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RESUMO

Face aos avancos da ciéncia e da medicina, os profissionais de saide, nomeadamente os
enfermeiros, deparam-se com dilemas éticos e morais no seu quotidiano do cuidar em fim
de vida. Se por um lado a evolucédo da medicina permite curar doengas e prolongar a vida,

por outro, ndo deixa que a morte aconteca de forma natural.
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Sabe-se que o direito & vida é inerente a condicdo de ser Pessoa, conduzindo o0s
profissionais de salide a encarar a Ultima etapa da vida como algo que nao deve acontecer,
levantando questbes muitas vezes sem resposta, porque efetivamente envolve valores,
direitos universais préprios de cada sociedade com a sua cultura, com os seus habitos

religiosos e espirituais.

De facto, responder a situacdes que envolve grande complexidade, exige tomadas de
decisdo em equipa, onde o doente e familia deverdo ter um papel ativo. Neste sentido,
tendo como proposito contribuir para a melhoria dos cuidados de saude, colocamos a
seguinte questdo de investigacao: Qual a perspetiva dos profissionais de salde sobre a
Diretiva Antecipada de Vontade, no cuidar da pessoa em fim de vida? Com o objetivo geral
de conhecer a perspetiva dos profissionais de saude sobre a Diretiva Antecipada de

Vontade, no cuidar da pessoa em fim de vida.

Metodologia: abordagem qualitativa, estudo exploratério-descritivo, utilizando a entrevista
semiestruturada dirigida a enfermeiros e médicos a desenvolver fungdes numa unidade de
cuidados intensivos e numa equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados paliativos de
um hospital da regido norte de Portugal, para a recolha de dados. Utilizamos a analise de
contetdo segundo Bardin (2011), como procedimento para a andlise dos dados. Os

procedimentos ético-moral foram respeitados.

Principais Resultados: verificamos que os participantes do estudo expressaram varias
concecOes acerca da Diretiva Antecipada de Vontade, nomeadamente ser um instrumento
que fornece informacdao relativa a vontade do doente sobre os cuidados e tratamentos a
receber em fim de vida e que exp8e em caso de inconsciéncia o procurador do doente.
Constatou-se que a maioria dos participantes do nosso estudo, identificaram varios meios
de obtencéo de informacéo acerca do testamento vital do doente, tais como: consulta dos
registos da informag&o na avaliagdo inicial; no portal do sistema nacional de sadde; no
processo do doente; consulta na Dire¢do Geral de Saude; auscultacdo do doente e familia;

redes de comunicacéo social; consulta do registo de saude eletrénico.

Consideram que a Diretiva Antecipada de Vontade facilita a determinacdo de limites de

intervencdo. Contudo também entendem, que existe imprevisibilidade de opinido e



subjetividade na gestdo da Diretiva Antecipada de Vontade, o que dificulta a tomada de

decisao.

Verificamos ainda, que os profissionais de saude apelam a mais formacdo, a mais
informacdo e a criacdo de um sistema de alerta. Alguns destes profissionais de saude
referem sentir medo, impoténcia em cumprir a Diretiva Antecipada de Vontade. Sugerem

ser premente a tomada de decisdo em equipa, onde a familia seja parte integrante.

Conclus&o: E necessario valorizar o modelo humanista, como norteador da préatica de
cuidados. Urge uma maior sensibiliza¢éo dos profissionais de satude sobre importancia da
Diretiva Antecipada de Vontade e apostar na formacdo dos profissionais de saude.
Devemos olhar para o enfermeiro especialista em Enfermagem Médico-cirlrgica,
nomeadamente Enfermagem a pessoa em situacao critica, como um elemento facilitador

para o cumprimento da Diretiva Antecipada de Vontade.

Palavras-Chave: cuidar, diretiva antecipada da vontade, profissionais de saude



ABSTRACT

In the light of advances in science and medicine, health professionals, particularly nurses,
face ethical and moral dilemmas in their daily care of end-of-life patients. While on the one
hand the evolution of medicine makes it possible to cure diseases and prolong life, on the
other, it does not allow death to happen naturally.

It is known that the right to life is inherent to being a Person, leading health professionals to
view the last stage of life as something that should not happen, raising questions often
unanswered, because it effectively involves values, universal rights proper to each society

with its culture, with its religious and spiritual habits.

In fact, responding to situations that involve great complexity requires team decision-making
where the patient and family should play an active role. In this sense, aiming to contribute
to the improvement of health care, we ask the following research question: What is the
perspective of health professionals on the Advance Healthcare Directive, in caring for end-
of-life patients? With the general objective of knowing the perspective of health
professionals on the Advance Healthcare Directive, in caring for end-of-life patients.

Methodology: qualitative approach, exploratory-descriptive study, using semi-structured
interview directed to nurses and physicians working in an intensive care unit and in-hospital
palliative care support team of a hospital in northern Portugal, to collect data. We used
content analysis according to Bardin (2011) as a procedure for data analysis. The ethical-

moral procedures were respected.

Main Results: We found that the study participants expressed several conceptions about
the Advance Healthcare Directive, namely being an instrument that provides information on
the patient's will on end-of-life care and treatment and exposes the patient's representative
in case of unconsciousness. It was found that most of our study participants identified
various means of obtaining information about the patient's vital will, such as: consulting the
information records in the initial assessment; on the portal of the national health system; in
the patient's process; consultation with the General Directorate of Health; auscultation of

the patient and family; social media networks; consultation of the electronic health record.

They consider that the Advance Healthcare Directive facilitates the determination of
intervention limits. However, they also understand that there is unpredictability of opinion
and subijectivity in the management of the Advance Healthcare Directive, which makes

decision making difficult.



We also found that health professionals call for more training, more information and the
creation of an alert system. Some of these health professionals report feeling fear,
helplessness to comply with the Advance Healthcare Directive. They suggest urgent team

decision-making where the family is an integral part.

Conclusion: It is necessary to value the humanist model as a guiding practice of care.
There is a need to raise awareness among health professionals about the importance of
the Advance Healthcare Directive and to focus on training health professionals. We should
look at the nurses who specialize in Medical-Surgical Nursing, namely Nursing for the

critically ill, as a facilitating element for the fulfillment of the Advance Healthcare Directive.

Keywords: caring, advance healthcare directive, health professionals
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INTRODUGCAO

Os novos desafios que sao colocados aos profissionais de salde surgem através das
alteracGes e mudancas sociais, cientificas e tecnolédgicas que se tém vindo a verificar na

sociedade em geral e, em particular, na 4rea da saude.

A afirmacdo em enfermagem passa atualmente, pela demonstracéo da sua utilidade social
e humana e pela projecao e influencia que pode ter na promocado da saude, prevencao da
doenca e manutencdo do bem-estar da pessoa como um todo, desde gue nasce até a
morte. Neste sentido, hoje coloca-se aos profissionais de salde novos desafios,
nomeadamente aos enfermeiros que prestam cuidados de forma a dar respostas as
necessidades efetivas, durante todos os processos de transicdo que a pessoa sofre ao
longo da vida. Evidentemente, que estas respostas sé sao possiveis se estiverem
sustentadas na evidencia cientifica. Assim, a investigacao cientifica constitui-se como um
processo sistematico e metddico que visa averiguar fendbmenos de forma a obter respostas
para questbes que carecem de uma investigacdo. A sua capacidade de gerar
conhecimento torna-a num instrumento fundamental das varias areas do saber,
nomeadamente da Enfermagem, permitindo o seu desenvolvimento como ciéncia e
contribuindo para uma pratica baseada na evidéncia. Neste contexto, o enfermeiro
especialista assume um papel central, como aquele que possui “(...) um conhecimento
aprofundado num dominio especifico da Enfermagem (...) e pode levar a cabo investigagao
relevante, que permita avangar e melhorar a pratica da Enfermagem” (Regulamento n.
0122/2011, p.8648).

Realcamos, que em pleno século XXI, face aos avancos da ciéncia e da medicina,
assistimos a uma melhoria crescente no acesso a salude e a um importante aumento da
esperanga meédia de vida e a uma maior interferéncia no processo de morrer. De facto,
prolongar a vida e adiar 0 momento da morte tem sido o grande desafio da humanidade.
Hoje, é possivel recorrer a uma série de intervencdes capazes de prolongar a vida humana,
mesmo perante situacbes de irreversibilidade de estados patolégicos que levardo
inevitavelmente a morte. Mas, paralelamente a esta oportunidade de dar a pessoa doente
mais tempo de vida, surge a questdo essencial, de compreender em que medida todas
estas intervencdes respeitam a vontade da pessoa, e de que forma intervir, caso a pessoa

nao se encontre capaz de tomar decisao.

O respeito pela autonomia da pessoa e o cumprimento da vontade do doente, mediante os
novos recursos tecnolégicos que permitem prolongar a vida (ou o sofrimento) do doente

sem perspetiva de cura, de forma artificial, sem beneficios, € um dos fundamentos
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principais que justificam a elabora¢do de um documento que vincule a decisdo meédica a

decisdo do préprio doente sobre a aceitacao ou rejeicdo de procedimentos terapéuticos.

Assim, o apelo ao reconhecimento do direito de morrer com dignidade tem merecido maior
atencéo e reflexdo por parte de todos, pois quem acompanha doentes em fase terminal,
facilmente compreende que o fim de vida nos hospitais é, muitas vezes, assustador,
rodeado de muito aparato tecnoldgico, mas também, acompanhado de muita soliddo. O
prolongamento da vida de um doente incuravel através de meios artificiais, inuteis e
desproporcionados, leva as pessoas a processos de morte, lentos e sofridos. E
considerada distanasia ou obstinacdo terapéutica e, apesar de representar uma violacao
do cédigo deontologico dos meédicos, € o resultado de uma determinada agdo ou
intervenc@o médica. Tudo isto, pode ser alterado pelo reconhecimento do doente como
pessoa, com sua histéria de vida, experiéncias e conhecimentos, com a sua prépria
liberdade e condicionamentos, exigindo deste modo, uma reflexdo constante por parte dos
intervenientes envolvidos, sobre as limitacdes das intervengdes clinicas em doentes em

fim de vida.

Partindo destes pressupostos e decorrente da pratica diaria de cuidados e da necessidade
de basear a “praxis clinica especializada em sdlidos e validos padrdes de conhecimento”
(Regulamento N. °122/2011, p. 8649), surge o tema de investigacdo: “A perspetiva dos
profissionais de saude sobre a Diretiva Antecipada de Vontade.” Neste ambito, o
enfermeiro especialista em Enfermagem a Pessoa em Situacao Critica, “executa cuidados
técnicos e humanos de alta complexidade dirigidos a pessoa a vivenciar processos de

saude/doenca critica e ou faléncia organica” (Regulamento N. °124/2011, p.8656).

