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Resumo

O respeito a autonomia do paciente é um principio ético reconhecido em diversas areas da assisténcia a saude,
incluindo os cuidados paliativos, porém nem sempre as preferéncias do paciente sdo respeitadas. Uma melhor
compreensdo das questdes éticas relacionadas ao exercicio da autonomia do paciente em cuidados paliativos
é importante passo para embasar juizos éticos ponderados no cotidiano da assisténcia. Tendo isso em vista,
este trabalho objetivou identificar e analisar questGes éticas relacionadas as preferéncias do paciente e reco-
nhecidas por profissionais no cotidiano de uma equipe de cuidados paliativos a luz do referencial bioético da
casuistica. Foram entrevistados onze profissionais de nivel superior. As principais questdes éticas identificadas
foram: respeito a autonomia do paciente; veracidade e direito a informacdo; habilidades de comunicagdo;
cerco do siléncio; participagdo no processo de deliberagao; escolha do local de tratamento e morte.
Palavras-chave: Cuidados paliativos. Autonomia pessoal. Preferéncia do paciente.

Resumen
Las cuestiones éticas relacionadas con las preferencias del paciente en los cuidados paliativos

El respeto a la autonomia del paciente es un principio ético reconocido en muchas areas de la salud, incluyen-
do los Cuidados Paliativos, pero no siempre se respetan las preferencias del paciente. Una mejor comprension
de las cuestiones éticas relacionadas con el ejercicio de la autonomia del paciente en los Cuidados Paliativos
es un paso importante para apoyar los juicios éticos ponderados en la practica diaria de la asistencia. Tenien-
do esto en cuenta, este estudio tuvo como objetivo identificar y analizar las cuestiones éticas relacionadas
con las preferencias del paciente y reconocidas por los profesionales en el dia a dia de un equipo de cuidados
paliativos en el marco bioético de la casuistica. Se entrevistd a once profesionales de nivel superior. Se iden-
tificaron las principales cuestiones éticas: el respeto a la autonomia del paciente, veracidad y el derecho a la
informacidn, habilidades de comunicacién, asedio del silencio, participacidén en el proceso de deliberacién,
eleccion del lugar de tratamiento y muerte.

Palabras-clave: Cuidados paliativos. Autonomia personal. Prioridad del paciente.

Abstract

Ethical issues related to patient preferences in palliative care

The respect for patient’s autonomy is an ethical principle recognized in many areas of health care including
palliative care, but not always the patient’s preferences are respected. A better understanding of ethical is-
sues related to the exercise of patient’s autonomy in Palliative Care is an important step to support ethical
judgments in daily practice. Therefore, this study aimed to identify and analyze ethical issues related to pa-
tient preferences recognized by professionals in the daily life of a Palliative Care team under the framework
of Casuistry. Eleven practitioners were interviewed. The main ethical issues identified are: respect for patient
autonomy, veracity and right to information, communication skills, conspiracy of silence, participation in the
deliberation process, choice of place of treatment and death.

Key words: Palliative care. Personal autonomy. Patient preference.
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Questoes éticas referentes as preferéncias do paciente em cuidados paliativos

Jonsen, Siegler e Winslade ! entendem prefe-
réncias do paciente no contexto da ética clinica como
sendo as escolhas que a pessoa faz quando se de-
para com decisGes sobre sua salde e tratamentos, a
partir de suas experiéncias, crengas e valores. Cons-
tituem assim o nucleo ético e legal da relagdo clinica,
a partir do qual o paciente deve ser respeitado em
suas decisOes ap0s analisar a recomendac¢do médica.

O principio moral subjacente é o da autonomia.
Na relagdo terapéutica devem ser respeitadas a au-
tonomia do profissional e do paciente. O profissional
deve ter respeitado o seu melhor julgamento e a ob-
jecdo de consciéncia. O paciente, por sua vez, deve
ser estimulado a manifestar suas preferéncias ou pro-
por alternativas as propostas feitas pelo profissional.

O respeito a autonomia do paciente tem signi-
ficancia clinica, legal e psicoldgica. Do ponto de vista
clinico, favorece confianga na relagdo terapéutica,
maior cooperacgdo do paciente e satisfacdo com re-
lacdo ao tratamento. Em termos legais, respalda os
direitos individuais sobre o préprio corpo. Do ponto
de vista psicoldgico, oferece ao paciente senso de
controle sobre a prépria vida e de valor pessoal .

Sendo principio ético reconhecido em diversas
areas da assisténcia a saude, o respeito a autonomia
do paciente inclui os cuidados paliativos. Interessan-
te observar, inclusive, que as mudancgas na relagdo
médico-paciente, que passou de forte paternalismo
ao respeito pela autonomia do paciente, foi um dos
fatores que levaram a mudangas no enfrentamento
da proximidade da morte na atualidade, reforcando
a necessidade de se reconhecer a finitude da vida
humana, evitar sua conservagao de forma incondi-
cional, aplicar todas as medidas necessarias e dis-
poniveis para melhorar sua qualidade, e ndo sua
quantidade, manter o paciente (e seu representan-
te) devidamente informado e respeitar seu critério
para que possa participar da deliberacdo e decidir,
dentro da legalidade vigente, sobre o tratamento e
alguns aspectos relacionados as circunstancias de
sua morte 2.

