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Resumo:

O desenvolvimento tecnoldgico e o aumento da esperanca média de vida
aumentaram do numero de doencas incuraveis, progressivas e avancadas, fazendo dos
Cuidados Paliativos um direito, para promocdo do bem-estar e alivio do sofrimento.
Apesar do seu avanco a nivel mundial, ainda existem lacunas a nivel nacional e
dificuldades éticas e clinicas ao nivel da toma de decisdo nos tratamentos de pacientes
terminais. O presente artigo tem como objectivos elaborar uma revisdo sobre boas e mas
praticas nos doentes em fim de vida, indagando quais 0s principios éticos em que se
baseiam as decisdes clinicas e possiveis estratégias para evitar conflitos éticos.

As referéncias bibliograficas desta revisdo foram obtidas mediante pesquisa no
banco de dados da PubMed, utilizando apenas a data de publicacdo (1995-2014) como
filtro de pesquisa. Para dados relativos ao funcionamento desta teméatica em Portugal
foram consultadas as paginas oficiais da Internet da Associacdo Portuguesa de Cuidados
Paliativos, da Associacdo Portuguesa de Bioética e da Direc¢do-Geral da Saude.

Actualmente a dignidade e a autonomia pessoal sdo uma prioridade ética na
pratica clinica, e as decisdes de final de vida para os doentes terminais estdo portanto
relacionadas com qualidade de vida. Assim, cresce a importancia das conferéncias
familiares e das sessdes de discussdo para promover a relacdo médico-doente e para
ponderar os beneficios, 0s incomodos e 0s riscos dos tratamentos, que nem sempre Sao
claros. Este processo deliberativo possibilita a toma de decisbes mais prudentes,
evitando os conflitos de valores, que levam alguns casos clinicos a serem resolvidos por
entidades intra ou extra-institucionais.

Como a sociedade pds-moderna é pluralista quanto as opinides e crencas, as

respostas as tomas de decisdo ndo sdo homogéneas e vao sempre existir dilemas éticos



neste contexto de diversidade de valores. Assim, € necessario que haja um investimento
quantitativo e qualitativo na formacdo médica em geral, e em Cuidados Paliativos, dado

que estes lidam diariamente com a eventualidade da obstinacao terapéutica.

Palavras-Chave: auto-determinacdo, decisbes em fim de vida, futilidade médica,

Cuidados Paliativos.

Abstract:

Technological development and the growth of the average life expectancy have
led to the increase in the number of incurable, progressive and advanced diseases,
making Palliative Care a right, for the promotion of well-being and suffering relief.
Despite its worldwide progress, there are still nationwide gaps, and ethical and clinical
difficulties regarding decision making in terminal patients’ treatments. This work aims
at performing a revision of the good and bad practices in terminal patients, investigating
which ethical principles that form the basis for clinical decisions and possible strategies
to avoid ethical conflicts.

The references in this revision were obtained by search in the PubMed database,
with the publication date (1995-2014) being the only search filter. For data pertaining
the operation of this subject in Portugal, the official webpages of the Portuguese
Association of Palliative Care, the Portuguese Association of Bioethics and Health
Ministry were consulted.

Currently, personal dignity and autonomy are an ethical priority in clinical
practice, and end-of-life decisions for terminal patients are therefore connected with

quality of life and not so much with quantity. Thus, the significance of family
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conferences and discussion grows, to promote the doctor-patient relationship and to
ponder the benefits, nuisances and risks associated with the treatments, that not always
stand out clearly. This deliberative process allows for more prudent decision making,
avoiding principle conflicts that lead some clinical cases to be solved by intra or extra-
institutional entities.

Given post-modern society’s pluralism in opinions and beliefs, the solutions to
decision making are not homogeneous and ethical dilemmas will forever occur in this
context of diversity. Therefore, a quantitative and qualitative investment in the medical
formation in general, and also in Palliative Care, is in order, considering that these deal

with the possibility of therapeutical obstination on a daily basis.

Keywords: self-determination, end-of-life decisions, medical futility, Palliative Care.

Introducéo

No século XXI a medicina moderna trouxe-nos o aumento da esperanca média
de vida e uma falsa expectativa de que a morte pode ser enganada, em vez da educacgéo
da sociedade para a aceitacdo desta como um facto inexoravel e natural. Os avancos
tecnoldgicos vieram de mdos dadas com o aumento do numero de pacientes com
doencas incuraveis, progressivas e prolongadas. E quando se assume que ndo existe
uma cura, pode cair-se na armadilha da desumanizacdo crescente e no esquecimento de
valores éticos fundamentais [1].

Foi num contexto de desumanizacdo dos cuidados de salde, nos anos sessenta,
que surgiu pela primeira vez o “movimento dos Cuidados Paliativos” nos paises anglo-

saxonicos. Inicialmente, o proposito era fazer com que os doentes passassem 0 seu
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tempo com a sintomatologia controlada, de forma a preservar a sua dignidade [2].
Cecily Saunders foi a pessoa que fundou o St. Christopher’s Hospice em 1967,
considerado o ber¢o dos Cuidados Paliativos [2,3].

Este movimento cresceu de forma consideravel a nivel mundial alargando-se ao
Canada, Estados Unidos e mais recentemente a restante Europa. Em Portugal a primeira
unidade de Cuidados Paliativos foi criada em 1992 [4], mas a integracdo deste tipo de
cuidados multidisciplinares no sistema de salde ndo tem sido um processo facil.
Actualmente a sua filosofia esta largamente difundida, mas o acesso a pratica rigorosa
dos mesmos continua assimétrica.

A semelhanca da definicdo da OMS, a Lei n.° 52/2012, publicada no Diario da
Republica, define Cuidados Paliativos como “cuidados activos, coordenados e globais,
prestados por unidades e equipas especificas, em internamento ou no domicilio, a
doentes em situacdo de sofrimento decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase
avancada e progressiva, assim como as suas familias. Tém como objectivo principal
promover o bem-estar e a qualidade de vida, através da prevencdo e alivio do
sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, com base na identificacdo precoce e
do tratamento rigoroso da dor e outros problemas fisicos, mas também psicossociais e
espirituais”. A ontologia dos Cuidados Paliativos incorpora um quadro de conquistas da
medicina na luta contra o sofrimento, em situacfes nas quais 0 conhecimento e a
sensibilidade dos profissionais devem estar ao servico do paciente e da sua familia, de
forma a reorientar esforgos para os objectivos terapéuticos propostos [2], com base no
diagnostico e no prognéstico, bem como nas necessidades individualizadas de cada
paciente.