Mediante o exposto e face aos dilemas éticos que resultam do cuidar do doente em fim de
vida, emerge a necessidade de nos debrugarmos sobre as decisdes relacionadas com os
limites no prolongar a vida, sobre a quem cabe essa decisédo e a op¢do do Testamento
Vital.

Desta forma, a consciéncia social de que os cuidados de salde devem ser mais
humanizados e centrados no carater holistico da pessoa em qualquer fase do seu ciclo de
vida, conduziu a uma maior andlise critica sobre o exercicio de autonomia da pessoa, como
pilar fundamental dos cuidados de saude, podendo ser traduzido através de um

consentimento informado e, de um Testamento Vital.

Neste contexto, a Lei n.° 25/2012, de 16 de julho, que aprovou o Testamento Vital, veio
criar um instrumento legal que vincula antecipadamente a vontade da pessoa, no que

respeita aos tratamentos que pretende ou ndo receber em determinada condi¢ao de saude,
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assegurando desta forma, o direito a autodeterminacdo num momento em que a

capacidade individual para o seu gozo se encontra condicionada.

E de realcar, que a elaboracéo do Testamento Vital permite entdo & pessoa, manifestar a
sua vontade sobre os momentos finais da sua vida, mas os profissionais de enfermagem
ndo poderao ficar a margem do processo de planeamento, concecao e cumprimento das
Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV).

Para Batista [et.al],

“(...) as DAV devem ser encaradas, pelos profissionais de saude,
como uma norma orientadora, facilitadora da comunicagédo médico-
doente, mesmo perante um paciente que nao tenha, de momento,
capacidade de se exprimir. Permitem, assim, integrar os cuidados
de saude naquilo que o doente cré ser o seu melhor interesse
perante determinada situagdo clinica e preservar a auto-
determinacgao e crengas de cada individuo” (2018, p.297).

O Testamento Vital constitui um instrumento de consentimento prospetivo, vinculando
antecipadamente a vontade do doente, no que diz respeito a cuidados que deseja ou nao
receber, mediante determinada condi¢cdo de saude, garantindo desta forma, o direito a
autodeterminacdo, num momento em que o doente ndo esta capaz de se exprimir de forma
livre e autbnoma (Nunes, 2012). Este pode ser compreendido como o (...) ato de cuidar
do paciente, facultando-o a adeséo ou dispensa a tratamentos e/ou procedimentos na fase
final da vida, e garantindo o controle nas decisdes sobre a sua saude” (Hassegawa [et.al],
2019, p.271).

Assim, as DAV surgiram como uma necessidade de fortalecer a compreensao do principio
da autonomia perante a grande evolugdo médico-cientifica, principalmente no campo da
medicina de sustentacdo da vida humana, quando o doente ndo esta na posse das suas
capacidades cognitivas. As DAV constituem a primeira ferramenta legal para podermos

comunicar formalmente a nossa vontade relativa aos cuidados de salde no fim da vida.

Posto isto, considera-se que o interesse e pertinéncia do tema de investigacdo proposto
advém do facto de abordar uma problematica atual e de enorme relevancia no plano ético
da profissdo de enfermagem, nomeadamente no ambito da intervencdo do enfermeiro
especialista. Para além disso, a revisdo de literatura efetuada, anteriormente, mostrou a
existéncia de poucos estudos nesta matéria em Portugal. Realcamos ainda o facto, de a
populacdo em geral possuir ainda, pouca informacao sobre a DAV, bem como, o facto de
os profissionais de salude ainda, ndo estarem suficientemente seguros para a sua
operacionalizagdo. Assim, colocamos como questdo de investigacao: “Qual a perspetiva
dos profissionais de saude sobre a Diretiva Antecipada de Vontade, no cuidar da
pessoa em fim de vida?”, com o objetivo de conhecer a perspetiva dos profissionais de

saude sobre a DAV no cuidar da pessoa em fim de vida e com a finalidade de sensibilizar
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os profissionais de salude para a importancia da DAV, contribuindo assim, para a melhoria

dos cuidados de saude.

O presente estudo, é constituido por trés capitulos, de modo a ser um documento de facil
acesso, compreensao e utilidade cientifica.

O primeiro capitulo refere-se ao enquadramento tedrico, onde nos debrugamos sobre 0
que sustenta a problematica do estudo, cuja abordagem abrange alguns temas e conceitos
pertinentes ao estudo. No segundo capitulo apresentamos a problemética e objetivos deste
estudo de investigacdo e expomos o percurso metodolégico, isto é, o tipo de estudo, a
caraterizagdo do contexto e dos participantes do estudo, assim como a estratégia de
colheita de dados, procedimento de andlise dos dados e consideracdes éticas. A
apresentacdo dos dados obtidos através das entrevistas realizadas e respetiva analise e
discussdo dos resultados integram o terceiro capitulo. Por fim, apresentamos as

conclusdes, implicacdes e limitacdes deste estudo.
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CAPITULO | — OS PROFISSIONAIS DE SAUDE E A DIRETIVA ANTECIPADA
DE VONTADE
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1. O PROCESSO DE MORRER ATE ATUALIDADE

O conceito de morte é relativo, complexo, sofrendo mudancas influenciadas pelo contexto
situacional, social e cultural. Assim, esta concecao foi-se alterando ao longo dos tempos,

devido a grandes mudancas, verificadas ao nivel dos valores, crencas e até atitudes.

Na idade média, a morte era um fenémeno que fazia parte do quotidiano da vida das
pessoas, pelo que, era vista com simplicidade. Segundo Souza da Silva [et.al], “(...) a morte
era denominada de morte domada, referindo a ideia (...) que a morte faz parte da vida”
(2011, p.740). Morrer junto da familia, incitando a continuidade dos desejos da pessoa
doente era valorizado na idade média (Hassegawa [et.al],2019).

No seculo XX, a morte passa a ser considerada tabu, ou seja, “deixa de ser um momento

para ser um processo” (Souza da Silva [et.al], 2011, p.740).

Em pleno século XXI, face aos avancos da ciéncia e da medicina, assistimos a uma
melhoria crescente no acesso a salde e a um importante aumento da esperanca média de
vida. De facto, prolongar a vida e adiar o momento da morte tem sido o grande desafio da
humanidade. Para Hassegawa [et.al], “evitar a morte possui relagdo com as novas

tecnologias médicas, o que fascina as pessoas e profissionais de saude” (2019, p.271).

A finitude do Homem atribui a morte a inequivoca verdade da condicdo humana. Referindo
Malagutti “a morte é o limite do ser, e por isso mesmo & o mistério mais profundo da

existéncia humana” (2007, p.197).

A morte € um acontecimento natural, intrinseca a nossa condicao de seres vivos. Contudo,
sendo certa e inevitavel, a morte continua a constituir o maior dos enigmas e desafios da
humanidade. Salienta Pacheco que “a morte € um fendmeno extremamente complexo por
continuar a ser um mistério, representar o desconhecido, o desaparecimento, a perda

definitiva e, também, pela diversidade de sentimentos que provoca (...)” (2014, p.3).

Desde a antiguidade que a morte desperta no ser humano uma grande inquietude e uma

diversidade de sentimentos, na maioria das vezes, negativos.

A morte é considerada ainda tabu, muitos sdo os que evitam pensar e falar sobre o
fendmeno morte, parafraseando Pacheco “age-se como se pudesse evitar a ocorréncia da
morte, mantendo-a indefinidamente ou tdo somente controlando o seu evento” (2004, p.2).
Ao longo da vida o ser humano apenas contacta com a morte do outro, que apesar de a

vermos e termos consciéncia que existe, ndo a perspetivamos para n0s mesmos.

Falar da morte é assim, uma tarefa ardua porque, gueiramos ou ndo a reconhecer, é certo

gue nascemos com um corpo para viver e para morrer um dia, e isto amedronta o ser

20



humano. A finitude do homem é sem davida a sua maior batalha. Salienta Canastra (2007,
p.14) que “(...) o acto de morrer converteu-se em doenca social”, de tal forma, que “o
homem moderno, senhor de tudo e auto-suficiente, tem dificuldade em aceitar a
inevitabilidade da morte: esta surge como um fantasma a impor-lhe limites, um fim

humilhante.”

Cogo [et. al] afirmam que “(...) pensar sobre a morte suscita medo, angustia e davida (...)”
(2017a, p.8). O medo da morte sempre acompanhou o ser humano desde o nascimento,
continuando a ndo encaré-la com tranquilidade. Contudo, a morte esta presente na sua

vida em todas as idades.

A naturalidade/normalidade da morte ndo pode ser afastada/esquecida, da vida da pessoa
humana. A morte faz parte da constante renovagéo da vida e € intrinseca a nossa condigédo
humana, pelo que é algo, que o homem sempre teve dificuldade em aceitar, principalmente

no que lhe diz respeito.

Em Portugal, com a evolucéo social e cientifica, foi possivel se prolongar a vida e aumentar
a esperanca média de vida. Tudo isto s6 aconteceu, com a implementacéo de medidas de
saude publica e com os progressos cientificos, que possibilitam atualmente tratar doengas,
até entdo, incuraveis. Consequentemente, com aumento da longevidade, temos
aparecimento de uma populacéo cada vez mais idosa, sobreviventes de doencas graves e
pessoas dependentes de cuidados de saude. Com esta conquista de novos
conhecimentos, abrem-se novas perspetivas no tratamento de doencgas que até entdo eram
fatais; surge o conhecimento e a capacidade de substituir ou artificializar funcdes
essenciais a vida, substituir 6rgdos vitais e até mesmo, recuperar para uma vida funcional

e ativa, pessoas vitimas de paragem cardio-respiratoria, através da reanimacao.

Ao longo dos tempos a determinacéo e o significado de morte, da pessoa humana, foram
motivo de grande controvérsia. No final do seculo XX com o surgimento das técnicas de
suporte ventilatério e hemodinamico, houve alteracdes nos critérios de definicdo da morte.
Hoje, a morte define-se por morte do tronco cerebral e ndo pela paragem cardio-
respiratoria. Para Serrdo e Nunes a morte do tronco cerebral significa “(...) uma mais
adequada e oportuna forma de determinar que um individuo efectivamente morreu” (1998,
p.57).