Em paralelo, Tapiero 2 ressalta que apesar da
crescente tendéncia de se respeitar a autonomia do
paciente, na pratica ndo é habitual que decida so-
bre as circunstancias de sua morte, mesmo porque
é frequente se lhe ocultar a condi¢do de moribun-
do e, por isso, ndo é comum que a forma de morrer
dependa de seus critérios, valores e crengas. Bélan-
ger, Rodriguez e Groleau 3 também concluem que a
maioria dos pacientes em cuidados paliativos deseja
exercer autonomia, preferindo participar na toma-
da de decisdo sobre o tratamento em algum grau,
enquanto so a minoria prefere delegar esse papel.
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Estes autores constatam, entretanto, que na
pratica os pacientes sdo pouco encorajados a par-
ticipar da deliberacdo, as opg¢des sdo pouco discuti-
das e o consentimento fica apenas implicito, devido
a barreiras relativas a forma como as opgdes sdo
apresentadas, a tentativa de manter expectativas
irrealistas por parte do paciente e familia e, ainda, a
tendéncia de adiamento da deliberagao. Conclui-se,
entdo, que ha diversos obstaculos para que o exerci-
cio da autonomia e as preferéncias do paciente se-
jam de fato respeitados.

Em geral, as dificuldades podem estar na for-
macao do profissional, na capacidade de comuni-
cacdo, compreensdo e discussdo entre os sujeitos
envolvidos na relagdo terapéutica para a tomada de
decisdo e nos mecanismos que possibilitem sua con-
cretizacdo. Nos cuidados paliativos, o fato de lidar
com pessoas com diagndsticos de doengas ameaga-
doras a vida, de curso progressivo e incapacitante,
torna frequentes os problemas acima listados.

Uma melhor compreensao das questdes éticas
relacionadas ao exercicio da autonomia do paciente
em cuidados paliativos &, assim, importante passo
para o aprofundamento da reflexdo necessaria para
embasar juizos éticos ponderados no cotidiano da
assisténcia.

Objetivos

Identificar e analisar questdes éticas relaciona-
das a autonomia do paciente e reconhecidas por pro-
fissionais no cotidiano de uma equipe de cuidados
paliativos, sob o referencial bioético da casuistica.

Procedimentos metodoldgicos

Trata-se de pesquisa exploratdria, de aborda-
gem qualitativa, em que todos os profissionais de
nivel superior atuantes ha pelo menos um ano na
equipe de cuidados paliativos de um hospital geral
da cidade de S3o Paulo/SP, exceto a coordenadora
da equipe, foram convidados a participar.

As entrevistas foram aplicadas em agosto de
2011, durante o expediente dos trabalhadores,
com duragdo média de 30 minutos. A exce¢dio de
uma entrevista por telefone, as demais foram apli-
cadas no local de trabalho dos sujeitos. Foi manti-
do o anonimato dos sujeitos que aceitaram parti-
cipar da pesquisa, sendo apresentados sob forma
numeérica.
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Foram aplicadas entrevistas semiestruturadas,
cujo roteiro foi elaborado pelos pesquisadores e
validados por meio de pré-teste. A andlise temati-
ca adotou a casuistica como referencial tedrico. As
questdes norteadoras foram: “Por favor, comente
sobre como é o trabalho desenvolvido pela equipe
de cuidados paliativos e quais as principais dificulda-
des enfrentadas”; “Com quais problemas éticos o(a)
senhor(a) se depara ao atuar nesse servico?’; “O
que facilita a discusséo e tomada de decisdo nessas
situagbes?”’; “Que tipo de apoio seria interessante
para ajudar a lidar com esses problemas éticos?”

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Eti-
ca em Pesquisa da Faculdade de Sadde Publica da
Universidade de S3o Paulo (Oficio 181/11) e os en-
trevistados foram esclarecidos acerca do carater da
pesquisa, objetivos, procedimentos e possibilidade
de recusa a qualquer momento, manifestando o
consentimento mediante assinatura de termo de
consentimento livre e esclarecido (TCLE).

Resultados e discussao

Foram entrevistados onze profissionais: trés
enfermeiros, cinco médicos, um nutricionista, um fi-
sioterapeuta e um assistente social. A média de ida-
de dos entrevistados é 41,3 anos, variando de 28 a
51. A média de tempo de exercicio profissional geral
foi de 14,5 anos, variando de 5 a 25 anos. Os entre-
vistados trabalham na area de cuidados paliativos ha
5,6 anos em média, variando de um ano e meio a 12
anos. Com relagdo a crenga religiosa, trés se declara-
ram catdlicos, trés protestantes de diversas confis-
sdes, um espirita e um judeu, e trés afirmaram ndo
ter religido definida. Alguns participantes ja tinham
experiéncia em cuidados paliativos previamente ao
ingresso na equipe estudada. A média de tempo de-
dicada especificamente ao trabalho na equipe estu-
dada é de 3,77 anos, variando de 1 a 4 anos.

Ao longo das entrevistas foram observadas as
seguintes questdes éticas relacionadas as preferén-
cias do paciente: respeito a autonomia do paciente;
veracidade e direito a informacdo; comunicagdo e
respeito no recebimento de mas noticias; cerco do
siléncio; participacao na deliberagdao e tomada de
decisdo: paciente, equipe e familia; preferéncias
quanto ao local de tratamento e morte.

Respeito a autonomia do paciente

Quando o paciente tem condigdes de jul-
gamento, a equipe esclarece a situacdo e leva em
conta sua opinido. Quando ha recusa de alguma

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422014222011

intervencdo, a documentagdo em prontuario se faz
necessaria para respaldar a equipe: “Se o pacien-
te tem possibilidade de julgamento a gente chega
muito no paciente e pergunta, conversa, esclarece.
O que o paciente ndo quer, a gente procura deixar
tudo muito bem documentado em prontudrio pra
que isso ndo venha trazer problemas” (E4).

