, também
discutido em seg¢des anteriores. A comunica¢do utilizada a favor dos processos de
saude contribui para a pratica integral em CP (Vidotti & Reis, 2020), enquanto o vinculo
bem estabelecido auxilia na tomada de decisdo mais saudavel pelo paciente (Belim &

Almeida, 2018; Gongalves et al., 2019).

Ao longo do estudo foi possivel notar que cuidados paliativos ndo dizem
respeito somente aos cuidados da fase final de vida, porém a morte é algo possivel de
ocorrer nesta area da saude. Sobre essa questdo, apresentamos a fala de Rosa a seguir:

a gente ndo pode é fingir que ndo estd vendo, né? Tanta gente
morrendo mal e e nem deixar que os nossos familiares, os
Nossos amigos, nossos entes queridos... (...) entdo a gente tem
muito que... O que crescer nesse sentido, e... E ai, as vezes essa
guestao, ah, qualidade de vida, né? A gente vé tanto outdoor,
tanta propaganda, tanta coisa, né? Qualidade de vida,

longevidade.. (...) A gente ndo vé nenhuma chamada ai pra
gualidade de morte

Este trecho demonstra o apelo em relagao a qualidade de morte em nosso pais
que, de acordo com Finkelstein e colaboradores (2022), é um dos piores para se
morrer. Isso reforca a importancia da criacdo de espacos em que temas como a morte
sejam tratados com naturalidade e trazidos de volta a vida, no intuito de modificar o
cendrio no qual a morte é marginalizada (Montenegro, 2017). Para tanto, faz-se
necessaria a criagdo de leis e normas voltadas para o cuidado com o periodo final de
vida, visando novos modos ou até mesmo a retomada de maneiras anteriores em nos

relacionarmos com a morte (Montenegro, 2017; Santos, 2019).

Por todo o exposto, cabe notar que a sensibilizagdo quanto aos cuidados
paliativos é capaz de contribuir para o fortalecimento deste modelo de cuidado. A
sensibilizacdo pode se dar de diferentes modos, como é o caso dos profissionais
buscarem a capacitacdo, seja como especializacdo ou mesmo como conhecimento
complementar a atua¢do médica como um todo. A sensibilizacdo também ocorre nos
espacos em que é possivel disseminar discussoes e estudos acerca de temas como a

morte e os CP, o que pode ser iniciado através da atuacdo em equipes. Por fim, a
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criagdo de regras e normas abrangentes, que visem o trato com a vida e com a morte
configuram meios de pensarmos politicas publicas em prol do avanco dos cuidados
paliativos, o que ird contribuir para a melhora da qualidade no acompanhamento de

pessoas que necessitem de alivio da dor e sofrimento.

Por fim, é possivel verificar que o objetivo especifico de compreender a
existéncia de conflitos vivenciados e qual o seu manejo por parte dos profissionais da
saude frente a retirada do suporte vital de pacientes em cuidados paliativos foi
contemplado ao longo dos temas desenvolvidos. Isso pois observou-se os desafios
guanto a tomada de decisdo acerca da retirada do suporte vital, tais como indicacdo
técnica, ambiente adequado para a realizagdo e suporte da equipe de trabalho. Por
estas razOes e através dos dados coletados, depreendeu-se que elementos como a
educacdo, comunicacdo em saude, e vinculo terapéutico se tornam instrumentos

fundamentais de trabalho.