Do ponto de vista biol6gico a morte € considerada a interrupgéo de todas as fungdes vitais,
na existéncia humana, a morte € apenas mais etapa a ser cumprida a cada ser vivo, no
seu ciclo de vida. Contudo, para Morgado a “(...) morte humana é mais do que a morte do
corpo biologico, é a morte da pessoa que morre, do ser humano que se apaga” (2012,
p.12). O ser humano quando morre esta envolto de uma histéria de vida, por isso seria

muito redutor apenas considerar a morte biolégica.
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A intervencdo humana alterou o ciclo natural da vida, o homem passou a ser o agente
transformador da vida, ampliando ou reduzindo o seu tempo. Deste modo, tornou-se rotina
das instituicdes de saude, a prestacao de cuidados tdo sofisticados quanto o conhecimento
cientifico o permitisse, alienados do contexto vivencial ou vontade dos doentes, a fim de
protelar, tanto quanto possivel a sua morte, mesmo que a custa de sofrimento evitavel.
Kovacs refere que “(...) corre-se o risco de perder o0 bom senso diante de um paciente com
um quadro irreversivel e, em vez de se proporcionar a vida, prolonga -se o processo de
morrer” (2003, p.157). Esta realidade resultou que hoje vivamos num importante impasse,
entre o prolongar a vida e o deixar acontecer a morte natural. Para Moura (2011) vive-se
realmente mais tempo, nos dias de hoje, a morte passou de certa forma a ser uma realidade

distante, na qual excecionalmente se pensa e procura-se ignorar.

De acordo com Neto (2013), é prudente reconhecer os limites do organismo humano e as
limitacBes da ciéncia e da técnica, pelo que se torna cada vez mais pertinente a reflexao

sobre o prolongamento da vida e o afastamento da morte.

A morte acompanha o ritmo da sociedade em que vivemos, organizada na luta pelo tempo
e espaco, preenchida de individualismo, onde as exterioriza¢des de solidariedade e partilha
raramente se observam, removendo assim o simbolismo da imagem e ideia de morte
(Canastra, 2007). Cerqueira (2010) acrescenta, ainda, “o mundo ndo ensina a morrer, tudo
é feito para esconder a morte, incita-se a viver sem pensar nela em que o importante é ter

sucesso na vida e felicidade material (p.44).

Na sociedade contemporanea, a morte acontece em ambientes hospitalares, temos vindo
assistir a uma morte institucionalizada, deixou de acontecer em casa, num espago intimo
e familiar, assistido pelos ultimos ritos religiosos, para passar a ter lugar num hospital. Para
Serrdo e Nunes “a morte deixou de ter expressao familiar e social” (1998, p.86). Deixou-se
de se ter uma morte, encarada de forma natural, como fim do ciclo de vida, rodeado pelos
familiares, amigos e vizinhos, para passar-se a uma morte solitaria, rodeada de alta
tecnologia, escondida, ignorada e impessoal, adiada o mais possivel e sendo vista como
fendmeno contrario a vida. Citando Serrdo e Nunes a morte que ocorre no hospital “(...)
dificilmente podera ser considerada uma morte digna porque €, quase sempre, uma morte
em solid&o efectiva” (1998, p.86). Para Kovacs o doente no hospital “(...) ndo consegue
morrer, com tubos em orificios do corpo, tendo por companhia ponteiros e ruidos de
maquinas, (...)". Ainda para a mesma autora o prolongamento da vida, se ndo determinar
limites nos tratamentos e medidas invasivas, “(...) pode levar ao temor e ao sofrimento,
suportado na unidade de terapia intensiva na companhia de maquinas e sem presenca da

familia e amigos” (2014, p.95). Cerqueira comunga da mesma opinido ao referir que “a
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pessoa passa a morrer sO, rodeado de maquinas e sem o calor humano de um familiar ou

amigo nesta ultima e tdo importante etapa da sua vida” (2010, p.44).

Esta hospitalizagdo da morte para os profissionais de saude tornou-se simbolo de fracasso
e ineficiéncia, as ciéncias da saude tornaram-se obcecadas em evitar e impedir a morte, a
qualquer custo (Vicensi, 2016). E verdade que a tematica da morte sofreu mudangas, na
sua abordagem.

A transferéncia do local de morte para o hospital origina novos problemas, pois em contexto
hospitalar os profissionais de salude estdo mais vocacionados para a cura, tecnicismo,

esquecendo o acompanhamento no fim de vida.

1.1. A Pessoa em Processo de Morrer nas Unidades de Cuidados Intensivos

As unidades de cuidados intensivos (UCI) integram em si mesmo, uma expressao da
evolugdo médica e cientifica ao servico do esforco humano, de protelar e deter a morte
guase indefinidamente. Estes servicos sdo dotados de meios técnicos e humanos
especializados na assisténcia ao doente critico, integram e ampliam as possibilidades
terapéuticas de muitos doentes, que pela gravidade do seu estado, ndo sobreviveriam sem
este importante recurso. Ainda assim, e apesar de todos os esfor¢os, conhecimentos,
tecnologias e técnicas invasivas, a morte é bastante comum neste contexto de cuidados,
quer pela irreversibilidade na recuperacéo dos 6rgaos ou funcdes de 6rgaos em faléncia,
guer pela complexidade da doenca. A morte nestes locais esta envolvida por um ambiente
altamente tecnoldgico e artificial, destituido muitas vezes de privacidade. Vicensi refere
que as UCI sdo “(...) dos recintos mais agressivos e tensos do hospital, sdo muitas vezes
(...) o ultimo recurso para tentar impedir a morte” (2016, p.66). Sao locais onde se luta
intensivamente pela vida. Para Almeida [et.al] “o surgimento das unidades das unidades
de terapia intensiva alavancou novas mudancas, destacando-se a transformag&o no foco
de tratamento que passou a ser embasado na cura e a morte passou a ser vista mais do
gue nunca como um insucesso biomédico” (2013, p. 179). Apesar da morte constituir um
fracasso para as equipas intensivistas, que efetuam inUmeras terapéuticas agressivas e
invasivas, com o objetivo de recuperarem o melhor possivel o doente critico, a morte esta
presente no quotidiano destes profissionais e exige um cuidado e preparagdo para que a
mesma ocorra sem sofrimento para o doente e sua familia. Porém, a tensdo imposta sobre
as equipas das UCI para que tenham sucesso nas suas intervencoes, aliada a esta
concecdo errbnea perante a morte, é tida como um dos principais obstaculos para a
integracdo de outros cuidados durante a aproximacdo da morte nestas equipas (Mirel
[et.al]., 2013).
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Os profissionais de saude das UCI, detém formagéo especializada no dominio técnico e
cientifico, de forma a manusearem a tecnologia e equipamento, concebida para a cura e
tratamento ao doente critico, contudo, séo antes de tudo, seres humanos enraizados com
a cultura e valores da sociedade onde estdo inseridos, pelo que ndo € de estranhar que
num contexto social que remete a morte para o plano do absurdo, também eles partilhem
desta cultura de negacéo da finitude da vida e da dificuldade em lidar com a morte com
naturalidade. Estes profissionais de saude, trabalham num ambiente instavel, onde as
forcas da vida e morte, humano e tecnoldgico encontram-se numa luta permanente. Com
a evolucdo da medicina criou-se a possibilidade de prolongar a existéncia humana para
além, do que é razoavel, pelo que é fundamental que na préatica os profissionais de saude,
estabelecam critérios para uma boa pratica clinica, impedindo disparidades eticamente
inaceitaveis (Nunes e Melo, 2012). O facto de se tentar preservar a vida a todo custo, pode
provocar um dos maiores “temores do ser humano na atualidade: ter a vida mantida com
soliddo na UTI, na companhia de tubos e maquinas — o retrato da distanasia, morte

disfuncional com dor e sofrimento” (Kovacs, 2014, p.98).

Importa ainda referir, que a UCI, quando mantém |4 doentes com doenca avancada e sem
nenhuma perspetiva de melhoria, (...) “pode tornar a morte um processo indigno e solitario;
pode se transformar em crueldade ao privar o sujeito da sua propria morte” (Kovacs, 2014,
p.98).

Posto isto, considera-se que os profissionais das UCI, no seu dia a dia, vivenciam inUmeros
dilemas, emocdes e dificuldades, que podem condicionar os cuidados que prestam a
alguém em fim de vida. Parafraseando Pereira e Lopes,

“o profissional de saude que trabalha em UTI vive um dilema entre

a satisfacdo e sofrimento, sendo a satisfacdo por ter cessado o

sofrimento do outro, e o sofrimento devido as condigbes limites

pessoais, ao contexto de trabalho ou a patologia do paciente, sendo

a morte 0 momento que mais desgasta o profissional que trabalha
em UTI” (2014, p.58).

Para estes profissionais a convivéncia didria com a morte ndo os isenta de vivenciarem e
experienciarem sentimentos negativos, tais como: o medo, impoténcia, tristeza, angustia,
sofrimento. Pelo contrario, € necessério que tenham melhor compreenséo e reflitam sobre
esta tematica, para que sofram menos e controlem melhor as emocgdes, pois s6 assim
conseguirdo ajudar os doentes e familiares. E de realcar a necessidade de se debater mais
esta temédtica, tanto em termos académicos, como em contexto de trabalho (Souza e
Souza, [et.al], 2013). Para Almeida [et.al], “percebe-se a necessidade de investir na
formacao e preparo de profissionais para atuarem no processo de morte/morrer, refletindo
sobre suas praticas cotidianas, tornando-se mais conscientes da filosofia dos cuidados

paliativos, assim como dos desafios éticos a serem enfrentados” (2013, p.182).
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Torna-se emergente valorizar e refletir sobre a morte do outro e a prépria morte, no sentido,
de uma melhor preparacgéo do processo de morrer, dando mais qualidade a este momento,
que é parte integral da existéncia humana. E por isso importante, dar oportunidade de
expressar a tristeza e a revolta que envolvem a morte, pois s6 assim, se conseguira

aceitacdo da mesma.

E necessério falar da morte e do morrer enquanto dimensdes do viver, porque assim,
contribuiremos para melhor compreenséo do seu significado e, consequentemente, aceita-
la com menos sofrimento. Deve por isso, ser deixado de lado a ideia de imortalidade do
homem, e passad-lo a enquadra-lo como ser finito. Os profissionais de saulde
nomeadamente médicos e enfermeiros, sentem um compromisso com a vida, e é para a
sua preservacado que se sentem capacitados, no entanto, ignoram muitas vezes, que a
morte faz parte da vida. A formacédo académica destes profissionais é centrada na cura, e
no quotidiano quando lidam com a morte sentem-se despreparados, e tendem a evita-la.
Rodrigues e Zago comungam da esséncia desta afirmacado referindo que “muitos se
sentem despreparados para cuidar, ndo sabendo o que fazer (exceto o cuidado técnico)
ou que falar’ (2012, p.31).