A existéncia de limite ao respeito a autono-
mia do paciente que recusa uma intervencdo sobre
a qual o profissional tem seguranca de que seria
proveitosa é, por sua vez, questionada: “Quando eu
chego pra um paciente que precisa fazer exercicio,
um paciente que se beneficiaria muito de um exerci-
cio, enfim... E ele me diz que ele néo quer fazer (...).
Quando, até onde respeitar a vontade do paciente
se eu profissional sei que aquilo faria diferenca pra
ele? Até onde respeitar? Até quando deixd-lo exercer
a sua autonomia?” (E2).

No discurso a seguir verificamos que, ao longo
do tempo em que atua nos cuidados paliativos, E2
tem amadurecido com relagdo ao respeito a autono-
mia do paciente: “E eu fui entendendo que nem sem-
pre a minha vontade era soberana aqui”. A entrevista-
da reconhece que a formacdo profissional direciona e
cria expectativas com relacdo a proatividade do pro-
fissional em promover mudancas substanciais a partir
dos recursos terapéuticos de que dispde.

Entretanto, a experiéncia que adquiriu atuan-
do em cuidados paliativos agregou a consciéncia de
que, por vezes, a atuagdo é restrita ao que ela cha-
ma “vigilancia”, e se refere a aten¢do dada aos pa-
cientes que ndo desejam a atuagao especifica que
tem a oferecer: “A minha formagdo é essa: eu tenho
que promover alguma mudancga. Entdo eu demorei,
até hoje isso pra mim é uma coisa que me incomo-
da quando eu acho que... Somente... Somente vi-
giar...” (E2).

Neste exemplo podemos notar um conflito en-
tre os principios de beneficéncia e respeito a auto-
nomia. Essa postura pode ser paternalista caso con-
trarie as preferéncias do paciente e seja justificada
pelo objetivo de beneficiar o paciente ou evitar que
sofra danos “. As circunstancias concretas de cada
caso devem ser analisadas a fim de verificar se é
uma atitude paternalista justificavel.

Ha situagGes em que, ao contrdrio da acima re-
latada, o paciente opta por intervengGes agressivas
apesar da avaliagdo do profissional de que isso seria
futil ou Ihe traria mais desconforto que beneficio °.
De acordo com Macauley °, muitas vezes o consenso
é atingido depois de necessario esclarecimento, po-
rém ha casos em que a decisdao do paciente é mais

Rev. bioét. (Impr.). 2014; 22 (2): 299-308

©
2
=}
(o3
(7]
()
(o
[
©
(7]
o
20
)
S
<

301



©
2
>
(o3
(7]
(]
Qo
(]
©
(7]
o
20
)
S
<

302

Questoes éticas referentes as preferéncias do paciente em cuidados paliativos

emocional que racional e desistir de intervengdes
com foco curativo desafiaria o senso de esperanca,
impondo intensa percepgdo de fracasso, fraqueza
ou covardia >.

O autor argumenta que paliativistas conside-
ram a complexidade do sofrimento humano, expres-
sa inclusive no conceito de “dor total” proposto por
Cicely Saunders, mas paradoxalmente resistem a
aceitar a possibilidade de o sofrimento emocional
de um paciente que aceitou o tratamento paliativo
ser mais severo que o sofrimento fisico esperado
como consequéncia de um tratamento agressivo.
Conclui, entdo, que cuidados paliativos também tém
suas bases valorativas, o que por vezes gera confli-
tos por propor-se, ao mesmo tempo, uma aborda-
gem centrada no cliente e que prioriza o respeito a
autonomia ®.

Podemos notar, ainda, a valorizagdo da opi-
nido dos familiares nas decisdes sobre o paciente e
0 consequente compromisso de compartilhar com
a familia todas as informagdes necessarias: “Porque
em cuidado paliativo normalmente a gente néo es-
conde, principalmente do familiar” (E1).

Essa realidade reflete o fato de ser frequen-
te o paciente em cuidados paliativos ndao estar em
condi¢cOes de deliberar e decidir e, portanto, de
exercer autonomia, passando a ser crucial, entdo, a
participagdo da familia a fim de representar os seus
valores e interesses, ou o recurso as diretivas anteci-
padas de vontade, sempre que o paciente as tenha
manifestado.

De acordo com Kovacs, parte importante dos
cuidados no final da vida é facilitar o exercicio da
autonomia e decisdes de pessoas enfermas, que tra-
zem consigo sua biografia ®.

Veracidade e direito a informagéo

A ideia de que a veracidade entre paciente e
profissional de saude (incluindo, muitas vezes, tam-
bém os familiares do paciente) é fundamental para
0 exercicio da autonomia e para a construgao ou
manutencdo de uma relacdo permeada de confian-
ca foi explicitada:

“S6 a verdade. Entre o médico, equipe, familia e pa-
ciente. Tenho uns chavdes: ‘a gente sé pode brigar
com inimigos que conhece’. Ndo posso esperar que
a familia ajude numa decisdo — nGo pode compre-
ender — se eu disser meias verdades. Entdo dividir
100% com a familia, porque se a familia ndo se sen-
tir segura e acolhida néo vai funcionar” (E6).
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O direito a informagdo é amplamente reco-
nhecido pela equipe que estudamos: “Se o paciente
tem desejo de saber, como tem um caso aqui, que a
paciente ela é totalmente esclarecida e ela induziu
a equipe a contar tudo pra ela do que ela tinha e o
porqué dos sintomas. Entdo o proprio paciente mui-
tas vezes induz a equipe a isso e deseja, e também é
um direito que o paciente tem” (E1).

As informag0es acerca do estado clinico sdo
necessarias, ainda, para o paciente poder planejar
sobre sua vida e tomar providéncias frente a proxi-
midade do seu fim: “Eu acho que ele tem o direito de
saber aquilo que ele tem e de se planejar em cima
do tempo que ele ainda tem pra fazer as suas coisas.
Entdo se ele achar que td tudo bem, ele pode até
morrer achando que td tudo bem” (E2).