Tendo em conta que os Cuidados Paliativos ndo pretendem provocar a morte

através da eutanéasia ou prolongar a vida com a prética da distanasia, foi publicada em



2012 no Diério da Republica uma Lei de bases que se refere ao conceito de obstinacédo
terapéutica como “procedimentos terapéuticos desproporcionados e futeis, no contexto
global de cada doente, sem que dai advenha qualquer beneficio para 0 mesmo, e que
podem, por si préprios, causar sofrimento acrescido, constituindo ma pratica clinica e
infraccdo disciplinar nos termos da legislacdo geral e deontoldgica aplicavel”. A
adequacao do esforco terapéutico na gestdo dos pacientes no final de vida deve ser
apropriada tanto clinica como eticamente; porém ndo é uma decisdo facil para a equipa
médica, que muitas vezes tem dificuldade sobretudo na suspensdo de intervengdes que
ja foram iniciadas [5,6].

A complexidade destas situacdes envolve, por conseguinte, a procura de uma
optimizacdo de solucGes em que é necessario ponderar os beneficios, os incbmodos e 0s
riscos dos tratamentos, que nem sempre séo claros e sdo passiveis conflitos de valores.
Para este efeito, a bioética permite aplicar os principios essenciais (autonomia,
beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica) numa analise detalhada de cada situacéo e,
com base na dignidade essencial da pessoa humana, orientar o caso clinico de forma que
a accdo seja 0 mais correta possivel, facilitando assim o processo deliberativo.

Neste contexto, o presente artigo tem como objectivos elaborar um revisao sobre
boas e mas praticas nos doentes em fim de vida, indagando quais o0s principios éticos
em que se baseiam as decisdes clinicas e possiveis estratégias para evitar conflitos

éticos.

Materiais e Métodos

Na globalidade, as referéncias bibliograficas desta revisdo foram obtidas

mediante pesquisa no banco de dados da PubMed, utilizando apenas a data de



publicacdo (1995-2014) como filtro de pesquisa. As palavras-chave foram palliative
care ethics, palliative care - good practice in decision making e palliative care -
therapeutic futility. A selec¢do dos artigos baseou-se essencialmente numa leitura dos
abstract para avaliar se 0 tema em estudo era alvo de discussdo. Seguidamente foi feita
a leitura integral artigos seleccionados, entre 0s quais se encontram artigos cientificos e
artigos de revisao, e foi efectuada uma nova recolha de referéncias baseada em livros e
guidelines para uma melhor contextualizacdo e complementacéo.

Através dos sitios da Internet foi possivel ter acesso a informacéo relativa ao
funcionamento desta tematica em Portugal, optando-se pela consulta de recomendactes
da Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos, de directivas da Associacdo
Portuguesa de Bioética e da norma da Direc¢do-Geral da Salude relativa ao Programa

Nacional de Cuidados Paliativos.

Discussao

A. A relevancia da dignidade humana

Estamos perante uma sociedade cada vez mais envelhecida, quer pela
diminuicdo da taxa de natalidade, quer pelo aumento da esperanca média de vida. Estas
circunstancias conduzem a limitagbes econdmicas, sociais e psicologicas, com
implicacOes na qualidade de vida e em aspectos relacionados com a saude.

Apesar de nas ultimas décadas a morte se ter tornado num tema
progressivamente mais concebivel na perspectiva social [7], a forma como € vivenciada
ainda tem um efeito desestabilizador e a uma maior vulnerabilidade psicossocial.

Porém, o que as pessoas mais temem € o sofrimento relacionado com a proximidade da



morte, e quando a medicina curativa ndo tem mais para oferecer, os Cuidados Paliativos
sdo um direito humano [8,9], na tentativa de viver o tempo com dignidade.

A sociedade portuguesa evoluiu, desde o século XX, para uma ética centrada na
dignidade da pessoa e no seu direito a liberdade de autodeterminacdo; contudo, a
liberdade ética pessoal implica a criagdo de uma nova ética social [7], com um especial
impacto nos Cuidados Paliativos, porque o conceito de dignidade tem vindo a ser
frequentemente invocado como justificacdo para diversas praticas de suicidio
medicamente assistido e eutanasia [3] .

A nocdo de "dignidade béasica" tem sido descrita como uma qualidade moral
universal, mas € o conceito de "dignidade pessoal” que vem sido frequentemente
invocado quando se tratam casos alusivos a potenciais indignidades na morte [3]. A
dignidade pessoal € mais individualista, ligada a objectivos individuais e circunstancias
sociais e portanto torna-se transitéria, na medida em que com a deterioracdo do seu
estado saude, os doentes podem entrar num percurso de redefinicdo pessoal, em que as
suas expectativas sdo reajustadas de acordo com o dia-a-dia e com a nova realidade [3].
E esta sensacdo de alteracdo e ameaca sobre qguem somos, que ja hdo somos a mesma
pessoa, pode causar um desespero que afecta o corpo, a mente e a alma [10]. Por isso
os Cuidados Paliativos devem tentar controlar a experiéncia individual de cada doente,
que Cicely Saunders chamou de dor total [4,8], que abrange problemas fisicos,
psicoldgicos, existenciais e sociais, 0s quais interagem e se potenciam, destacando a
multidisciplinaridade do sofrimento.

Adoptam-se actualmente abordagens especificas como a psicoterapia ou a
logoterapia na tentativa de diminuir os niveis de angustia e desanimo, envolvendo-os
em actividades que gerem algum significado e propoésito [3]. Reconhecer os pacientes

na sua globalidade ¢ uma dos principais formas de aceitacdo e preservacdo da



dignidade, visto que todos problemas mencionados anteriormente podem afectar as
percepcOes individuais de dignidade [3,10]. Ou seja, a equipa de cuidados de saude, que
se compromete a conservar a dignidade pessoal do doente, deve encontrar formas de lhe
responder como um todo, e ndo sO as exigéncias da doenca subjacente. E necessario
descobrir o que mais incomoda ou preocupa o doente, fazendo, se possivel, uma

avaliacdo conjunta acerca dos valores de accdo prioritaria para a sua situacao [11].

B. Principios da ética biomédica

A bioética é desde o seu inicio, uma ética de responsabilidade e consiste huma
tentativa de incluir valores na decisdo clinica, para melhorar a sua precisdo e qualidade
[12]. Todos os seres humanos tém direito a participar num processo livre e justo de
deliberacdo e a tendéncia actual da medicina é considerar a relacdo médico-paciente
como um acordo entre pessoas que se respeitam em autonomia, tendo como base ética
um modelo deliberativo [2]. Compreender os principios que fundamentam a ética
biomédica é portanto fundamental na abordagem das questdes com que se confrontam
as equipas de saude, principalmente em Cuidados Paliativos, por lidarem com pacientes
no final da vida. Os principios incluem a autonomia, a beneficéncia, a ndo-maleficéncia
e a justica [5,7,13].

Se um dos principios tivesse de ser visto como essencial para toma de decisdo na
sociedade pés-moderna, a autonomia atenderia a essa descri¢do [5], na medida em que o
médico chama o doente a preservar o seu direito a auto-determinacéo, como ja referido
anteriormente. Neste contexto, o consentimento informado € uma consequéncia do
principio da autonomia, que requer uma partilha da decisdo terapéutica e gera uma

maior confianga na relagdo médico-doente [14].