E verdade que as praticas do cuidar em saude parecem sofrer grande influéncia do
paradigma da cura, o qual esta muito vocacionado para a técnica e para a supervaloriza¢éo
da tecnologia, muitas vezes em detrimento do cuidado relacional, com vista a promoc¢ao
do conforto, ndo apenas fisico, mas também emocional e espiritual. Neste seguimento
Souza da Silva [et.al], afirmam que:

“A desvalorizacido do cuidado enquanto atencéo as necessidades

multidimensionais da pessoa, pautado na integralidade do ser, é

muito presente no contexto dos servicos de saude. Essa

desvalorizacdo tem contribuido para que os académicos nao

compreendam que a sua formacéo esta ao servico da vida e que a

morte é parte desta. Nesta perspectiva, o profissional tanto se deve

sentir realizado por prestar um cuidado e restabelecer a vida a

pessoa, assim como também deve sentir-se com o0 seu dever

cumprido ao proporcionar uma morte digna, conforme é
preconizado na filosofia dos cuidados paliativos” (2015, p.421).

Embora o modelo biomédico vigore nestas unidades de cuidados, para Vicensi “(...) a
humanizagao é o caminho viavel e eficiente (...)” (2016, p.65). Estes profissionais tém
como principal funcdo cuidar do ser humano, ndo apenas em vida, mas também na
aproximacao e momento da morte. Para Pereira e Lopes, “a UTI tem o objetivo de salvar
vidas, sendo o adversério a doenca a qual a equipe tem que combater. Entretanto, é de
suma importancia lembrar que paciente, familia e profissional ndo séo um dnico Ser, e sim
cada um tem a sua singularidade, cada um precisa de ser visto de forma particular” (2014,
p.59).
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Portanto, o cuidar numa UCI inclui a busca da cura, mas nao so, inclui também o saber
lidar com a morte do doente em estado critico, e da sua familia, sem nunca esquecer da
responsabilidade e dever do cuidado consigo préprio, como ser humano, que se depara

diariamente com a morte.

Para Souza da Silva [et.al] trabalhar em cuidados intensivos, exige do profissional de saude
um “cuidar desafiador”, um desafio constante em saber aceitar e lidar com o agravamento
do doente critico, obrigando assim a um saber cuidar, mesmo sem perspetiva de cura, mas
“nao fora da possibilidade de cuidados” (2011, p.742).

A morte, pela sua invencibilidade e imprevisibilidade, representa uma realidade de dificil
aceitagcdo para os profissionais de saude. O processo de morrer e de morte acontece, por
vezes, em diversos contextos que vao contra a promocao da dignidade e respeito do
paciente e da sua familia, causando experiéncias repletas de sofrimento e de angustia para
os profissionais de salde, podendo colocar em causa a qualidade dos cuidados prestados

na terminalidade da vida.

A consciencializagdo da morte, € muitas vezes um percurso solitario e dificil, rodeada de
uma grande vulnerabilidade e fragilidade humana; esta intimamente relacionada com
sentimentos de dor, sofrimento, medo, ansiedade, incerteza, perda, desespero, submissdo

e de partida para o desconhecido.

Habitualmente os profissionais de salde nao sao estimulados a discutir a tematica morte,
pois, para muitos, como ja foi referido, significa um insucesso na sua intervencéo, que deve
estar relacionada a vida, a cura, ao tratamento e ndo a morte. No entanto, compreendemos
qgue morrer € parte integrante da vida, pelo que, necessitamos de estar melhor preparados
para lidar com a ultima fase do ciclo da vida. Os profissionais de saude necessitam de
compreender a morte como parte do ciclo vital e repensar o cuidar/cuidado, no momento
da morte (Souza da Silva [et.al], 2011). A mesma autora refere que, “(...) cuidar do paciente
em processo de morte/morrer deve ser considerado tao gratificante quanto a ressuscitacao
de um paciente (...)" (2011, p.743). Neste sentido, os profissionais de saude na sua pratica,
ficam constantemente expostos ao processo de morrer e de morte dos seus doentes,
conduzindo assim, ao aparecimento de atitudes que podem influenciar a qualidade dos
cuidados prestados, sendo por iSSO necessario que estes possuam habilidades e

competéncias para gerir 0s seus medos e receios perante a terminalidade da vida.

O processo de morte devera corresponder a uma consciencializagdo da sua individualidade
e da intensificacdo do processo de cuidar, ndo s6 dos profissionais de saude, como da
sociedade em geral. A consciencializa¢cdo da morte é um processo que diz respeito nao sé

a pessoa em fim de vida, mas é também, uma responsabilidade de todos os que o rodeiam.
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1.2. Construir o Processo de Morrer numa Perspetiva Multidimensional

Quando falamos em morte, esta representa muito mais que o cessar das nossas funcdes
vitais, exibe o fim da nossa existéncia como pessoa, uma rutura com o mundo em que

vivemos, a interrupcao das nossas relacdes e dos nossos projetos pessoais.

A morte diz respeito a totalidade do homem, ndo apenas a morte do corpo fisico. Deste
modo, quando se aborda a tematica, ndo se pode apenas falar em morte bioldgica, pois

esta ndo acontece apenas no plano biolégico, é muito mais do que isso.

Para Alves “a pessoa é um ser finito, pelo que a sua morte, devera ser encarada nao sé
como um fendbmeno bioldgico, mas com a dignidade merecida, marcada pela unicidade
integral que constitui a pessoa, ndo esquecendo, porém, as pessoas de relacdo que
integram a sua comunidade” (2015, p.30). A pessoa nunca podera ser considerada apenas
um organismo bioldgico, mas sim o resultado de influéncias externas. A pessoa € um ser
singular e por essa mesma razao deve ser compreendida como um todo, dai a sua morte
nao ser vista apenas como um fendmeno meramente biolégico, e sim como um evento que
afeta a pessoa a pessoa como ser biopsicossocial e espiritual. Pacheco partilha da mesma
opinido, “a visdo holistica do homem como ente que é o corpo, mas é também espirito e
um ser em relacdo com 0s outros, nunca deve ser esquecida sendo, pelo contrario,

fundamental em todo o nosso viver” (2014, p.20).

A pessoa é um ser finito, pelo que a sua morte, devera ser encarada ndo sé6 como um
fendmeno biolégico, mas com a dignidade merecida, marcada pela unicidade integral que

constitui a pessoa.

Cada ser humano é dotado de varias caracteristicas biol6gicas, psicolégicas, sociais e
espirituais. A dimensdao espiritual é inerente a toda a pessoa na sua condi¢cdo humana e é
mais abrangente que a religifo. E a natureza espiritual do ser humano que permite que ele
dé sentido a tudo com o qual tenha contato e estabeleca simbolos para as coisas. E é

assim que o ser humano d4 significado ao que apreende na sua vida.

As combinagfes destas varias dimensdes tornam cada homem e mulher Unicos no mundo.
Citando Pacheco “a pessoa transcende, assim, a sua condi¢do de individuo da espécie

humana e torna-se um ser unico, inédito e irrepetivel (...)” (2014, p.20).

Todo o profissional de saude deve cuidar do ser humano de forma holistica, encarando-o
como unico e individual, composto por sentimentos, emocdes e relacdes interpessoais
intrinsecas a um corpo e espirito. O homem €&, pois, mais do que a soma das suas

dimensdes fisica, psicoldgica, social e espiritual. Entdo, cuidar do homem exige de todos
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os profissionais de saude atender a multidimensionalidade humana, pois s6 assim seréo

cuidados individualizados e holisticos.

Convém, pois, compreender a pessoa como um todo integrado que €, para que a sua
morte, seja vista ndo apenas como fenédmeno meramente bioldgico e fisico, mas sim como

evento que afeta a unicidade integral que constitui a pessoa (Pacheco, 2014).

O processo de morrer € um desafio para a medicina, ou seja, para médicos e enfermeiros.
Os doentes terminais, bem como as suas familias, necessitam de cuidados que sO 0s
médicos e os enfermeiros podem dar. Estes cuidados constituem, hoje, um ramo
importantissimo da pratica profissional destes profissionais com fundamentos cientificos,

socioldgicos, éticos e religiosos.

De facto, o morrer, para além do seu caracter natural e universal possui, também, um
caracter profundamente pessoal. Dai que Daniel Serrdo (citado por Canastra, 2007, s.p)
constate:

‘com a morte de cada homem termina um universo cultural

especifico, mais ou menos rico, mas sempre original e irrepetivel.

O que 0 homem deixa quando morre —0s Seus escritos, 0s objectos

culturais que criou, a memoéria da sua palavra, dos seus gestos ou

do seu sorriso naqueles que com ele viveram, os filhos que gerou -

tudo exprime uma realidade que esta para além do corpo fisico, de

um certo corpo fisico que esse homem usou para viver o seu
limitado tempo pessoal de ser homem”.

Atendendo a que a morte ndo é apenas a morte biolodgica da pessoa, € sim um processo
gue exige preparacdo, ndo s6 do doente, mas de todos os envolvidos, nomeadamente
profissionais de saude e familia, nestas situa¢des de fim de vida, o fundamental ndo sera,

portanto, prolongar a vida, mas sim a qualidade com que essa vida é vivida.

Como refere Neves, “o0 que se procura € a dignidade de todo o ser humano ndo sé em vida,
mas também no momento da morte, devendo se valorizar as necessidades, o sofrimento
de cada um e as questdes relacionadas com o fim de vida” (2013, p.24). Consideramos,
portanto, que morrer com dignidade, é manter até ao fim a sua identidade de ser Unico que
€, é ser tido em consideracado por aqueles que o rodeiam e ndo ser abandonado ao destino
que Ihe esta reservado numa soliddo imensa e profunda. Ainda para Pacheco “(...) a morte
da pessoa deve ser sempre vista como morte Unica, concreta, singular, subjetiva e
humana, de uma pessoa que nunca deixa de o0 ser e que, portanto, ndo deve ser apenas

tratada, mas cuidada no verdadeiro sentido da palavra” (2014, p.26).

Tendo em conta todos estes pressupostos, importa realcar que cuidar no processo de
morrer, vai muito além dos conhecimentos técnico-cientificos, implica um cuidado

humanizado. Onde a empatia, a escuta, a presenca ativa, a paciéncia, devem la estar no
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dia a dia dos profissionais. Como mais a frente abordaremos, o conceito de humanizagéo

€ indissociavel da prética de cuidados.

A capacidade de somar tempo a vida transformou-se num esfor¢o coletivo de adiar a morte
sob qualquer circunstancia, como resposta a sua indesejabilidade, culturalmente
dominante nestas sociedades. O homem passou a determinar 0 momento da morte, em
muitas situagcdes, a morte deixou de acontecer de forma natural. Este crescente
desenvolvimento tecnoldgico da medicina e da ciéncia trouxe também como consequéncia
negativa, a sua progressiva desumanizacao. Kovacs refere ainda que “privar o ser da sua
humanidade em favor da técnica ndo é o melhor caminho para dignificar a existéncia
humana” (2014, p.100).