A comunicagdo foi reconhecida, inclusive,
como instrumento fundamental para resolver pro-
blemas éticos entre profissionais e paciente/familia:
“A boa comunicagdo. Acho que é o principal instru-
mento entre equipe e estender isso para os familia-
res do paciente” (E6). Mediante comunicagdo, res-
peito a diversidade de opinides e unidade os con-
sensos devem ser alcancgados, iniciando-se entre os
préprios membros da equipe:

“Eu acho que é justamente a questdo de todos fa-
larem a mesma lingua, sabe, de vocé ter a cabega
aberta e vocé ter o discernimento pra poder discuti-
las. Inclusive discuti-las nGo s6 na equipe, mas pe-
rante a familia, né? Perante todo o restante da equi-
pe multidisciplinar. (...) Cada um respeita a sua opi-
niéo, mas eu acho que no fundo todos conseguimos
chegar num ponto comum. Eu acho que isso minimi-
za muito a questdo dos impasses médicos, a questéo
de bater de frente em relagdo a condutas mesmo da
equipe em si” (E4).

Comunicagdo e respeito no recebimento de mds
noticias

A compreensdo de uma informag¢do depende
do sucesso do processo de comunicagao. No caso da
comunicagdo entre profissional de salide e paciente
e/ou familia, muitas dificuldades de comunicacdo
podem impor-se.

Os pacientes podem ter sua capacidade de
compreensao ameagada ou diminuida em decor-
réncia de estados de humor como ansiedade e
depressdo, rebaixamento de nivel de consciéncia,
comprometimento cognitivo, sensorial ou pela pro-
pria dor e outros sintomas intensos. A participagdo
da familia ou representante legal do paciente em
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relacdo as decisGes sobre a conducdo do caso passa
a ser maior.

Além disso, profissionais de saude podem ter
dificuldades para empreender uma eficaz interagdo
com o paciente/familia por falta de habilidade em
comunicar-se de forma simples, acessivel e de acor-
do com as caracteristicas dos interlocutores, ou pelo
receio de sobrecarregar emocionalmente o paciente
com uma ma noticia ou mitigar sua esperanca.

Vale considerar que assim como o acesso a
informacao é identificado como elemento ético im-
portante na relagao terapéutica, a qualidade da co-
municagdo também traz implica¢des éticas, vez que
deve beneficiar o paciente e evitar os danos emocio-
nais que uma ma noticia pode trazer.

Muitos profissionais, e por vezes familiares,
se questionam sobre se o paciente deseja real-
mente saber a verdade, se isso pode lhe prejudicar,
se seria melhor omitir a verdade ou ndo ser veraz
para preservar a esperanga. Essa preocupacdo foi
apresentada: “Até onde a gente vai? (...) Entdo é
licito a gente expé-la diante de uma verdade que
ds vezes ela ndo quer ver?” (E9). Esta colocagdo
remete a uma exce¢do a regra de consentimento
informado reconhecida no ambito da assisténcia a
saude. Trata-se do chamado privilégio terapéutico,
caracterizado pela omissdo de informacdes sobre o
estado de saude do paciente baseado num julga-
mento fundamentado do médico de que divulgar a
informagdo seria potencialmente prejudicial a um
paciente que estd deprimido, emocionalmente es-
gotado ou instdvel *.

Compreende-se assim que as informagdes
devem ser oferecidas ao paciente com cuidado, res-
peitando também o direito de “n3do saber”. Foi reco-
nhecida uma diferenca cultural entre o Brasil e pai-
ses de cultura anglo-saxdnica, que permite que, no
Brasil, a informacdo seja dada de forma mais caute-
losa: “A gente tem a sorte ética... uma sorte humana
de ndo estar em uma cultura anglo-saxénica, dentro
de uma cultura ainda néo tdo litigiosa, que eu pre-
cise dizer pro paciente: tempo de vida; perspectivas;
chances etc. A gente tem a possibilidade latina de
contar o que ele aguenta ouvir, na velocidade que
ele aguenta ouvir, oferecer siléncio... e esperar” (E7).

Nesse sentido, Pessini ’ concorda que a atitude
anglo-saxd em relagdo a comunicagdo de diagndsti-
co/progndstico vai mais na dire¢do da verdade obje-
tiva dos fatos, o que contrasta com a nossa cultura
latina, que faz uma leitura emocional da verdade
meédica com a preocupagdo de proteger o paciente
da verdade. Reconhece-se também que ter acesso a

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422014222011

informacdo ndo priva o paciente do sofrimento, mas
a comunicacgdo respeitosa lhe traz beneficios:

“Quando o paciente sabe, a gente toca isso na lin-
guagem que ele aguenta, do jeito que ele quer. E
muito legal. Geralmente quem viveu muito bem, vai
morrer muito bem. Quem consegue ter transparén-
cia nessa hora, ndo quer dizer que ndo sofre, que
ndo angustia” (E7).

Engquanto a mentira e a omissao isolam o pa-
ciente, a oportunidade de partilhar os medos, an-
gustias e preocupagles pode trazer beneficio tera-
péutico, sempre que se tenha cuidado com relagdo
ao que, como, quando, quanto e a quem se deve in-
formar’. Assim, foi feita referéncia a forma na qual
as informagGes devem ser oferecidas ao paciente:
“Légico que a verdade ndo precisa ser “entuxada’,
mas com delicadeza...” (E6).