5. CONSIDERACOES FINAIS

A atuacdo médica no ambito dos CP idealmente deveria se basear nos
principios tedricos preconizados por esta abordagem, tais como respeito a autonomia
do paciente, dignidade humana e o foco na qualidade de vida. Porém, a partir dos
levantamentos trazidos, esta aspiragao ainda ndo é uma realidade. A partir da presente
pesquisa observou-se que ainda existem barreiras significativas que restringem uma
pratica efetiva de CP, como a marginalizacdo da morte e o preconceito amplamente
repercutido socialmente sobre a pratica dos CP. Ha a persisténcia do modelo biomédico
e paternalista que historicamente ganhou for¢ca nos espacos de assisténcia a saude e
gue resiste aos principios e propostas dos CP. As lacunas na formag¢do médica impedem
um rompimento com estes paradigmas de autoridade médica e foco no tratamento
curativo. As falhas na comunicacdo em saude, tanto entre a equipe que exerce o
cuidado, quanto entre profissional - paciente - familia, configura dbice para a pratica
dos CP. Neste contexto de atravessamentos, o paciente é desencorajado a manifestar
seus desejos e vontades, o que impacta diretamente no exercicio do seu direito de

decidir sobre as acles terapéuticas do prdoprio tratamento.
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A analise dos dados coletados revela demais implicacbes para a eficicia da
abordagem paliativa, principalmente quando introduzida de forma tardia, apds o
tratamento curativo ja ter sido extensivamente realizado. A inser¢do tardia pode limitar
a qualidade do cuidado, ja que havera menos tempo para alinhar decisGes com as
preferéncias e bem-estar do paciente e de seus familiares. Neste sentido, foi possivel
observar o enfrentamento de dilemas éticos no que diz respeito a autonomia do
paciente versus autonomia do profissional no contexto de presenca demasiada das
medidas que visam prolongar a vida. Dai a necessidade de discussGes acerca da morte
enquanto processo natural da vida, bem como sua naturalizagdo perante os
profissionais que a presenciam cotidianamente e a sociedade como um todo. Criar
espacos fortalecidos de discussao para este tema poderd contribuir para que os valores
sociais sejam mais condizentes com o percurso da vida, podendo refletir na qualidade

da morte.

Além disso, a falta de conhecimento e compreensdo sobre cuidados paliativos
pode resultar na resisténcia e dificuldade de uma pratica adequada, especialmente em
cenarios onde a abordagem é mal compreendida e erroneamente associada
exclusivamente ao periodo final de vida. Assim, verificou-se a existéncia de conflitos
vivenciados quanto a retirada do suporte vital atrelados a tensdo entre modelo
curativista e modelo paliativista. Investir na formacdo adequada para profissionais e
desenvolver politicas publicas que visem a qualidade de morte e apoiem a abordagem
paliativa sdo essenciais para superar obstaculos e melhorar a qualidade do
atendimento, o que ira contribuir para uma integracdo mais eficaz entre cuidados
paliativos e modelos curativistas, buscando uma coordenacdo que permita uma
transicdo suave de um para o outro no ambito da saude. Desta forma, sera possivel
auxiliar para que os pacientes com doencas graves tenham acesso aos cuidados que
estejam de acordo com suas necessidades e desejos, promovendo uma experiéncia de

vida e morte digna nos contextos de doencas graves.

Por todo o exposto, considera-se que os objetivos propostos foram alcancados,
tendo em vista que o estudo propdés compreender os limites e possibilidades da
autonomia do profissional de medicina no contexto dos CP. Este estudo teve como

limitacdo principal tratar de um tema complexo, por envolver a tomada de decisdo em



62

um sistema de organizacao e funcionamento ja firmado para os cuidados direcionados
a saude e manutencdo da vida. Isso faz com que mudancas em sua estrutura ocorram
de forma demorada, pois trata-se da reflexdo acerca de questdes culturais e
sociopoliticas que refletem nas nossas normas e leis. Recomenda-se que estudos
posteriores dediquem-se a investigacdo de demais esferas relacionadas ao tema da
saude e que possam influenciar o tema, tais como questdes socioecondmicas, tendo
em vista que na sociedade industrializada o corpo passou a ser de interesse politico, e
juridicas, pois a regulamentagdo atual ndo abarca os cuidados voltados para a morte, o

que interfere na conducdo de médicos assistenciais.
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