Todos os médicos devem incentivar o didlogo sobre os cuidados no final da
vida e sobre o uso correcto de directivas antecipadas de vontade, revendo-as
regularmente e particularmente quando o fim da vida se aproxima [5], de modo que o
principio ético da autonomia possa ser preservado, mesmo quando a capacidade do
paciente para tomar a decisdo ¢é perdida pelo aumento significativo da sua fragilidade.
Embora haja uma centralidade da autonomia pessoal do doente, referente a toma de
deciséo, é de recordar que tarefa da medicina ndo passa apenas por realizar os desejos
dos pacientes. O médico é um agente moral da ética médica e ndo deve ser forcado a
violar as suas préprias convicgdes ou crengas religiosas, a pedido de um doente ou do
seu cuidador [5,15]. Toda a evolucdo cientifica e a acessibilidade generalizada aos
instrumentos comunicacionais permitem hoje em dia ao doente uma maior autonomia
individual; todavia, existem padrdes minimos impostos pela sociedade com limites que
ndo devem ser ultrapassados, nomeadamente quando um determinado comportamento
traz perigo para terceiros [14].

Embora a autonomia deva prevalecer sobre a visao paternalista que caracterizava
a medicina antes da década de sessenta [13], manter a autonomia como um absoluto
ético menospreza a importancia da beneficéncia na medicina. O isolamento do principio
da autonomia conduz ao individualismo [14], e a autonomia pessoal do doente nédo €
ameacada por ouvir a opinido dos médicos especialistas sobre o que eles consideram ser
o melhor num determinado contexto. Ao contrario de algumas reivindicacfes recentes, a
autonomia do doente € diferente da autonomia do cliente de um restaurante e as op¢des
que existem para tratar os doentes terminais ndo séo equivalentes a ofertas de um menu,
porque a verdadeira autonomia € informada e responsavel, carecendo de
aconselhamento e dialogo [21]. Quando as escolhas dos pacientes em relagdo a toma de

decisbes em fim de vida ndo foi expressa e nem 0s proprios cuidadores conhecem a
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vontade e os valores do paciente, a equipa médica deve defender o principio da
beneficéncia e optar pelas decisdes que na sua perspectiva sejam as melhores para o
doente, na sua globalidade.

A ndo-maleficéncia afirma a obrigacdo de ndo infligir danos intencionalmente,
primum non nocere, € € um principio base em bons cuidados médicos [5,13].
Moralmente, este principio ndo requer apenas que 0s médicos se abstenham de
prejudicar os doentes, implicando também que contribuam para o seu bem-estar [13].

O principio da justica pode ser equiparado ao conceito de igualdade, na medida
em que a igual dignidade humana é, também, a base de uma verdadeira justica social na
distribuicdo equitativa dos recursos materiais destinados a saude [7]. Pode aplicar-se
também a nivel individual, garantindo um tratamento justo ao doente no fim da vida [5].
Em ambas as situacdes, os médicos tém uma obrigacéo ética de defender um tratamento
justo e adequado. Como nos encontramos numa era de contencdo de custos, em que
uma grande parcela da despesa em salde é gasta nos Gltimos dias de vida dos doentes,
0s médicos podem questionar o principio da justica distributiva para decidir quando é
que devem parar, mas o racionamento/distribui¢do dos recursos sociais ndo deve ser um
factor proeminente na decisdo de suspensdo e abstencao terapéutica [13].

Pode destacar-se a presenca de mais um principio ético importante na relacéo
médico-doente, quando falamos acerca do processo de toma de decisdo, o da veracidade
[5]. Este requer que a equipa médica seja verdadeira quanto ao diagndstico e
progndstico, fornecendo as devidas informacdes, quando apropriado. Além disso, o
médico deve ser honesto na defesa das escolhas e decisdes do paciente, mesmo quando

este ja ndo pode falar por si proprio [5].
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C. A autonomia pessoal na Decisdo Médica

Segundo o conceito da Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos, um
doente em fase terminal apresenta uma sobrevida esperada de 3 a 6 meses e tem
elevadas necessidades de cuidados de saude, devido ao sofrimento associado. Nos
doentes oncoldgicos ha uma degradacéo progressiva marcada nos ultimos 3 meses de
vida, enquanto que nos doentes ndo oncologicos existe uma menor previsibilidade
associada a uma degradacdo mais lenta, com periodos de agudizacdo; pelo exposto, a
determinacéo da fase final da vida de um doente € sempre um procedimento casuistico
[7], ou seja, quando uma doenca terminal esta numa fase avancada, em progressao, é
incuravel e por isso as possibilidades de resposta aos tratamentos curativos sao nulas;
consequentemente, os objectivos da abordagem paliativa devem ser maximizar o
conforto, gerar expectativas realistas e reduzir o impacto da doenca no doente e nos
familiares [12]. Proporcionar conforto aos pacientes terminais pode ser dificil, na
medida em que existem dimensdes de sofrimento ou angUstia pessoal, ndo sdo
facilmente compreensiveis, e o conforto tem vérias formas de afirmacéo, sendo muitas
vezes atingido com uma presenca comprometida ou acto de bondade e compaixao [3].

Para decidir o que é mais correcto e melhor numa determinada situacdo, devem
articular-se trés vectores: a ética, a razdo e as emogdes; no processo de decisdo, cada
uma destas vertentes pode ter pesos distintos, de acordo com a pessoa e com as
circunstancias [7], podendo originar situacfes de dificil interpretacdo por parte da
equipa clinica.

Desta forma € necessario que 0 medico tenha em consideracdo a historia clinica,
experiéncias prévias e valores éticos do doente e da familia. Para isso deve proporcionar
todo o apoio ao doente com o intuito de maximizar as suas capacidades de

compreensdo, retencdo e ponderacdo das informacdes necessarias para tomar a decisdo
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ou comunicar o0s seus desejos. Se os desejos do paciente forem colocados num contexto
realista, 0 médico pode ter um dialogo sobre a todo este processo, que inclui um
esclarecimento sensivel acerca das possiveis opgdes, clarificando quais os objectivos,
potenciais beneficios, riscos, alternativas e custos das intervencgdes [12].

Mas é necessario fazer uma avaliacdo adequada de cada doente para tentar
descobrir a quantidade de informacdes que ele pretende nesse momento, e quanto ele é
capazes de suportar [13], porque é muito importante encontrar um ponto de equilibrio
entre o dever de dizer a verdade e o de evitar causar mal ao doente [12]. O médico deve
cumprir 0s seus deveres para com 0 paciente e pode deixar de prestar informacdes
clinicas em duas situacGes: se 0 paciente expressar a vontade de ndo ser informado e em
caso de privilégio terapéutico.