Fallowfield e colaboradores ® ressaltam ser
frequente profissionais de salude alegarem que a
maioria dos pacientes ndo deseja saber a verdade,
pois perderiam a esperanca, ficariam oprimidos e
deprimidos, se tornando assim incapazes de apro-
veitar o tempo que lhes resta. Entretanto, ha pouca
evidéncia desse processo. Ao contrario, a omissdo
de informagGes importantes sobre a realidade do
estado de satide do paciente nio o protege do softri-
mento psicoldgico. O resultado mais frequente des-
sa atitude evasiva do profissional é, para o paciente,
maior angustia, dificuldade e lentiddo no processo
de ajustamento necessario.

Oliveira e colaboradores ° observaram que
90% dos médicos entrevistados afirmaram prover
suporte emocional ao paciente, porém 20% infor-
maram ndo conversar sobre a doenga nem comu-
nicar o diagndstico verdadeiro ao paciente em fase
terminal. Além disso, apesar de 70% dos médicos
concordarem que a discussao aberta sobre questdes
de vida e morte ndo causa danos ao paciente, 80%
deles preferem ndo esclarecer a estimativa de tem-
po de vida para os pacientes.

A comunicag¢do dos médicos participantes do
estudo acima citado com os familiares dos pacientes
também é restrita. Oitenta por cento dos entrevis-
tados afirmaram apenas esclarecer duvidas dos pa-
rentes e 30% relataram nao dar apoio nem conver-
sar abertamente com eles acerca da doenca do pa-
ciente °. Em revisdo de literatura sobre comunicacdo
entre profissional de saude e paciente de cuidados
paliativos, Slort et al. ° constataram que as barreiras
mais frequentemente citadas para a comunicagdo
foram: a falta de tempo do profissional; a ambiva-

Rev. bioét. (Impr.). 2014; 22 (2): 299-308

©
2
=}
(o3
(7]
()
(o
[
©
(7]
o
20
)
S
<

303



©
2
>
(o3
(7]
(]
Qo
(]
©
(7]
o
20
)
S
<

304
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Iéncia ou falta de desejo do paciente em saber sobre
0 prognéstico; e o fato de o profissional ndo falar
honestamente sobre diagndstico ou progndstico.

Em contrapartida, os facilitadores a comunica-
¢do mais citados foram: a disponibilidade do profis-
sional; relacionamentos duradouros entre paciente
e profissional; o profissional manifestar compromis-
so, abertura e permissdo para discutir qualquer as-
sunto, sendo honesto e amigavel, ouvindo de forma
ativa e levando o paciente a sério; tomar iniciativa
em tocar temas relacionados a finitude, sem omitir
informacg0es; negociar opg¢des terapéuticas, dese-
jando falar sobre diagndstico e prognéstico, prepa-
ragdo para a morte, questdes psicoldgicas, sociais e
espirituais do paciente e suas preferéncias.

Foi identificada ambivaléncia por parte de pa-
ciente e profissional acerca da discussdo de prog-
néstico. Muitos pacientes manifestam querer infor-
mac¢do completa, mas as vezes sdo relutantes em
saber de um mau progndstico. Por sua vez, profis-
sionais referem ser conscientes do impacto das in-
formacg0es sobre a esperanca do paciente e acham
dificil julgar o momento adequado para comegar a
discussdo sobre essas questdes °.

Comparando sua pesquisa com a literatura
sobre comunicacdo entre profissional e paciente
em contextos gerais, Slort et al. ° concluiram que a
comunicacdo em cuidados paliativos ndo é tdo dife-
rente. O que poderia ser entendido como questdes
especificas sdo: a maior dificuldade de predizer o
curso clinico da doenga, que leva a maior incerteza
acerca do prognéstico; a ambivaléncia sobre como
lidar com informagdes referentes a um mau prog-
nostico; a relevancia de reavaliar continuamente as
necessidades de pacientes e familia no tocante a
oferta de informacgao, vez que as ideias e preferén-
cias do paciente podem mudar ao longo do tempo.

Além disso, profissionais devem distinguir en-
tre problemas do paciente e suas necessidades per-
cebidas, pois o paciente pode ndo querer abordar
determinados problemas. Com relagdo aos temas
da comunicagdo, questdes mais especificas dos cui-
dados paliativos sdo a explanagdo sobre a fase final
da doenga, preferéncias e emogdes relativas ao fim
da vida, quest&es espirituais, futilidade terapéutica,
opcoes de tratamento que prolonguem a vida, deci-
soes relativas ao fim da vida e crencas sobre o que
ha para além da vida *°.

Os autores sugerem que os profissionais de
cuidados paliativos estejam disponiveis para o pa-
ciente, tenham uma abordagem aberta e compro-
metida, ougam ativamente, tomem iniciativa para
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falar sobre questGes referentes a finitude, reconhe-
¢am suas ambivaléncias e as do paciente sobre de-
terminados assuntos, reavaliem continuamente as
necessidades e preferéncias do paciente e tenham
alto nivel de habilidades de comunicagdo para dis-
cutir, adicionalmente, questdes emocionais e espiri-
tuais com o paciente .

Cerco do siléncio

A dificuldade de falar sobre o processo de
doenga e a expectativa da brevidade da vida é fre-
guente entre profissionais de saude e também para
0s proprios pacientes e seus familiares. E comum
observar o designado “cerco”, “conspira¢do” ou
“pacto” de siléncio, identificado pelos entrevistados
como problema ético: “Do ponto de vista ético, o
que me chama muita atengdo ainda acho que é o
cerco do siléncio” (E7).

O cerco do siléncio é definido como o acordo
implicito ou explicito, por parte de familiares, ami-
gos e/ou profissionais, de alterar a informagdo que
se dd ao paciente com a finalidade de ocultar-lhe o
diagndstico e/ou progndstico e/ou gravidade da si-
tuagdo 1. E7 afirma que o cerco do siléncio: “€ um
diagnéstico em cuidado paliativo onde vocé percebe
que esse paciente ndo estd participando ativamen-
te das escolhas sobre si porque ndo sabe o que td
acontecendo”.