Varias situagdes clinicas colocam aos profissionais de saude, doentes e familias dilemas
de cariz ético pelo facto da dificuldade em conciliar o direito dos doentes/familias e o
tecnicismo, que leva muitas vezes a ideia de ser imortal, e como tal, a intervengdes por

vezes desajustadas a pessoa que experiencia o fim da vida.

Contudo, hoje acredita-se e defende-se que os cuidados de salude devem ser humanos,
individualizados e centrados na pessoa, trazendo a discussao publica questbes como a
igualdade de acesso, a qualidade na prestacdo (em qualquer fase do ciclo de vida) e o

exercicio da autonomia do doente, como pilares fundamentais dos cuidados de saude.

"O cuidar humanizado implica, por parte do cuidador, a compreensdo e a valorizacdo da
pessoa humana enquanto sujeito histdrico e social. Para isso, deve-se considerar acima
de tudo que para desencadear um processo de humanizagdo no ambiente hospitalar, ndo
s&0 necessarios grandes investimentos ou adaptacdes no ambiente fisico. E primordial que
haja sensibilizacdo (...) da realidade concreta, a partir da equipa multidisciplinar”

(Faquinello, Higarashi e Marcon, 2007, p. 610).

O processo de humanizacdo deve ser uma preocupacdo constante de todos os
profissionais de saude e gestores das instituicdes de saude, por envolver a compreensao

do significado da vida do ser humano.

Considerando todos estes pressupostos, € inevitavel se falar do processo de morrer, sem
se falar de humanizacédo, estes deveriam estar sempre interligados, pois cuidar no
processo de morrer, exige uma visdo holistica do ser humano, sendo determinante, para
que haja humanizacgéo, que é traduzido pelo cuidar do individuo com dignidade, respeito e

qualidade até aos ultimos instantes da sua vida.

O cuidar no processo de morrer deve ser um cuidado diferenciado e pautar-se num
conhecimento humanistico, possibilitando assim desenvolver no profissional,

competéncias relacionais e interpessoais, com saberes adquiridos e culturalmente
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apreendidos, conseguindo assim, prestar auxilio ao doente e familia, e proporcionar
sempre uma morte digna. Alves partilha desta opinido referindo que, “(...) cuidar a pessoa
criticamente doente, no seu tempo de aproximacdo a morte, ndo é apenas um mero
exercicio de pericia e/ou perfeicao tecnologica, mas também, uma séria e atual questdo
ética que requer abordagem do ponto de vista fisico, psiquico, social e espiritual” (2015,
p.49). Cuidados no final da vida envolvem “solidariedade, compromisso e compaixao e nao
posicOes autoritarias e paternalistas. O grande desafio é permitir que se viva com qualidade
a propria morte” (Kovacs, 2014, p.101).

Nesta perspetiva o cuidar de forma humanizada, uma pessoa em processo de
terminalidade e sua familia, implica falar-se de cuidados paliativos, com “(...) uma filosofia
no qual o cuidado integral (...) esta voltado para a necessidade de uma abordagem
humanista com enfase na qualidade de vida,(...) valorizando o ser humano nas suas
dimensoes biopsicossocioespirituais” (Souza da Silva [et.al], 2015,p.423). Para 0s mesmos
autores os cuidados paliativos “(...) propiciam uma abordagem acerca das questdes éticas,
que permeiam o cuidado humano, envolvendo a necessidade da comunicagdo como
medida terapéutica, (...) ressaltando a subjetividade do ser e os aspectos que envolvem a

espiritualidade e preparacao para o luto” (2015, p.423).

Podemos deste modo afirmar, que os cuidados paliativos sdo a solugdo para uma morte
com dignidade e facilitar autonomia do doente na tomada de decisdes sobre a sua vida.
Mas para tal € elementar ter conhecimento:

“(...) conhecimento da aproximag¢ao da morte, controle; intimidade

e privacidade, conforto para sintomas incapacitantes; escolha do

local da morte; ter informacéo, esclarecimento, apoio emocional e

espiritual; acesso a cuidados paliativos; pessoas com quem

compartilhar; acesso as DAV, poder decisoério e poder se despedir;
partir sem impedimentos” (Kovacs, 2014, p.101).

O direito & morte digna esta assegurado constitucionalmente pelos principios da dignidade

da pessoa humana, da autonomia e da liberdade individual.

A atencdo aos doentes em fim de vida deve ser especifica, personalizada e deve ser
direcionada para a globalidade do seu ser e para as suas relagbes com o meio familiar,
social, cultural e espiritual (Pacheco, 2014). Relativamente a dimenséo espiritual, importa
realcar, para que o doente atinja um completo bem-estar espiritual, deve ser capaz de dar
um sentido & vida, um valor e um fim, plenos de harmonia, paz interior e satisfacédo
(Pacheco, 2014).

Posto isto, consideramos que compreender as necessidades daqueles que enfrentam o
processo de morte e a envolvéncia dos seus familiares neste processo, sdo atitudes

humanas indispenséveis quando se fala numa abordagem humanizada, em prol de uma
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morte com dignidade. Mas importa, refor¢ar que ndo é apenas ter uma morte digna, mas

sim uma vida digna até ao momento da morte.
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2. DIRETIVA ANTECIPADA DE VONTADE - PERSPETIVA HISTORICA E
ASPETOS LEGAIS

Na atualidade, a sociedade parece inquietar-se cada vez mais com as questdes ligadas ao
fim de vida. Estas preocupacbes podem dever-se aos mais variados avangos que a
medicina atingiu que ainda amedrontam muitos e por outro lado, o egoismo de acharmos
que somos eternos, leva-nos ao abismo, quando nos deparamos com a derradeira
verdade: ninguém vive eternamente. De facto, a modernidade provocou mudancas na
relacdo entre a medicina e a sociedade em que vivemos. Referia Nunes, que “ao longo dos
ultimos anos assistiu-se a uma profunda alteracdo na relacdo entre a medicina e a
sociedade” (2012, p.250).

Efetivamente, com os avangos sucedidos a nivel da ciéncia e da medicina é possivel
contrariar a natureza com o prolongamento da vida, gragas aos inUmeros tratamentos,
intervencdes médicas e cuidados de saude que se encontram ao dispor do homem.
Vivemos numa luta constante entre adiar o momento da morte, “fugindo” e ignorando-a
muitas vezes. A sociedade busca a imortalidade, contudo nem sempre tal, significa
qualidade de vida até ao momento final, muitas vezes esta busca incansavel pela
imortalidade, traz muito sofrimento associado. Citando Nunes “o que é fundamental ndo é
a mera extensdo da vida e sim a sua qualidade na expressao de a pessoa decidir sobre si.
Dito de outra forma, a dignidade de cada um, de cada um no fim da sua vida” (2016, p.115).
E comum em pessoas que estdo em fase terminal ocorrerem perdas de funcdes fisicas e
cognitivas, o que colocam o homem numa situagéo de dependéncia completa por cuidados
de salde sucessivos e ilimitados, originando muitas vezes a praticas de distanasia.
Conforme refere Dadalto, “a crescente tecnologizagdo da medicina possibilitou o
prolongamento quase que indefinido da vida e a morte passou a ser uma escolha médica”
(2015, p.25). Deste excerto se depreende que estd no poder de decisdo do médico
interromper cuidados ou investir no prolongamento da vida, por exemplo, através de
técnicas de reanimagéo, mantendo assim, a vida da pessoa a qualquer custo.

Varios fatores ajudaram para este desiderato, nomeadamente a utilizagdo excessiva de
tecnologia sofisticada, o que contribuiu indubitavelmente para a desumanizacdo da
prestacdo de cuidados de saude. Um exemplo disso, é a utilizacdo desproporcionada de
meios de tratamento em doentes terminais, ou seja, aquilo a que se designa por obstinacéo
terapéutica ou distanasia. Citando Nunes e Melo, “a tecno-ciéncia deve entdo construir a
autonomia da pessoa e ndo a sua instrumentalizacao” (2012, p.19).

Apesar de a medicina ser uma profissao regulada por padrdes éticos estritos, a deontologia
profissional ndo conseguiu modificar esta propensdo de utilizacdo abusiva das novas

tecnologias biomédicas.
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Realca-se, contudo, que a autonomia da pessoa doente tem ganho importancia no
momento de se decidir o que fazer, sendo por isso a postura paternalista dos médicos e
dos enfermeiros, outrora facilmente aceite, hoje de dificil aceitacdo, na sociedade.
Corrobora desta opinido Telhado (2015), afirmando que a postura paternalista tradicional
da medicina é dificilmente aceitdvel numa democracia plural, sendo a decisédo clinica
progressivamente partilhada com o doente e a sua familia.

Na afirmacao pelo direito a autonomia prospetiva, bem como, a importancia da vontade
anteriormente expressa pela pessoa doente ser respeitada e honrada, surge o Testamento
Vital. Assim, a DAV vem reforcar a autonomia da pessoa doente face a evolu¢cao médica e
cientifica, essencialmente, quando o doente ja ndo estiver capaz cognitivamente de decidir
ou manifestar a sua vontade.

Podemos também considerar, que a criacdo de um documento como a DAV, em que a
pessoa deixa escrito o tratamento que pretende ou ndo, no caso da sua capacidade de
tomada de decisao ficar reduzida ou inexistente, vem aproximar a medicina da sociedade
atual.

Em Portugal, a Lei de Bases da Saude (Lei n.° 48/90, de 24 de agosto), na Base XV, define
gue os utentes, além do direito a serem informados sobre a sua situagéo, as alternativas
possiveis de tratamento e a evolucao provavel do seu estado, tém ainda, o direito de decidir
receber ou recusar os cuidados que Ihe sdo propostos. De encontro a esta lei, surge o
Testamento Vital.

Deve-se também destacar a colaboracao do Codigo de Deontologia Médica portugués,
publicado em 2008, ao estabelecer no seu artigo 46.° que a conduta médica deve obedecer
a autodeterminacao do doente, em especial se houver um documento escrito em que seu
desejo esteja registado (Regulamento n. ©14/2009).

A DAV constitui-se assim, o primeiro instrumento legal, para podermos comunicar
formalmente a nossa vontade relativa aos cuidados de saude no fim da vida. Silveira [et
al.] (2017) definem a DAV, como os desejos previamente manifestados pelo doente sobre
cuidados e tratamentos que quer ou nao receber, quando estiver incapacitado de expressar
livre e autonomamente a sua vontade. Para Nunes e Melo (2012), a DAV (testamento vital)
constitui um instrumento de consentimento prospetivo, vinculando antecipadamente a
vontade da pessoa sobre os cuidados de salude que deseja ou ndo receber em
determinada condi¢cdo de saude, numa fase em que a capacidade para 0 seu gozo se
encontra condicionada.