O privilégio terapéutico é uma forma de paternalismo adequado, previsto no
Artigo 157° do Cadigo Penal, e justifica a ndo transmissao de algumas informacées por
parte do médico, quando o conhecimento destas pode colocar em perigo a vida do
paciente ou quando ha probabilidade de lhe causar grave dano a saude, fisica ou
psiquica. Podem existir técnicas de comunicacdo de “mas noticias”, que concedem ao
doente condicdes para ir reagindo a informacdo progressivamente, de forma a permitir
uma maximizacao da sua autonomia, para que possa ser tomada uma decisdo informada
e responsavel. A equipa responsavel deve validar sistematicamente a compreensgo total
da informacéo e pode recomendar um determinado plano, sem coaccao sobre o paciente
e/ou familiares [5,6,12].

Deve ter-se sempre presente qual o tratamento que é globalmente mais vantajoso
para o doente [7]. Caso um doente competente recuse um tratamento que o médico
considere clinicamente apropriado, o direito a recusa de tratamento é uma expressao

concreta da inviolabilidade da integridade fisica e pessoal [7]; logo a sua vontade deve
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ser respeitada. Caso o doente solicite a iniciacdo ou o prolongamento de um tratamento
que, na perspectiva da equipa médica é inadequado, deve estabelecer-se um didlogo
para debater mutualmente os motivos, riscos e beneficios. O medico deve explicar as
razbes da inaplicabilidade de possiveis tratamentos desproporcionados, incluindo a

opcao de procurar uma segunda opinido ou possivel acesso a representacédo legal [6].

1. Planeamento Avancado de Cuidados

Embora ndo seja uma exigéncia legal, o planeamento avancado de cuidados
(ACP - Advance Care Planning) é particularmente importante e deve idealmente ser
oferecido pelos cuidados de salde primarios, durante as consultas de rotina ou em
ambulatorio, mas a sua pratica nunca deve ser forcada [16].

Os médicos devem usar o seu julgamento profissional para avaliar 0 momento
mais adequado para iniciar as discussdes com 0s pacientes, que podem, ou nao, estar a
receber cuidados de fim de vida, o que ira depender do prognostico, da progressao da
doenca e da propria vontade do paciente em se envolver na discussdo [16]. Logo, deve
existir uma boa relacdo médico-doente e um conhecimento adequado sobre a doencga, o
tratamento; e o clinico deve ser capaz de dar ao paciente todas as informacdes
indispensaveis para que este possa expressar suas preferéncias relativamente ao plano
[16].

As discussBes ndo devem ser um evento Unico, mas sim um processo continuo
[16,17], que garanta que o doente competente, tenha oportunidade de participar, sem
causar uma ansiedade exagerada. Todo este processo de antecipagdo pode gerar alguma
angustia nos doentes e nas préprias familias, criando barreiras ao uso conveniente dos
planeamentos avangados de cuidados. A maior barreira tem sido o medo de destruir as
estratégias de coping [17], que permitem ao doente enfrentar a doenca pelo lado

positivo. E na perspectiva destes doentes, falar sobre as circunstancias da morte, antes
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da doencga estar mais avancada, acaba por ser um conflito directo com a promocéo da
esperanga [17]. Para outros doentes, com prognosticos reservados, o planeamento
antecipado de cuidados permite estar mais aberto sobre a sua doenca, melhora a
comunicacdo com a familia e proporciona um senso de controle nas decisdes em fim de
vida [17].

Preferéncias e metas para o tratamento e cuidados futuros, incluindo local de
prestacdo de cuidados, devem ser registrados e comunicados a todos os profissionais
envolvidos, contudo, a realizacdo de um ACP por si s, ndo garante que os desejos do
doente serdo respeitados [16,17], dadas as incertezas da doenca. Os documentos de ACP
devem ser colocados no registro médico (com o consentimento do paciente) e a sua
revisao deve ser periddica, especialmente quando ha alteracdes no estado de salde ou de
consciéncia do doente [16].

Os pacientes devem ser encorajados a escolher alguém que gostariam de incluir
na discussao como parente mais proximo ou futuro procurador de cuidados de saude
[16]. Porém, planear os cuidados de fim de vida ndo é apenas a comunicacdo de
indicacBes antecipadas de vontade, passando também pela arte de comunicar com o
doente, que permite um esclarecimento acerca da evolugdo da doenca e de eventuais

necessidades de cuidados em fim de vida.

2. Directivas Antecipadas de Vontade
A vontade previamente manifesta, na forma de testamento vital (TV), deve ser
respeitada por toda a equipa de saude. De acordo com a lei, um primeiro documento de
directiva antecipada podera ser proposto pelo médico assistente a todo o adulto que o
deseje, sem qualquer obrigatoriedade, mesmo a um utente saudavel, o qual deve ser
regularmente actualizado. Em caso de doenca grave diagnosticada, ou em caso de

intervencdo cirargica com grande risco, deve ser proposto acrescentar outro documento
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relativo especificamente aos cuidados em final de vida, num quadro de dialogo mutuo
entre a equipa médica e o subscritor. Apesar de ainda ndo ser amplamente adoptado pela
populacdo [13], a sociedade respeita cada vez mais o0 TV, na medida em que, caso possa
ndo existir uma verdadeira consisténcia na vontade individual, sobrepde-se uma
verdadeira ética de responsabilidade [7].

Para além do seu valor juridico, também permite uma melhor preparacdo dos
doentes e dos seus entes queridos para a doenca terminal [13], se passarem juntos pelo
processo de planeamento e pensamento acerca do problema e se comunicarem entre si
quais sdo as suas preferéncias. Esta planificacdo pode permitir a concepcdo de uma
memoria colectiva [13] de valores éticos e desejos relacionados com tratamentos em
final de vida que pode ser muito benéfica para todos na cooperacdo com a equipa
médica e na propria aceitacdo da morte.

Caso a autenticidade do mesmo seja comprometida, deve haver uma colaboracéo
da equipa de saude com a familia para determinar a actuacdo de acordo com 0s
melhores interesses do doente, em conformidade com o principio da beneficéncia e de
acordo com os critérios universais de razoabilidade [7]. Contudo, se o paciente tiver
capacidade de participar activamente na toma de decisdes durante o processo, 0S seus
desejos contemporaneos deverao ter primazia sobre os desejos expressos em directivas
avangadas [13].

Se a decisdo couber a um procurador de cuidados de saude, este deve igualmente
tomar uma decisdo informada e responsavel. Se for conhecedor dos desejos expressos
pelo doente, a decisdo deve té-los em conta; se os desejos ndo foram expressos, 0O
procurador deve cumprir aquela que seria a vontade do doente — “julgamento
substitutivo”; e caso ndo se confirme nenhuma destas circunstancias, a decisdo deve ser

tomada de acordo com o melhor interesse do doente [15]. Em Portugal, a Lei n.

16



25/2012 (artigos 11.° a 14.°), prevé que qualquer pessoa pode nomear um procurador de
cuidados de saude, independentemente, em alternativa ou cumulativamente a redacgéo
do TV. Apesar de se acreditar que os procuradores de cuidados de saude sdo eficazes na
representacdo dos desejos e valores do doente, existem muitas vezes falhas na
assumpcao deste papel devido a varios factores, entre os quais: depressao e ansiedade
em executar bem a sua funcdo, incapacidade de separar as suas preferéncias das do
doente, medo de criticas por parte de outros membros da familia e sentimento de culpa
[18].