Quando quem detém a informacao é a familia,
ela detém o poder de decidir sobre o paciente: “As
familias tomarem conta das decisées, das escolhas,
e do diagndstico que pertence ao paciente” (E7). O
intuito de quem impde o cerco do siléncio é evitar
o sofrimento do outro: “Ele ndo vai aguentar sa-
ber”; “Vai sofrer muito” (E7). Porém, de acordo com
a entrevistada, além de ndo excluir o sofrimento o
cerco do siléncio priva a pessoa da possibilidade de
exercer autonomia: “Na verdade, essas pessoas es-
tdo sofrendo... privando o paciente da escolha (...)
causa um grande desgaste na familia e também na
gente, é os pacientes que ndo sabem o que td acon-
tecendo” (E7).

Foi descrita cena em que o cerco do siléncio
permeia as relagdes: “Ld na casa, no portdo, alguém
da familia me pede pra ndo falar sobre o assunto,
sobre o diagndstico, sobre progndstico, sobre tempo
de vida, sobre nada praticamente, né? Na maioria
das vezes, a gente sabe que o paciente jd sabe e
existe a tal conspiragdo do siléncio” (E10). Ao res-
saltar a dialética do cerco do siléncio entre paciente
e familia, a entrevistada afirma que, muitas vezes,
o contrario das situagdes relatadas também ocorre,
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sendo o paciente quem detém a informacdo, sem
querer que a familia saiba:

“O paciente ndo fala pra familia, eu imagino que pra
familia ndo sofrer... mais... E a familia ndo fala nada
pro paciente, também com o mesmo objetivo. E fica
tudo muito... fica uma situagdo calada e sofrida” (E10).

Além de causar sofrimento a familia e ao pa-
ciente, o cerco do siléncio impde um dilema para os
profissionais: “Quem que eu vou acatar? E a gente
vai tateando e... né? E... deixando a coisa fluir um
pouco devagar. E acaba... no final, eu acho que
acaba tudo dando certo. Mas é um dilema” (E10);
“Essa questdo do cerco do siléncio é uma coisa que
sempre me angustiou porque eu ndo sei de que lado
eu fico... Entdo eu prefiro ficar na minha mesmo. Eu
prefiro ficar bem quieta” (E2).

Fallowfield, Jenkins e Beveridge & afirmam que
embora a motivagdo por tras do cerco do siléncio
seja bem intencionada, resulta em elevado estado
de ansiedade, medo e confusdo, e ndo serenidade
e seguranca. Além disso, nega aos sujeitos a opor-
tunidade de reorganizar e adaptar suas vidas para
realizar metas mais plausiveis, pautadas por espe-
rangas e aspiragoes realistas. No caso dos cuidados
paliativos, pacientes necessitam de informagdes
claras para planejar e tomar decisGes sobre o local
da assisténcia e da morte, colocar assuntos penden-
tes em ordem, despedir-se, fazer pazes e proteger-
se de terapias futeis. Os autores concluem que a
oferta de informagdes honestas ao paciente é um
imperativo ético .

Participagdo na deliberagdo e tomada de decisdo:
paciente, equipe e familia

Um entrevistado considerou como importante
problema ético a tomada de decisdo unilateral por
parte da equipe médica sobre questdes relativas ao
investimento terapéutico: “O que me deixa absolu-
tamente chocada, horrorizada, é a decisdo unilate-
ral de uma equipe médica de ndo mais investir em
paciente ou ndo. E o termo é ‘investir, como se o
paciente fosse uma bolsa, um mercado de acdes,
né? Entdo, em geral, os médicos avisam que ndo vdo
mais fazer... Ainda avisam... talvez...” (E7).

Na fala acima transcrita verificamos o incémo-
do pelo fato de a equipe médica ndo permitir que
paciente e familia participem de decisdo tdo impor-
tante e também com relagdo a um termo bastante
utilizado que é o “investir”, que, em sua opinido, é
ambiguo e permite uma visdo depreciativa e utilita-
ria sobre o paciente.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422014222011

Jonsen, Siegler e Winslade ! aconselham a
nunca alegar futilidade para justificar decisdes unila-
terais, evitando assim conversas dificeis com pacien-
te ou familia, e que se evite o uso do termo futilida-
de com a familia, haja vista sua conotag¢do negativa.
Sugerem, ao invés disso, direcionar os esfor¢os para
oferecer conforto e paliagdo ao paciente, pois os
prejuizos de uma intervengao mais agressiva podem
exceder os beneficios possiveis.

A autonomia do paciente (exercida por ele
ou por seu representante) foi reconhecida como
importante elemento para a definicao da condu-
ta, cabendo a equipe legitimar sua participagdao no
processo deliberativo: “Como a ideia das condutas
tem muito a ver com o respeito a autonomia do pa-
ciente (...) 6 uma questdo de legitimar esse pacien-
te, essa familia” (E7).

A questdo da participagao da familia na tomada
de decisdo é trazida também com outro foco. Entre-
vistados manifestaram preocupacdo pela atribuigao,
a pessoas leigas, da fungdo de decidir sobre ques-
tOes técnicas sobre as quais ndo tém competéncia:

“Eu vejo acontecer na clinica médica, na geriatria,
ndo com a gente é... Passar pro paciente e pra fami-
lia dilemas que é da equipe decidir. Por exemplo, se
o paciente tem a indicag¢do de algum procedimento
e aquele procedimento ele é muito especifico, vocé
precisa de formacdo pra discernir sobre aquele pro-
cedimento. Muitas vezes aquilo, ele é jogado a res-
ponsabilidade para o familiar (...) Ndo acho que é
ético discutir isso com uma pessoa leiga” (E5).