Neves, define a DAV como “um documento no qual determinada pessoa capaz, saudavel
ou doente, declara o que consente ou recusa quanto a intervengdes de salde, no caso de

incapacidade em expressar a sua propria vontade” (2013, p.30).
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O Testamento Vital surge em 1969, nos Estados Unidos da América (EUA), por Luis Kutner,
advogado americano e defensor dos direitos humanos. Este, apresentou um documento
onde sugeria que uma pessoa pudesse deixar indicadas as suas crencas religiosas ou
outras, acerca dos cuidados de salude que desejava ter. Segundo Nunes [et al.] (2010),
obtém uma expressiva importancia a partir do debate bioético das décadas de 70 e 80,
relativamente aos casos de Quinlan e Cruzan, doentes em estado vegetativo persistente.
Estes casos foram marcos essenciais da historia da bioética e despertaram, entre outros
aspetos, a discussdo sobre o modo de decisdo no final da vida dos doentes incapazes,
assim como, sobre a mé pratica e obstinacao terapéutica.

O primeiro documento legal que utilizou o termo “Living Will” surge no estado da Califérnia
em 1976, e no estatuto do PCS em 1983, seguido de outros até culminar com a Patient
Self Determination Act, lei federal promulgada em 1991 (Nunes,2016).

Na Europa esta questdo ganha mais relevancia na década de 90, apds a Patient Self
Determination Act Americana e constitui uma prética corrente em muitos paises. Os paises
como a Finlandia, Holanda e Hungria com maior tradi¢éo liberal no que diz respeito a
autonomia, legislaram o tema ainda, na década de noventa.

Nos restantes paises, o reconhecimento da DAV como um direito do doente sé foi
exequivel a partir da Convencdao para a Protecao dos Direitos do Homem e da Dignidade
do Ser Humano em face das Aplicacdes da Biologia e da Medicina, conhecida também,
como Convengao de Direitos Humanos e Biomedicina ou Convénio de Oviedo, cujos
signatarios sdo os Estados Membros do Conselho da Europa, redigida em 4 de abril de
1997. Em Portugal a Convencdo foi aprovada para ratificacdo pela Resolugdo da
Assembleia da Republica n.° 1/2001, de 3 de Janeiro, que determina, no artigo 9.°, que “a
vontade anteriormente manifestada no tocante a uma intervencao médica por um paciente
que no momento da intervencdo, ndo se encontre em condicdes de expressar a sua
vontade, sera tomada em conta” ( Decreto n.°1/2001 de 3 de janeiro, p.15).

Apos o Convénio de Oviedo, a Bélgica foi o primeiro pais a legislar sobre o tema, em agosto
de 2002, seguida pela Espanha, em novembro do mesmo ano.

A Inglaterra e o Pais de Gales legislaram a DAV em 2005, assim como a Franca. A Austria
em 2006 e a Alemanha em 2009 (Dadalto, 2015). Italia apesar de signatéria do Convénio
de Oviedo, apenas em 14 de dezembro de 2017 legaliza o Testamento Vital.

Oliveira (2014), refere que na Europa, as DAV constituem uma prética corrente em muitos
paises. No entanto, apesar da sua aceitacdo e efetividade legal, ainda ndo sdo téo
marcadas como no EUA.

Em Portugal, o primeiro projeto-lei sobre o Testamento Vital, foi apresentado pela
Associacdo Portuguesa de Bioética em 2006 (Nunes e Melo, 2012), a Assembleia da

Republica, onde é referida a necessidade de criagdo de um documento com registo
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nacional, onde cada pessoa possa exercer o direito de formular uma DAV no a&mbito da
prestacdo de cuidados de saude. A necessidade crescente de adequar a jurisprudéncia a
conjuntura social vivida resultou que em 2012 fosse aprovada a Lei n.° 25/2012, de 16 de
julho, sendo a primeira Lei portuguesa sobre o Testamento Vital. O facto é que Portugal
apresentou uma legislacdo especifica sobre o tema apenas uma década apds este
reconhecimento. Esta lei define as DAV, sob a forma de Testamento Vital, como:

“‘um documento unilateral e livremente revogavel a qualquer

momento pelo proprio, no qual uma pessoa maior de idade e capaz

(...) manifesta antecipadamente a sua vontade consciente, livre e

esclarecida, no que concerne aos cuidados de saude que deseja

receber, ou ndo deseja receber, no caso de, por qualquer razéo, se

encontrar incapaz de expressar a sua vontade pessoal e
autonomamente” (Lei n.°25/2012, de 16 de julho, p.3728).

Trata-se de um documento escrito antecipando a vontade de uma pessoa receber ou néo,
cuidados de saulde caso, por qualquer razao, se encontre sem capacidade fisica ou
psicolégica para se exprimir de forma consciente e autbnoma.

O diplomaregula, ainda, a nomeacao de Procurador de Cuidados de Saude e cria 0 Registo
Nacional do Testamento Vital (RENTEV), cuja a finalidade € “rececionar, registar, organizar
e manter atualizada, quanto aos cidadaos nacionais, estrangeiros a apatridas residentes
em Portugal, a informacdo e documentacdo relativas ao documento de diretivas
antecipadas de vontade e a procuragao de cuidados de saude” (Lei n.° 25/2012, de 16 de
julho, p.3730).

Relativamente & nomeacao de um procurador de cuidados de saude é efetuado através de
um documento que lhe concede poderes para tomar decisdes em questées relacionadas
com a salde da pessoa, no caso de, por qualquer motivo, estar incapaz de expressar

autonomamente a sua vontade (Oliveira, 2014).

Muitas pessoas optam por nomear um procurador de cuidados de saude, em vez de redigir
um Testamento Vital. Para Serrdo (2012) a procuracao de cuidados de saude tem algumas
vantagens em relacdo ao Testamento Vital. A falta de atualidade do Testamento Vital, quer
em relagdo a vontade atual do outorgante, quer em relagdo a constante evolugdo da
medicina, e a falta de objetividade do que pode ser redigido no Testamento Vital, conduz
Serrao a considerar que a figura de procurador de cuidados de saude, tem mais valias em
relagdo ao Testamento Vital. Ainda em seu entender, a designagdo de um procurador de
cuidados de saude é sempre uma atitude mais segura para a pessoa doente, uma vez que
o procurador, sendo uma pessoa de confianga, vai conhecer e vivenciar a situacédo da
pessoa doente em tempo real e supostamente decidir de acordo com o0s anseios da pessoa

que esta a representar através da procuracéo.
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Também para Vitor, a procuracdo de cuidados de saude, podera apresentar alguns
beneficios em relagdo ao Testamento Vital:

“num testamento vital, e uma vez que a vontade é dada de forma

prospetiva, torna-se dificil englobar nessa previsdo todos os

cenarios possiveis de ocorrer; 0 contexto perante o qual o médico

se depara pode ser tdo inesperado que nao tenha sido previsto pelo

outorgante de uma DAV; e por Ultimo, a nomeacdo de um

procurador de cuidados de salde permite adequar a vontade do

outorgante as vicissitudes do dia-a-dia e da vida real, uma vez que

aquele age em interesse dos valores e beneficio deste” (2017,

p.68).
A procuracdo de cuidados de saude é o documento dado a pessoa nomeada como
procurador, fazendo prova de que exerce poderes representativos em termos de cuidados
de saude. As decisbes tomadas por este devem ser respeitadas por parte do prestador de
cuidados, a ndo ser que contradigam os desejos manifestados pelo outorgante no
documento de DAV.
Em caso de conflito entre as disposi¢cdes formuladas no Testamento Vital e a vontade do
procurador de cuidados de saude, quando coexistem os dois, “prevalece a vontade do
outorgante expressa naquele documento” (Lei n.° 25/2012, de 16 de julho, p.3730). Para
Serrdo (2012) este aspeto retira por completo o sentido de missao do procurador de
cuidados de saude, junto do médico, assim, este perde o interesse em ouvir a figura do
procurador de cuidados de saulde, basta-lhe simplesmente ler o documento da DAV.
Esta procuragéo de cuidados de saude pode ser revogada liviemente, a qualquer momento
pelo seu outorgante (Lei n.° 25/2012, de 16 de julho, p.3730).
A justificacdo da existéncia desta Lei das DAV ndo € exatamente reconhecer o direito a
autodeterminacdo do utente, quando este se encontra numa situacdo de incapacidade,
mas essencialmente, conferir aplicabilidade pratica a este direito, para que nao restem
davidas quanto ao seu alcance e forca juridica (Gueifdao,2018).
Deste modo, da aprovacéo da lei, decorre o dever de respeito pelo conteado do documento
por parte dos profissionais de saude. Estes passam a ter obrigacdo legal de respeitar a
vontade do doente, ou do seu procurador legal, no que diz respeito aos cuidados de saude
que a pessoa quer ou ndo, que lhe sejam prestados.
Embora, fosse possivel desde julho de 2012 realizar um Testamento Vital, apenas em 2014
foi criado um modelo com caracter facultativo de DAV, até entdo implicava redigir um
documento préprio com estrutura livre. Apesar da liberdade conferida ao testador para que
de forma clara e inequivoca possa expressar a sua vontade futura, a lei identifica o
conteudo possivel das DAV:

= “Nao ser submetido a tratamento de suporte artificial das fungdes
vitais;”
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= “Nao ser submetido a tratamento futil, inutil ou desproporcionado

no seu quadro clinico de acordo com as boas praticas profissionais,

nomeadamente no que concerne as medidas de suporte basico de

vida e as medidas de alimentacdo e hidratacdo artificiais que

apenas visem retardar o processo natural de morte;

= “Receber os cuidados paliativos adequados ao respeito pelo seu

direito e a uma intervencao global no sofrimento determinado por

doenga grave ou irreversivel, em fase avancada, incluindo uma

terapia sintomatica apropriada;”

= “Nao ser submetido a tratamentos que se encontrem em fase

experimental;”