Quando o doente se encontrar incompetente, ou for incapaz de decidir
livremente, a informacdo clinicamente relevante deve ser partilhada com a familia,
devendo sempre respeitar-se a intimidade da pessoa doente. Entende-se por “familia”
aqueles tém maior proximidade com o doente, independentemente da relacdo parental
[19]. Se existir uma probabilidade aceitavel do doente incompetente recuperar a
competéncia decisional, devem fazer-se todos os esforcos para restituir a sua autonomia
individual, dando a oportunidade ao paciente para consentir ou recusar uma determinada
estratégia terapéutica [19].

Como os Cuidados Paliativos ndo se dedicam apenas aos idosos, mas a todos 0s
doentes cronicos portadores de afeccOes irreversiveis sem perspectiva de recuperagédo
completa [7], incluindo as criancas, no que diz respeito a esta faixa etaria, parte-se do
principio que sdo doentes ndo-competentes. Nestes casos, apesar das criangas disporem
de legitimos representantes, 0s seus interesses e expectativas devem ser igualmente
considerados, e deve ser dada a informacdo adequada a familia para que também a esta
possa participar no processo de decisdo [19]. Na faixa etaria da adolescéncia, deve
haver envolvimento dos doentes no processo de decisdo, tendo em conta o seu grau de

maturidade [19].
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A decisdo de ndo reanimar (DNR) é uma orientacdo escrita no processo clinico
do doente pelo médico assistente, que recomenda a ndo utilizacdo de manobras de
reanimacao invasivas, em caso de paragem cardio-respiratoria (PCR), em doentes com
doenca aguda ou crénica grave, presumivelmente irreversivel [23]. Implica a avaliacdo
da inutilidade de tais manobras pela equipa meédica e aplica-se exclusivamente a PCR,
ndo impedindo outras manobras terapéuticas, médicas ou cirargicas, consideradas
indicadas, que permitam maior conforto ao doente ou facilitem os cuidados em
ambiente ndo hospitalar [23].

Quanto a faixa pediatrica existem mais divergéncias, porque cada crianga € um
caso com diferentes problematicas [23]. H& médicos que defendem que devem ser
utilizados todos os meios de ressuscitacdo em criancas que sofram uma PCR, excepto
em situacGes clinicas em que essas manobras sejam consideradas indteis e ndo
constituam um beneficio [23].

As abordagens comumente usadas para discutir PCR sdo intrigantes, porque
muitas vezes as pessoas ndo tém ideia do que esta a ser discutido e daquilo que esta em
causa, quando o médico se refere a esforgcos para reverter o que € essencialmente uma
morte natural, muitas vezes no contexto de uma doenca terminal irreversivel [20]. E
perante uma questdo mal elaborada: "Se o seu coracdo parar, VOCé quer gque a equipa
médica o volte a fazer bater novamente?", a pessoa vai responder muito provavelmente
que sim, mesmo sem questionar qual o contexto [20].

Com a variedade de doencas e com a singularidade de cada individuo, ndo é
possivel fornecer um modelo universal para tais discussdes [20], por isso 0 ponto
principal é que os clinicos devem deter competéncias técnicas de comunicagdo para

conseguirem dar a conhecer ao paciente as intervengdes da forma mais correcta, atraves
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de uma discussdo adequada, que tenha em conta todo o contexto clinico, ético e

psicossocial.

3. Conflitos de valores

Na medicina paliativa, um principio fundamental, que pode muitas vezes evitar
desacordos éticos, € a integracdo da familia, para que esta compreenda como funciona a
unidade de cuidados e seja envolvida nos planos de tratamento [21].

Uma forma de evitar a fragmentacdo de informacdes na dindmica clinica e de
responder mais facilmente as frustracdes dos familiares consiste na realizacdo de
conferéncias familiares, uma ferramenta de comunicacdo que tem vindo a integrar a
pratica clinica dos Cuidados Paliativos, desde 1987 [21]. As conferéncias familiares
consistem numa forma estruturada de intervencdo, através de um didlogo consistente e
verdadeiro [22] permite ao doente, familiares e equipa de saude partilhar preocupacdes,
elaborar e hierarquizar problemas e estabelecer consensos, decisfes e planos [12,21].
No entanto, nem as emocdes e nem qualquer disfuncdo familiar, podem conduzir as
decisbes de fim de vida num paciente terminal [22].

Uma gestdo clinica melhorada podera proporcionar uma melhor assisténcia
fisica e psicossocial ao doente terminal, minimizar a desinformacdo do cuidador
primario, promover a relacdo de confianca entre o paciente, a familia e equipa médica,
realizar de planos terapéuticos globais com base em trajectorias clinica mais realistas e
ajudar as familias a gerir melhor as expectativas, perante as trajectdrias assustadoras da
doenga [21].

Contudo, apesar da educacéo e do esclarecimento dos objectivos, os conflitos
acontecem por exemplo devido a diferencas de valores; o artigo 13.° da Lei n.° 25/2012
publicada no Diario da Republica em Julho de 2012, correspondente aos efeitos da

representacdo das directivas antecipadas de vontade, em caso de conflitos entre o
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procurador de cuidados de saude e as disposicdes formuladas no documento de
directivas antecipadas de vontade, prevalece a vontade do outorgante expressa no
documento. Perante um desacordo que nao responda a estratégias de consenso e se ndo
existir uma Directiva Antecipada de Vontade, deve consultar-se a entidade intra-
institucional responsavel — Comisséo de Etica para a Satde (CES) — ou entidades extra-
institucionais como o poder judicial [7].

As comissfes de ética desenvolveram-se nos E.U.A., inicialmente por motivos
relacionados com a area juridica, mas actualmente sdo os factores clinicos que tém
maior relevancia, incluindo o reconhecimento crescente dos direitos dos individuos, as
suas implicacdes na a assisténcia aos doentes e a natureza complexa da toma da decisédo
clinica [23]. Também podem ser Uteis para 0s médicos na reducdo de insegurancas que
surjam na prética clinica, por exemplo atraves da implementacdo de uma educacgédo
ética, que pode variar de instituicdo para instituicdo, mas que promovem o respeito por
questdes basicas em ética clinica como o consentimento informado, a capacidade de
decisdo, a confidencialidade e privacidade e as temas relacionadas com abstencdo e

suspensdo terapéutica [23].

D. Futilidade médica — uma pratica reprovavel

Existem inumeras definicbes de futilidade médica, dada a dificuldade em
padronizar o termo [24]; mas na generalidade este conceito abrange intervencoes
desadequadas, incapazes de alterar o progndstico da doenca e que ndo permitem o
alcance de qualquer efeito benéfico, podendo ainda causar dano e sofrimento

desproporcionado ao doente e a familia [12,25,26]. Esta designagdo pode abranger
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procedimentos como ventilacdo mecanica, hidratacdo e alimentacdo artificial, suporte
transfusional, prescri¢do de novos farmacos, exames complementares, entre outros.