E6 concorda, ao afirmar que: “Tem coisa que é
conduta médica. Dai ndo existe “o que vocé quer?”,
porque é conduta médica, ndo algo que a familia
pode escolher”. Ante tais constatagdes as entrevis-
tadas remetem a discussdo sobre quais questdes e
de que forma a familia deve participar no processo
de deliberagdo em cuidados paliativos:

“Tudo bem (a familia participar de decisGes) em
questbes como analgesia, sonda para ndo vomitar...
ajudar a escolher entre sonoléncia ou um pouco de
dor... Mas operar ou ndo, ir para UTI ou ndo, sGo
outra coisa, sdo decisdes de conduta médica” (E6).

Os discursos expressam, assim, que caberia a
equipe discernir sobre quais questdes relacionadas
ao tratamento do paciente a familia pode opinar, e
em quais circunstancias deve ser esclarecida a fim
de compreender a conduta decidida pela equipe:
“Muitas coisas a familia ndo tem que decidir, mas
compreender a sua decisdo, porque a conduta é mé-
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dica. O profissional tem que ter isso claro pra ele de
até onde a familia pode opinar” (E6). Delegar a fami-
lia do paciente a responsabilidade por decisdes de
conduta médica foi identificado como problema, es-
pecialmente quando ha discordancias entre mem-
bros da familia ou entre familia e equipe.

As situacOes citadas pelos entrevistados, em
que tais conflitos emergem, vao desde o enca-
minhamento aos cuidados paliativos, incluindo a
indicacdo de procedimentos menos invasivos e a
contraindicagdo de medidas desproporcionais, ao
dilema, de modo especial, entre reanimar ou ndo o
paciente. Nesse sentido, foi referido como problema
o fato de muitas vezes a equipe médica que encami-
nha o paciente ou pede interconsulta nao zelar pelo
esclarecimento prévio da familia:

“A gente esbarra muitas vezes no ndo falar da equi-
pe médica que estd, digamos assim, gerenciando o
caso do paciente. O fato de ndo falar das condicées
que realmente ele estd... A possibilidade de cura que
ndo existe mais, de controle dos sintomas” (E4).

De acordo com um dos entrevistados, a falta
de informagdo da familia ocorre mais em fungdo
de limitagbes da propria familia do que devido a
indisponibilidade da equipe: “Que se houve uma
desinformagdo ou uma ndo informagdo, as vezes
é muito mais por uma familia que ndo era presen-
te porque o paciente nGo deixava, ou porque néo
conseguia ser presente, e que a gente acaba tendo
que contar todo o final da histdria e... Contar qual
que é o melhor tratamento para aquele paciente.
E induzir essa familia a acreditar na gente. A gente
tem um problema ético, que é o problema de comu-
nicagdo” (E7).

Como problema ético, E10 aponta a rejeicdo
da familia frente a proximidade da perda do familiar,
dificultando entender a ideia de cuidados paliativos,
bem como o quanto é indcuo manter alguns proce-
dimentos: “A questdo do... principalmente da fami-
lia, ndo aceitar cuidados paliativos. E ndo aceitar que
se falem os procedimentos desnecessdrios... futeis. E
muito frequente, também. (...) E muito dificil as pes-
soas aceitarem que ndo se faca mais procedimentos,
que ndo se invista em medidas que ndo vdo dar em
nada”. Pautadas nas mesmas dificuldades as entre-
vistas também fazem referéncia a problemas no mo-
mento do ébito: “No prontudrio estava escrito, mas
a gente sabia que havia um litigio entre equipe mé-
dica e familia. Entdo, o que fazer?” (E6).
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A preocupagdo dos entrevistados que se pro-
nunciaram a respeito da participagdo da familia na
tomada de decisdo advém do risco das possiveis
implicagGes juridicas contra a equipe ou determina-
do profissional. A préxima fala representa bem essa
posicdo: “Juridicamente, ndo importa o que a familia
escolha. A tomada de decisdo da familia ndo tem ne-
nhum valor. Alids, sempre tem um familiar que chega
de ‘Titirica da Serra’ e chega cansando, pée carami-
nhola na cabeca e vai até o juiz. Se se agarrar ao fato
que a familia escolheu, certamente pagard indeniza-
cdo. Mas se for a conduta, é respaldado” (E6).

\

Tal observagdo chama atencdo a necessida-
de de integracdo e coeréncia entre os membros da
equipe e entre eles e a familia, para evitar proble-
mas judiciais: “E imprescindivel que todos os passos
estejam friamente compassados, e também dife-
renciar o que é conduta médica e no que o familiar
pode interferir” (E9). Ressalte-se ainda que: “Acaba-
se chegando a um acordo, mas sempre com muito
desgaste, as vezes, com um desgaste muito... muito
grande, né. Tem pessoas até agressivas... Até violen-
tas” (E10).

Kovacs © relaciona a dificuldade da participa-
¢do de pessoas leigas nas reflexdes e tomada de de-
cisdo sobre cuidados no final da vida a atitudes cul-
turais muito arraigadas de negagao da morte. A au-
tora sugere debates e esclarecimentos a populagao
como estratégias que possibilitem a preservagdo da
dignidade e qualidade no processo de morrer.

Preferéncias quanto ao local de tratamento e morte

E comum o paciente internado desejar ser tra-
tado em casa. Nesses casos a equipe deve, entdo,
se empenhar para que esse objetivo se cumpra. O
fato de o servigco de cuidados paliativos estudado
oferecer assisténcia domiciliar favorece essa possi-
bilidade: “O paciente quer muito ir pra casa. Entéo
a equipe se empenha mais ainda pra tentar mandar
essa pessoa pra casa” (E2).