= “Autorizar ou recusar a participagdo em programas de

investigagao cientifica ou ensaios clinicos” (Lei n. © 25/2012, de 16

de julho, p.3728).
Podemos afirmar entdo, que relativamente ao conteddo do Testamento Vital, o doente
pode determinar de forma prévia, quais os procedimentos que deseja ou nao ser
submetido, em casos de ndo existir possibilidade de recuperacao.
As DAV podem ser formalizadas através de um documento escrito assinado na presenca
de um funcionéario, devidamente habilitado do RENTEV ou notéario. Nesse documento, é
obrigatério constar a identificagdo completa de quem o faz, local, data e hora em que
procede a sua assinatura, devendo, ainda, conter as situa¢fes clinicas em que produzira
efeitos e as opcdes e instrucdes relativas aos cuidados de saude que, quem o faz, deseja,
ou nao, receber e ainda deve incluir as declara¢gdes de renovacao, alteracdo ou revogacao
das DAV, caso existam (Lei n. °25/2012, de 16 de julho, p.3728).
Para que a DAV seja vélida, deve ser formulada com termos precisos, com o0 uso de uma
linguagem objetiva, sem ambiguidades ou termos vagos, para que da sua leitura se
depreenda sem erro, qual é de facto a verdadeira vontade do outorgante. Uma DAV mal
redigida, baseada em conceitos ambiguos e permeada de orientacbes duvidosas, nédo
cumpre a sua funcao, dificultando ainda mais, a atuacao dos profissionais de saude, pelo
gue, deve ser-lhe negada a validade juridica.
Esse documento, que era redigido pelo préprio, com estrutura livre (por vezes nédo
respondendo a todas as perguntas) carecia de validade juridica. Em 2014, com a Portaria
n. ©104/2014 de 15 de maio é aprovado um Modelo de DAV. Também s6 em 2014, com a
Portaria n. © 96/2014 de 5 de maio é regulamentada a organizagédo e funcionamento do
RENTEV. Este sistema informético, surgiu com o objetivo de registar todas as DAV e
permitir que os médicos tenham acesso a informacao do contetudo das DAV, conhecendo
assim, a vontade dos seus doentes, em situacdes extremas. O RENTEYV, disponibiliza a
informacg&o permanente da DAV e das procuracdes de cuidados de saude na Plataforma
de Dados de Saude, referentes a cidaddos nacionais ou estrangeiros, mediante acesso
reservado aos profissionais de salde e aos utentes, através do Portal do Profissional e do

Portal do Utente (Portaria n.° 96/2014, de 05 de maio).
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Depois de varios pareceres, foi reconhecido o direito de também os enfermeiros poderem
aceder ao RENTEV, de acordo com a Portaria n.° 141/2018, publicada em Diario da
Republica no dia 18 de maio. A Portaria n.° 141/2018, de 18 de maio veio clarificar as
normas relativas ao funcionamento e a organizacdo do RENTEV, sublinhando a natureza
multidisciplinar e pluriprofissional dos cuidados de saude, esclareceu que podia ser
consultado pelos profissionais de salude, designadamente médicos e enfermeiros, sendo o
acesso por profissionais de salde ndo pertencentes ao Servico Nacional de Saulde
efetuado mediante a introducdo da palavra-passe individual do profissional de salde e de
leitura do numero do cartdo do cidadao do utente.

O testamento vital ou a procuracdo de cuidados de saude néo inscritas no RENTEV
mantém a sua plena e inteira eficacia, deduzindo-se que a equipa responsavel pela
prestagdo de cuidados de saude deve, apesar disso, respeitar as indicagbes deles
resultantes. Assim, pode-se afirmar que é indiferente fazer ou ndo a inscri¢cdo. Importante,
€ que o documento chegue aos profissionais de salde, seja através do RENTEV, seja
mediante a respetiva entrega. O registo ndo € condigdo de validade dos referidos
documentos, mas pretende garantir 0 seu conhecimento por quem possa neles ter
interesse, nomeadamente pelos prestadores de cuidados médicos, permitindo assim,
facilitar ou fomentar a tomada de conhecimento. Importa acrescentar, que o contetdo do
RENTEV, € naturalmente, matéria de sigilo profissional, respeitando assim, a
confidencialidade de dados pessoais.

Assim sendo, o Testamento Vital pode ser entregue ao médico pelo proprio ou pelo
procurador de cuidados de saude. Se tal ndo acontecer, e perante um doente incapaz de
expressar de forma livre e autbnoma a sua vontade, devem os profissionais de saude,
designadamente médicos e enfermeiros que integram a equipa de salde responsavel,
consultar o portal profissional da plataforma de dados da saude, de forma a verificar se
existe um documento de DAV e ou procuracdo de cuidados de saude, registados no
RENTEYV (Portaria n.° 141/2018, de 18 de maio).

A lei define claramente as situacfes em que a pessoa pode declarar a sua vontade. A
equipa responsavel pela prestacdo de cuidados de saude ndo tem o dever de ter em
consideracdo as DAV, no caso de 0 acesso as mesmas, poder implicar uma demora que
agrave, previsivelmente os riscos para a vida ou a saude do outorgante, em caso de
urgéncia ou de perigo imediato para a vida do paciente (Lei n. °©25/2012, de 16 de julho).
Entretanto, se existir decisdo fundada e baseada no documento de DAV de iniciar, ndo
iniciar ou de interromper a prestacdo de um cuidado de salde, esta deve ficar
imediatamente registada no processo clinico do outorgante.

Do mesmo modo, de acordo com a mesma lei, as DAV ndo devem ser respeitadas quando

se comprove que o outorgante ndo desejaria manté-las, se se verificar uma clara
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desatualizacédo face ao progresso dos meios terapéuticos e se 0s mesmos possibilitarem
uma evolucado da situacdo de doenca favoravel ao doente, ou ainda, se a situacao clinica
ndo corresponder a nenhuma das circunstancias previstas na DAV.

Os avancos das ciéncias médica e farmacéutica, assim como das tecnologias aplicadas a
saude, d4-se em passos tao largos atualmente que é admissivel que em alguns anos o
tratamento de uma doenca especifica possa sofrer profundas alteragcées. Prevé-se assim
um desfasamento da disposi¢cdo da vontade declarada e 0 sucesso da nova terapéutica,
como elemento impeditivo da eficicia da DAV.

A entidade responsavel pela prestacdo dos cuidados de salde ao outorgante deve sempre
registar no processo clinico do mesmo qualquer uma destas situa¢des, bem como reportar
ao procurador de cuidados de salde, caso este exista, e ao RENTEV (Lei n. °©25/2012, de
16 de julho).

Para que um testamento vital seja valido e eficaz, para além da necessidade de a vontade
ser expressa de forma clara e inequivoca, existem limites ao seu contetdo que levam a
gue sejam consideradas como inexistentes as DAV contrarias a lei, a ordem publica ou que
determinem uma atuacgao contraria as boas praticas.

A par disto, importa referir que o documento de DAV, como estabelece o artigo 7.° e artigo
8.0 da Lei °25/2012, de 16 de julho, ndo é vitalicio, ou seja, tem uma validade de cinco
anos, apesar desta ser revogavel em qualquer altura pelo préprio, caso seja a vontade do
mesmo suspendé-lo ou anula-lo. Neves (2013) vem reforcar a ideia afirmando que a DAV
€ “um documento inacabado, que a qualquer momento pode ser ajustado a vontade da
pessoa” (p.30).

Importa acrescentar, que toda e qualquer alteragcédo feita ao documento prorroga a sua
validade por mais cinco anos, considerando que a qualquer altura o documento pode ser
revogado ou alterado pelo outorgante, até por manifestacdo oral, devendo este
acontecimento ficar de imediato registado no processo clinico, dado a saber ao RENTEV
e comunicado ao procurador de cuidados de saude, caso exista (Lei n. °© 25/2012, de 16 de
julho).

No artigo 9.° da citada lei € assegurado o direito & objecdo de consciéncia por parte do
prestador de cuidados de saude ao outorgante, quando solicitados para o cumprimento do
disposto no documento de DAV, sendo que deve indicar a que disposi¢cao ou disposicdes
das DAV se refere, como decorre do n.° 2 do mesmo artigo. Contudo, € dever dos
estabelecimentos de salde em que existe objetores de consciéncia assegurar ao
outorgante o cumprimento do disposto no documento, nem que para isso tenha de recorrer
a colaboracdo de outras entidades ou profissionais de saude, desde que estes estejam

devidamente habilitados.
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No décimo artigo da mesma Lei n.° 25/2012, de 16 de julho também esta também
contemplado a ndo descriminagdo no acesso aos cuidados de saude ou na subscri¢cao de
um contrato ou seguro, em virtude de ter ou ndo outorgado um documento de DAV.

As DAV néo se aplicam apenas a pessoas em fim de vida, destinam-se a todos os cidadaos
maiores de 18 anos, que ndo se encontrem interditos ou inabilitados por anomalia psiquica
e se encontrem capazes de dar o seu consentimento, livre e esclarecido (Lei n. °©25/2012,
de 16 de julho). O testamento vital pode ser feito a qualquer momento de sua vida, até
mesmo para aquelas pessoas que estdo perfeitamente saudaveis.

Anteriormente sdo descritas algumas exigéncias em termos de realizacdo de uma diretiva,
contudo importa ressalvar que para se ter capacidade de dar um consentimento
consciente, livre e esclarecido - o consentimento informado, s6 mediante o fornecimento
de todas as informacdes indispensaveis, o autor do Testamento Vital estara em condi¢des
para realizar uma DAV.

Nas palavras de Vitor “para se obter um consentimento valido e eficaz é necessario, (...)
que o paciente tenha capacidade para tomar decisfes e que lhe tenha sido prestada
informacdo suficiente” (2017, p.80). O Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da
Vida (CNECV), no ponto 9 do parecer 59/CNECV/2010 menciona que “as equipas de
saude, incluindo necessariamente meédicos, tém o dever de informar a pessoa no contexto
da elaboragdo das DAV’ (p.3). Também Serrdo (2011), vai mais longe afirmando que
deveria ser imposto "um apoio médico competente, que nao pode ser o de um médico de
familia numa consulta rapida num centro de saude” (s.p.), [mas sim, o apoio de um médico
experiente em tratar pessoas em final de vida], "para que a pessoa receba uma informacao
completa e verdadeira” (s.p.).

Compreende-se, em conformidade, que se preconiza que a intervencao do médico na
elaboracdo das DAV, nao devia ser facultativa (a lei portuguesa néo exige a participacao
do médico neste processo), mas sim obrigatdria, com vista a um completo esclarecimento
das opc¢bes que outorgante pretende ver contempladas no Testamento Vital. Caso ela
exista, a identificacéo e a assinatura do médico podem constar no documento, se for essa
a opcao do outorgante e do médico.