Se o tratamento futil se define como um tratamento que ja nao pode alcancar fins
benéficos, podem colocar-se as seguintes questdes: o que é um nivel razoavel de
expectativa? Quem é que define o que constitui os beneficios? [13]. Nesse sentido e
pode classificar-se o tratamento como quantitativamente ou qualitativamente fatil.

Um tratamento é quantitativamente fatil quando a probabilidade do doente ter
algum beneficio cai abaixo do limiar desejado e ndo vale a pena prosseguir [13,15].
Quanto a definic¢do do limiar de futilidade, alguns médicos s6 podem invocar futilidade
se a taxa de sucesso for de 0%, enquanto outro véao invocar futilidade médica para
tratamentos com taxas tdo elevadas como 20% [13]. Ou seja, a taxa abaixo da qual o
cuidado seria considerado futil nunca foi definida, o que leva a problemas de
ambiguidade e arbitrariedade entre os varios casos clinicos [13].

Se for interpretado como sendo qualitativamente fatil, esta classificacdo ocorre
segundo um juizo de valor, ou seja, a qualidade do beneficio associado com a
intervencdo € inferior a um limiar considerado minimo [13,15]. Ao decidir se um
tratamento € qualitativamente futil, os médicos devem comecar por privilegiar a posi¢éo
do doente, porque o conceito de qualidade de vida é experimental e subjectivo [13,20].
A afirmacédo de futilidade deve entdo ser sempre contextualizada de acordo com cada
doente e os tratamentos ndo sdo futeis em si, mas sim em relacdo a determinados
objectivos [20]; contudo a definicdo destes objectivos ndo é consensual, uma vez que
cada pessoa tem valores éticos diferentes [27] e os casos clinicos demonstram variagdes
entre si.

Tambem se pode descrever futilidade médica uma intervencédo que é considerada

inatil porque ndo se adequa as vontades expressas pelo doente, quer pessoalmente, quer
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em directriz antecipada de vontade [5]. Assim sendo, a utilizacdo desproporcionada de
intervencdes medicas integra-se no conceito obstinacdo terapéutica, porque o efeito do
tratamento é mais nocivo do que os efeitos da doenca, ou inatil, porque ndo ha curae o
beneficio esperado € menor do que os inconvenientes previsiveis [27]. E estamos
perante uma pratica de distanasia, porque utilizamos tratamentos fateis, podendo estar a
transformar a fase final da vida num processo mais longo e doloroso, que prolonga néo
SO a agonia do doente mas também dos familiares [27]. Deve dar-se especial atengédo
aos pacientes gue continuam a tentar novas terapias, na auséncia de qualquer beneficio,
porque este € um comportamento caracteristico da presenca de sofrimento espiritual e
um reconhecimento deste tipo de conduta permite uma maior compreensdo da
influéncia destas questdes sobre angustia e desespero, melhorando o conforto e
cuidados no fim da vida [3].

A decisdo sobre a existéncia ou ndo de futilidade médica ndo estd sob a
responsabilidade de uma Gnica pessoa, mas sim de toda a equipa, que para tal se pode
apoiar em normas gerais de cuidados e em guidelines baseadas em dados empiricos
sobre os efeitos das intervencdes em diferentes grupos de pacientes, bem como na
prépria experiéncia clinica e na analise cuidada sobre o beneficio especifico das
intervencdes em cada doente [15]. Como ndo existem normas objectivas para cada caso,
a decisdo acaba por depender essencialmente de um processo de deliberacdo ética com
todos os intervenientes, onde se procura sempre estabelecer um progndstico rigoroso e
um consenso quanto & irreversibilidade da situacdo [12].

Reconhecer futilidade médica requer portanto a percepcao de que a medicina &,
por vezes impotente face a doencga, mas isto ndo significa que ndo se possa proporcionar
bem-estar, qualidade de vida e dignidade ao doente em fase terminal, planificando

atendimento adequado, proporcionando momentos de descanso, estabelecendo medidas

22



de conforto para a higiene da pele e mucosa, observado sinais verbais e ndo-verbais de
dor no paciente, agitacao ou inquietacéo, entre outros.

Na decisdo clinica sdo confrontados varios tipos de valores, que podem ter uma
dimensdo conflitual e perante uma conflitualidade natural de valores reconhecida, 0s
médicos devem tentar encontrar modalidades para a sua resolucdo [12]. As hipdteses
passam por justificar as preferéncias ou criar critérios de analise como a hierarquia e a
urgéncia [12]. Apesar da maioria dos conflitos se resolverem internamente e
informalmente entre os médicos e o doente/procurador de cuidados de salde, a
futilidade médica é cada vez mais um desafio €etico e existem estudos que prevéem que
conflitos sobre futilidade médica conduzam a um maior esforco legal nos proximos
anos, relativamente as necessidades dos casos convencionais de fim de vida nas ultimas
trés décadas [18].

O perigo de procedimento judicial por negligéncia pode incitar alguns médicos
mais preocupados a prosseguir ou a recorrer a meios desproporcionados de tratamento;
porém, a autonomia liberal dos pacientes ndo coloca 0s profissionais de salde sob qualquer
obrigacdo ética de providenciar tratamentos que contrariem as leges artis, sobretudo se
a intervencdo for desproporcionada, desde que assegurem a continuidade de cuidados
[7,14,24]. Outro factor que leva ao uso incorrecto de tratamentos futeis é
indubitavelmente, a concepgdo contemporanea que a sociedade ainda tem da morte,
como tem vindo a ser supracitado. E por isso alguns profissionais de salide podem
muitas vezes sentir-se compelidos a continuar com as intervengdes, mesmo que
considerem o tratamento fdtil, especialmente se o doente ou um membro da familia
pede que se faca " tudo o que é possivel " [15,25].

Tendo em conta a nocdo de futilidade diagndstica e terapéutica, e a actual

escassez de recursos de salde existentes, pode concluir-se que esta € uma préatica
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médica reprovavel na pratica médica, na medida em que contraria a dignidade humana e
os principio da beneficéncia, da ndo-maleficéncia e da justica distributiva. Para
minimizar  possiveis descomedimentos, algumas instituicbes desenvolveram
normas/directrizes para a suspensdo e abstencdo terapéutica, onde ja se incorpora este
conceito.

O declinio no estado geral em doenca terminal € normalmente marcado por
complicacdes (p.e. infeccbes ou disturbios metabodlicos), que podem induzir
intervencdes, acabando por deturpar os objectivos principais [20], contudo, as boas
praticas em fim de vida nos Cuidados Paliativos levam a que ndo existam tantas

circunstancias de futilidade médica como se poderia pensar.

E. Suspenséo e abstencéo terapéutica em doentes terminais

Quando o processo de morte se desencadeia, a abstencdo (withhold) ou
suspensdo (withdraw) de medidas terapéuticas pode ser justificada, ou até mesmo
indicada, depois de ser discutida e deliberada por os varios intervenientes [12].