Muitas vezes o paciente deseja falecer em
casa, mas isso traz implicagdes legais importantes:
“E essa é uma questdo até ética que ndo é bem acei-
ta, entendeu? E que a gente tem muitas barreiras
em caso de 6bito no domicilio. Ndo pelo lado da fa-
milia, mas pelo lado burocrdtico mesmo, Id do siste-
ma. Quando uma pessoa morre em casa os trémites
normais quais sGo? Policia... IML...” (E1).

Além dos motivos legais apontados, a dificul-
dade de o paciente falecer em casa mesmo quando
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assim o deseja esta, de acordo com os entrevistados,
relacionada a incapacidade de a familia acompanhar
o processo até o final: “Porque a familia nGo tem es-
trutura pra suportar esse... O falecimento no domici-
lio” (E10). Os entrevistados também aludem a falta
de recursos, por parte da equipe, para que possam
dar suporte ao paciente e familia nessa situacdo:

“Uma coisa que seria, que talvez cairia na questdo
do principio ético da justiga nos cuidados paliativos
é ds vezes ndo ter tantos recursos quanto eu gosta-
ria... pra um paciente que quer estar em casa e a
gente ndo tem um curativo didrio, ou a gente ndo
tem uma garantia de transporte imediato, ou a
gente ndo dd conta de uma demanda que poderia
ser visita médica semanal, porque a gente tem limi-
te de equipe mesmo” (E7).

Em decorréncia, um problema ético muito
frequente é o ndo cumprimento do combinado
entre paciente, equipe e familia com relagdo ao
local e contexto da morte, quando falecer em
casa é desejo manifesto do paciente: “Entdo ficou
certo, o paciente manifestou o desejo de falecer
em casa, a familia por um momento concorda e
quando chega o momento eles ndo suportam e
trazem o paciente que, as vezes, falece na ambu-
Iéncia, no trajeto, ou no pronto-socorro de uma
forma bem ruim. Longe dos familiares, longe do
seu ambiente” (E10).

Por todas essas questdes a escolha do local
do cuidado e da morte é apontada como algo de-
safiador do ponto de vista ético *2. Por vezes, o pa-
ciente prefere determinado local para ser cuidado
e morrer, porém isso pode nado ser factivel ou ético.
Os autores sugerem que o planejamento para alta
hospitalar do paciente com doenga ameacadora da
vida considere se ele tem condigdes mentais para
tomar essa decisdo. Devem ser analisados, ainda,
os riscos que o cuidado domiciliar pode significar
para os cuidadores, suas opinides, as fontes de re-
cursos necessarios e a qualidade do relacionamen-
to entre paciente e familiares 2.

A escolha do paciente deve ser facilitada sem-
pre que possivel, respeitando assim sua autonomia,
mas deve-se evitar causar dano quando o cuidado
domiciliar ndo for plausivel, utilizando como crité-
rio o melhor interesse do paciente e o bem-estar
dos envolvidos no cuidado. E papel da equipe de
saude, inclusive, explicar ao paciente por que suas
preferéncias ndo podem ser facilitadas *2.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422014222011

Consideragoes finais

Os resultados da pesquisa permitiram identifi-
car importantes questdes pertinentes a autonomia
do paciente em cuidados paliativos, sob o paradig-
ma bioético da casuistica. O dever de respeitar a au-
tonomia do paciente foi reconhecido, porém foram
identificados conflitos entre esse principio e o de
beneficéncia, principalmente quando o paciente re-
cusa intervencdo. A experiéncia em cuidados paliati-
vos foi apontada como estimulo a uma atuag¢do com
maior respeito as preferéncias do paciente. Entrou
em discussdo, também, a moralidade de o paciente/
familia participar de decisdes sobre conduta médica.

O dever de veracidade foi reconhecido e a
comunicagdo apontada como componente neces-
sario para a relacdo terapéutica, sendo condicdo
elementar para o paciente exercer autonomia. Pa-
ralelamente, o respeito aos limites emocionais do
paciente com relagdo a ciéncia de mas noticias foi
colocado como necessdrio. Para fazer frente a essas
demandas, ressalta-se a importancia de os profis-
sionais desenvolverem habilidades de comunicagao.

O cerco do siléncio foi colocado como impor-
tante obstdculo para a autonomia e resolugdao de
pendéncias por parte do paciente que ainda teria
condigcGes de decidir e atuar socialmente. Além dis-
so, os profissionais de saude podem enfrentar como
um dilema ético a escolha da postura a adotar pe-
rante este cerco.

A escolha do local de tratamento e morte foi
citada como importante aspecto dentre as preferén-
cias do paciente, embora seja reconhecida a dificul-
dade de viabilizar uma assisténcia adequada quando
a escolha é pela propria residéncia. Nesse caso, faz-
se necessdria a avaliagdo das necessidades e prefe-
réncias do paciente juntamente com a disponibilida-
de de assisténcia formal e informal no domicilio.

O estudo evidenciou o destaque do tema da
comunicacdo. O fato de a comunica¢do em cuida-
dos paliativos muitas vezes incluir questdes de forte
conteddo emocional a torna desafiadora para todos
os envolvidos, o que frequentemente resulta na
omissdo de determinadas informacgGes e atitudes
paternalistas perante o paciente. Em paralelo, é re-
conhecido o seu papel enquanto instrumento para
enfrentar problemas éticos, e ainda como prerroga-
tiva para o exercicio da autonomia, para a relagao
terapéutica, ajustamento psicoldgico e resolugdo de
pendéncias.
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