Eticamente ndo existe uma diferenca sustentavel entre suspensdo e abstencédo
terapéutica [7,12,13], contudo, esta indefinicdo pode conduzir a um excesso de
tratamentos em alguns casos e a atrasos na implementacdo de medidas de conforto mais
adequadas em pacientes terminais, cujo percurso clinico vai terminar em morte
inevitavel [13].

Esta diferenga esta essencialmente na prética clinica [7], a nivel emocional e
psicologico [12]. A suspensdo de procedimentos é uma acc¢do contra uma medida ou
tratamento activos, que se sabe serem futeis, enquanto que a abstengdo/ndo inicio de

medidas terapéuticas pode também estar relacionada com a ndo utilizagdo de técnicas de

24



reanimacdo [12]. Todavia, decidir quando a suspender os tratamentos um desafio e 0
exemplo disso sdo as complexidades da suspensdo a quimioterapia, devido aos dados
limitados, que ndo permitem saber se este tipo de tratamento é Gtil ou prejudicial nos
ultimos meses de vida.

Um estudo prospectivo recente analisou o efeito da quimioterapia paliativa,
iniciada na inscri¢do da investigacdo, em 216 (56%) dos 386 pacientes com cancro em
estadios terminais (uma media de 4,0 meses antes da morte) [28]. Observou-se que 0s
pacientes a receber quimioterapia tinham uma maior tendéncia a serem mais jovens,
casados, a ter seguro, a ter um nivel de instrucdo superior e a uma qualidade de vida
global mais elevada, em comparacdo com 0s pacientes que ndo estavam a receber [28].
Também expressavam uma preferéncia para receber cuidados de prolongamento da
vida, do que cuidados de conforto, incluindo a quimioterapia, se isso pudesse prolongar
a sua vida numa semana [28]. Concomitantemente, estavam menos propensos a
reconhecer que a sua doenca era terminal e a mencionar ter discutido com um médico
acerca dos seus desejos, quanto a cuidados de fim de vida [28].

Este estudo permitiu associar a recep¢do da quimioterapia paliativa a
intervencdes médicas intensivas (ressuscitacdo cardiopulmonar, ventilacdo mecanica, ou
ambas) nos ultimos dia de vida, sendo portanto mais provavel a morte numa unidade de
terapia intensiva e ndo nos locais desejados [28]. Concluiu-se entdo, que a quimioterapia
em doentes terminais pode estar associada a pior qualidade de vida, mais ansiedade no
processo de luto dos cuidadores e maior custos [28]. Na realidade mais ndo é
necessariamente melhor, quando falamos de doentes com cancros terminais, cujos
tratamentos médicos agressivos (p.e. a ventilagdo mecanica ou reanimacdo) estdo
frequentemente associados com pior qualidade de vida do paciente e pior adaptagéo no

luto [22].
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Muitos médicos sentem-se mais justificados e confortaveis em relacdo a
abstencdo terapéutica, porque a relacionam com o respeito pelo curso natural da doenca
[12]. Mas o mesmo ndo acontece quanto a suspensdo de tratamentos ja iniciados,
perante a qual surge um desconforto relacionado com possiveis sentimentos de
abandono e culpabilizacdo pela morte do doente [12,13]. Logo, é de destacar que a
equipa médica deve aceitar que o0 doente morrera por vezes na sequéncia da suspensao,
0 que nao significa uma provocacdo da morte, visto que esta ocorre pela progressdo
inexoravel da doenca subjacente [12]. E igualmente importante salientar que apds um
tratamento ser suspenso, a morte pode ocorrer num periodo de tempo que varia entre
minutos a dias, consoante os pacientes [13]. Esta variabilidade pode levar os familiares
a questionar se a foi feita a opcdo mais correcta, quando a morte ndo vem rapidamente
[13]; é essencial que as mensagens que sdo transmitidas, verbalmente ou néo,
transmitam a sensacdo de que ndo se desistiu nem perdeu o interesse no paciente [22]. O
apoio a familia, particularmente nesta etapa, € extremamente importante e a

comunicacdo é um elemento-chave na qualidade dos cuidados em fim de vida [12].

1. A deciséo clinica como um processo deliberativo

E aceitavel concordar com uma determinada intervencao por tempo limitado, se
a meta for razoavelmente possivel e realista na perspectiva médica, e suspender essa
intervencdo, caso 0s objectivos ndo sejam alcancados dentro do tempo especificado [5].
Mas quando grandes procedimentos médicos sdo iniciados, deve sempre haver uma
discussdo sobre quando se pretende que eles sejam suspensos, e a énfase da justificacdo
deve estar nos beneficios da continuidade do tratamentos e ndo nos beneficios da
suspensdo [12]. E necessario fazer uma revisdo a assisténcia ao paciente diariamente
para reavaliar a evolugdo da situacdo clinica, debater o prognostico, as opg¢des de

tratamento e as possibilidades de resposta [2].
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No processo de toma de decisdo em saude (Fig.1) os juizos praticos ndo séo
verdadeiros nem falsos, sdo provaveis e portanto imprecisos, 0 que torna as sessdes de
discussao de casos clinicos indispensaveis, para que se tomem decisfes mais prudentes
perante situacdes particulares e ndo intemporais, através de uma racionalidade dialéctica
[12]. Estas sessdes de discussao podem ajudar a aumentar a qualidade dos juizos
através do processo de deliberacdo; todavia, ndo absolvem nenhum dos intervenientes
da responsabilidade de tomar as suas proprias decisdes [29]. Através da solicitacdo de
varias perspectivas numa atitude de razoabilidade, a deliberacdo integra os valores em
conflito, mantém uma revisdo continua e presta auxilio na toma de decis@es clinicas nos
momentos mais adequados, ajustando as finalidades as circunstancias complexas [12].

A modalidade problematica € a que melhor se aplica nos procedimentos éticos
em Cuidados Paliativos, porque se baseia no principio de que os problemas morais nem
sempre tém sO uma resposta, uma solucdo absoluta, e por isso, este processo tem um
caracter mais consultivo [29] e actua como um modo de conhecimento e compreensao,
ndo coarctado de evolugdo e mudanca da perspectiva inicial [12].

Depois da valorizacdo dos varios cursos de accdo e das suas consequéncias
elege-se um curso de acc¢do Optimo e conclui-se 0 processo reflectindo com as trés
provas de consisténcia: legalidade (“este dever é legal no &mbito do ornamento juridico
actual?”), publicidade (“estarei disponivel a tornar publica esta decisdo?”’) e a

temporalidade (“ se pudesse esperar umas horas ou dias tomaria as mesmas decisdes?”’)

[12].
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+  Unica, irrepetivel, insubstituivel;
Sltua(;ao * Estrutura concreta;

* Personalidade, crengas, expectativas, experiéncias prévias;
Doente * Factores socioculturais;
*  Modelo biopsicossocial;

.~ * Juizos imprecisos
Avallag:ao de * Problemas médicos;

problemas * Problemas éticos — conflitos de valores;

* Modalidade problematica;
Processo * Ponderacédo valorativa;

Deliberativo . gactores modeladores (p.e.Nﬁnance,1r0§ e/ou famlh'c'lres)
* Propostas de cursos de ac¢do razoaveis e prudentes;
Toma de *  Mutualidade relacional;
. o~ * Estimulos a ac¢do (p.e. informagao nos centros de saude)
Decisao * Provas de consisténcia;
~ * Mudancga de comportamento (p.e. suspensdo terapéutica)
Accao

Figura 1- Adaptacdo do modelo de processo de toma de decisdo [12]. A prética clinica
dos Cuidados Paliativos implica decisdes éticas prudentes e dentro das modalidades da
toma de decisdo a problematica é a que mais se adequa a destes profissionais de saude.
O processo deliberativo pretende melhorar a qualidade da toma de decisdo atraves da

optimizacéo da resolucéo de conflitos de valores, num contexto de ética relacional.
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Concluséao

A medicina contemporéanea enfatiza a cura da doenca e o prolongamento da
vida, muitas vezes em detrimento dos cuidados em fim de vida, abrindo caminhos a
uma grande quantidade de doentes incuraveis e em sofrimento, cujo tratamento e
acompanhamento global se tém tornado dificeis [26,27]. Os lares e os hospitais sdo
efectivamente os locais em que as mortes distantes, lentas e tecnoldgicas acontecem
com mais frequéncia nos nossos dias [7,8]. Apercebemo-nos de que 0 processo esta
cada vez mais centrado na doenca do que na pessoa, mais na cura do que no cuidado e
no conforto, sucedendo-se por isso actos agressivos, que deixam o0s doentes
confrangidos e desconfortaveis.[8]

De acordo com os principios dos Cuidados Paliativos, a morte é considerada
como um processo natural e inevitavel em determinadas circunstancias, portanto nédo
reconhecer quando parar € tdo grave e prejudicial para o doente, como ndo reconhecer
as situacGes em que é possivel actual para curar [8]. Contudo, a sociedade p6s-moderna
tem uma postura pluralista relativamente a opinides e crencas, logo a resposta da
medicina quanto a questdo da obstinacdo terapéutica ndo serd uniforme em decisbes
criticas e em dilemas éticos devido a esta multiplicidade de valores ético-sociais. Todo
este processo de legitimacdo da suspensdo e abstencdo terapéuticas em doentes
terminais como uma pratica médica adequada é um exercicio de democracia
deliberativa. E, portanto, necessario recorrer ao principio da harmonizacio ou da
concordancia pratica para encontrar uma solucdo de equilibrio entre os direitos
fundamentais que possam estar em conflito: direito a vida, direito & auto-determinagéo,
direito a morrer em paz e com dignidade, entre outros[7].

A interiorizacdo da morte é uma tarefa ética, que implica um novo prototipo

formativo, no qual os profissionais de satde podem ter um papel como pedagogos ao
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tentar “naturalizar” a morte € a doenca e ao encorajar a discussdo de planeamento
avancado de cuidados. E importante destacar o respeito pela dignidade humana e
recuperar 0s objectivos da medicina hipocratica, que afirmam que ser médico ndo é
apenas curar, mas também aliviar o sofrimento, condenando o tratamento futil [27].

Termino concluindo que se deve promover o investimento numa aprendizagem
dirigida a todos profissionais de saude e, particularmente aos médicos que lidam com
esta problematica, na medida que dentro da equipa, Sd0 0s responsaveis por escrever a
ordem a autorizar a suspensao ou abstencdo de terapéuticas. Todos o medicos que
iniciam um tratamento devem estar preparados para o interromper, se este nao atingir os
objectivos pretendidos [12].

De acordo com o Ministério da Saude, em Portugal, no final de 2009, existiram
cerca de 118 camas de Cuidados Paliativos para uma populacdo total de cerca de 10
milhGes de pessoas [4], pelo que podemos concluir que é muito relevante a
implementacao de mais recursos que obedecam aos requisitos de um programa da OMS
e de Saude Pdblica e aos objectivos dos programas de Cuidados Paliativos: avaliacéo
das necessidades; definicdo de objectivos; existéncia de critérios, normas e standards;
acessibilidade aos opidides e a outros farmacos fulcrais; elaboracdo de sistema de
financiamento, com envolvimento institucional; formacdo e investigacdo;
implementacdo de planos de medidas com metodologia apropriada e monitorizagao de
resultados [12]. E o investimento devera ser feito na quantidade e na qualidade do
atendimento, dada a complexidade e variedade dos casos clinicos, a exigéncia dos
espectros terapéuticos e a gestdo rigorosa do sofrimento, visto que se torna cada vez
mais Obvia a necessidade de uma especializacdo médica e de enfermagem
individualizadas em Cuidados Paliativos, para que haja uma preparacao

verdadeiramente diferenciada.
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A humanizacdo dos cuidados e uma maior formacdo em areas como legislacédo
na ética clinica sdo igualmente necessarias, porque os doentes em fase terminal tém uma
necessidade particular de ajuda e proteccdo, e as decises relativas a sua situacao
colocam desafios em torno da familia, das equipas responsaveis e das proprias
instituicbes [12]. Logo € necessario que se conhecam o potenciais dilemas éticos
relacionados com cuidados em fim de vida, bem como estratégias que procurem evitar
esse tipo conflitos, na medida em que a maioria das questfes éticas na pratica clinica
serdo sempre tratadas por médicos envolvidos na prestacdo de cuidados e ndo pelas
comissdes de ética [23]. E um equivoco pensar que a obstinacdo terapéutica é apenas
um problema ético [12], porque saber como lidar com os doentes e com 0s seus

familiares é também muito relevante na toma de decisdes tao dificeis.

“Juramento do Paliativista”
“Juro pelos meus ancestrais, pelas for¢as da natureza e por todos os dons e
riquezas desta vida que em todos 0s meus actos preservarei e respeitarei a
vida do meu paciente. Sentarei ao seu lado e escutarei suas queixas, suas
histérias e seus anseios; cuidarei, reunindo todos os recursos de uma
equipa multiprofissional para que ele se sinta da melhor forma possivel,
importando-me sempre em tratar o que o incomoda, usando apenas 0s
recursos necessarios e imprescindiveis para isso.

N&o o abandonarei e estarei ao seu lado até o seu Ultimo instante.
Farei, silenciosamente nossa despedida, desejando-lhe amor e sorte em sua
nova morada. Zelarei pelo seu corpo e consolarei sua familia e pessoas

queridas apds sua partida, permitindo-lne que vad com seguranca e
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tranquilidade. Por fim, falarei de amor e com amor e aprenderei, com cada
paciente, a amar cada vez mais, incondicionalmente.”
(Maria Goretti Sales Maciel — Presidente da Academia Nacional de

Cuidados Paliativos do Brasil, 2007)
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