Seria importante fomentar o envolvimento e participacdo dos profissionais de saude no
esclarecimento e informacdo para a elaboracdo do Testamento Vital. Num artigo de
opinido, Manuel Luis Capelas (2016) refere-se a esta participacdo dos profissionais de
saude, como uma forma de responder aos principios inerentes ao Consentimento
Informado (neste caso prospetivo), e que para ser considerado valido o cidaddo deve
possuir competéncias para tomar a decisdo. Para 0 mesmo autor, o Testamento Vital
nunca poderia ser percecionado como um documento unilateral, mas sim como uma

oportunidade de decisdo partilhada, acompanhada, esclarecida e que dé resposta as
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necessidades reais e desejos da pessoa cuidada, em cada momento da sua vida. Assim
para ele, cuidar de um doente que possui uma DAV é uma oportunidade redobrada de
deciséo partilhada, porque exige do profissional de salde a sua validagéo, e para tal, sera
necessario esclarecimento e informacao continua.
Consideramos entéo, que as DAV podem assumir duas modalidades (que ndo se excluem
em si), para além do Testamento Vital (onde se manifesta a vontade que se pretende fazer
valer no futuro num documento escrito), a nomeac¢édo do procurador de saude (onde se
delega a manifestacdo dessa vontade num procurador especificamente instituido para
esse efeito).
No entanto, é importante se mencionar que qualquer profissional de saude, médico ou
enfermeiro, apenas pode aceitar como legitima a diretiva antecipada de recusa aos
esforcos terapéuticos de suporte vital, cujo o cumprimento permite o avanco natural da
doenca e, consequentemente, o resultado morte que ja era expectavel.
A morte que sucede da sujeicdo a uma DAV devera ser sempre o resultado de um processo
natural e inevitavel, mediante o qual jA& nada ou muito pouco se podia fazer. A Lei n.°
25/2012, de 16 de julho (p.3728) estabelece igualmente, que ndo produzam qualquer efeito
juridico as DAV “cujo cumprimento possa provocar deliberadamente a morte nao natural e
evitavel”, tal como previsto no Cédigo Penal. As diretivas ndo podem ser pretexto para
justificar opcdes que atentem contra a vida humana.
Assim, as DAV protegem o direito do individuo néo ser sujeito a medidas fateis e ineficazes
qgue néao lhe trazem beneficios, mas que conduzem a um estado de final de vida penoso e
ao prolongamento do processo de morrer (Martinez e Lima, 2016).
Nas palavras de Martinez e Lima:

“O testamento vital nao é uma afronta ao direito a vida, visto que o

desfecho natural da doenca, a morte, é algo inerente ao préprio

curso da existéncia. Mas uma vez vencida as possibilidades de

manutengdo qualitativa da vida, entregar-se alguém ao

prolongamento artificial da vida com sofrimento, rompe a dignidade”
(2016, p.117).

A recusa de tratamentos de suporte vital nunca podera ser considerada eutanasia, pois o
doente € livre de poder decidir que a doenca siga 0 seu curso natural, ainda que tal conduza
a sua morte. A intencdo de uma DAV nunca sera a de incitar a ideia de eutanasia ativa,
mas sim permitir ao doente a decisdo do momento no qual determinados esforcos devam
ser suspensos. Neste contexto uma DAV que tenha explicito a recusa a determinados
tratamentos médicos, pode, eventualmente, levar a uma morte mais acelerada do seu
outorgante, pois a questdo central da DAV € a autodeterminacdo do individuo que lhe
possibilita também escolher ter uma morte digna, sem sofrimento e sem recurso a meios

de tratamento flateis ou desproporcionais. Assim, quando na Constituicdo da Republica
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Portuguesa vemos consagrado o direito & vida, vemos também reconhecido um direito a
viver com dignidade.
As DAV poderéo ser um auxilio importante para o médico, pois deontologicamente o seu
papel é determinante “...tem o dever ndo sé de prolongar a vida mas também de facultar
a morte com dignidade, na perspetiva de que o modo como se morre € ainda condicionante
do plano que o préprio legitimamente traga para o modo como quer viver” ( citado por Neto,
in Araujo,2012,p.16) .
A aprovacdo desta lei foi, sem duvida um passo notavel no ambito do direito de
autodeterminacdo do individuo em matéria de salde, inserido numa sociedade
democratica, pluralista. Para Neto (2013) o Testamento Vital permite a manuteng¢éo da
vida, mas segundo parametros exigentes de qualidade e dignidade.
Neste contexto Vitor, na sua tese de mestrado refere que:
“Num Estado de Direito democratico como o0 nosso, em que o
paternalismo clinico se encontra ultrapassado e o ideal é uma
relacdo entre médico e paciente em que a decisdo médica passa a
ser transmitida e partilhada ao doente e familiares, é de grande
importancia que se imponham limites a atividade médica

nomeadamente no que respeita a vontade dos individuos e
interpretacdo dessa mesma vontade” (2017, p.54).

As DAV, assumem de facto um papel muito importante, asseguram a autonomia da
vontade da pessoa, pois na eventualidade de um dia ficar inconsciente ou em estado de
alta vulnerabilidade e sensibilidade, a pessoa doente néo fica dependente da decisdo de
outros, dos seus familiares, dos cuidadores, dos profissionais de salde, ou podera mesmo,
evitar ser submetido a uma morte lenta e sofrida.

Posto isto, 0 que se pretende privilegiar com as DAV é sem divida a autonomia da pessoa,
a sua capacidade de decisdo e conceder-lhe um direito a estar devidamente informado
(Telhado,2015).

O CNECV, refere que: “(...) regime juridico das diretivas antecipadas de vontade pretende
fomentar, acima de tudo, a autonomia prospetiva de cada um de nés, de modo a que a
elaboracdo de um Testamento Vital seja encarado como um processo reflexivo, apto a
alcancar o desiderato de emanar diretivas refletidas e conscientes, Unicas, que poderédo
ser vinculativas para os prestadores de cuidados de saude” (2017, p.4).

Tendo em conta a evolugdo da sociedade, cada vez mais se pretende ouvir, respeitar e
valorizar a vontade de cada um, mesmo que seja em fim de vida, como se reconhece pela
implementacao do Testamento Vital, no qual se incorporam as DAV. Deste modo, podemos
determinar quais as praticas a que nos gueremos ou nao submeter, caso na altura, nao

nos possamos expressar de forma livre e auténoma.
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Citando Vitor, as DAV “tém como fim ultimo a afirmagao da autonomia do doente, (...) face
a eventual persisténcia médica em prolongar a vida a todo e qualquer custo, pratica
denominada distanasia ou encarnigamento terapéutico” (2017, p.91).

Sem duvida, que assistimos a uma maior consciencializagdo a nivel individual das
guestbes que envolvem o fim de vida, e por consequéncia o desenvolvimento de
mecanismos que interiorizam o respeito pela autodeterminacéo dos doentes em termos de
saude.

Apesar das DAV serem determinantes para afirmar o direito & autodeterminacdo da
pessoa, alguns autores apontam algumas limitages e insuficiéncias deste documento.
Para Oliveira (2014), um dos aspetos inibidores da DAV esta relacionado com a natureza
da identidade da pessoa que cria uma diretiva, esta identidade pode ir sendo construida e
moldada ao longo do tempo, mediante uma série de acontecimentos, vivencias, estados
mentais e emogdes. Neste sentido, o outorgante pode mudar de opinido em relacdo a
vontade que manifestou no seu Testamento Vital. E evidente que este documento segundo
a lei, pode ser revogavel e alterado a qualquer momento pelo préprio. Contudo a questao
até que ponto poderé ser facil ou ndo realizar a alteracdo da vontade? coloca-se, quando
o doente perante todo o processo de doenga, numa situagdo em que se considera que
perdeu substancialmente a capacidade de decisdo, expressa uma vontade diferente
daquela que esta registada na sua DAV. Para a autora citada anteriormente, este processo
pode nao ser simples. Neves (2013), também menciona esta dificuldade no seu estudo,
referindo que pessoas mudam de opinido ou vontade e o outorgante pode nao ter tempo
de alterar a sua vontade.

Nunes e Melo (2012), mencionam que ha uma dificuldade em transpor a complexidade de
muitas situacdes clinicas em palavras, que posteriormente serdo plasmadas num
documento com valor juridico. Telhado (2015), também aponta esta dificuldade na sua tese
de mestrado. Neves (2013), comunga da mesma opiniao, afirmando que “a complexidade
em traduzir muitas das situagdes clinicas pode dificultar a interpretacéo dos reais desejos
e valores pessoais do doente” (p.36).

Oliveira, acrescenta a falta de objetividade do Testamento Vital, devido & distancia no
tempo da situag@o que se pretende prever, “(...) é dificil antecipar e imaginar uma situagao
no futuro que nunca se vivenciou antes e se a nossa vontade num dado momento se
mantera ou adaptara a essa nova circunstancia” (2014, p.13). Podera ser realmente dificil
imaginar uma situac&o que nunca se vivenciou.

N&o nos podemos limitar apenas a vontade do doente, quando estamos perante uma DAV,
mas importa também ter em conta a sua personalidade, crencas, cultura, relacdes
interpessoais. E de facto, importante ter em conta a pessoa no seu todo e com a sua

circunstancia. Oliveira (2014), faz referéncia também na sua tese, a um estudo realizado
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por Wisconsin nos EUA, que concluiu que para que uma DAV seja considerada como
efetiva é importante conhecer-se os tracos da personalidade, crencas e relagbes
interpessoais da pessoa que a elabora.

Neves (2013), também faz referéncia a outra dificuldade, a informag@o contida no
documento que pode nao ter sido suficientemente detalhada ou compreendida. Vitor,
também nos diz que “o diploma em questado regula a matéria das diretivas de vontade de
forma muito genérica, gerando algumas duavidas de ordem pratica quando da sua
aplicacao” (2017, p.96).

Oliveira (2014), faz aluséo a outra objecdo da DAV, nomeadamente a dificuldade em se
prever avangos terapéuticos e clinicos na area da saude. No momento de realizagéo do
Testamento Vital a medicina pode néo ter resposta, ainda, para determinada doenca
considerada incuravel e passados alguns anos essa doenga que levou a pessoa a realizar
um Testamento Vital pode ser passivel de cura.

A igreja catdlica também se pronunciou, o coordenador da Pastoral da Saude da Igreja
Catdlica, concorda com a Lei, considera que a mesma permite a cada pessoa determinar
0s tratamentos a receber, em caso de doencga que impossibilite a manifestacdo dessa
vontade. Monsenhor Feytor Pinto menciona que a legislacdo sobre o denominado
Testamento Vital pode ser aperfeicoada, ainda que considere, apesar de tudo, que é
positiva (OC/RJIM, 2012). Acrescenta que esta Lei combate a distanasia, ou obstinacéo
terapéutica, considerada como um prolongamento da vida falso, pois recusa o recurso a
meios inlteis, futeis e desproporcionados.

Na opiniao de Nunes e Melo (2012, p.18), o “Testamento Vital é a expressao mais vincada
da vontade previamente manifestada por parte do doente”. Contudo, para os autores ainda
existe alguma relutancia por parte dos médicos em respeitar a vontade manifestada do
doente, pois esta vontade pode questionar o melhor interesse do doente, bem como, ser
de discutivel validade. Para Rui Nunes (Presidente da Associacado Portuguesa de Bioética),
em Portugal e noutros paises ocidentais, este tipo de documento tem uma aceitagéo
crescente na sociedade. Nunes e Anjos (2014), partilham da mesma perspetiva, a
utilizacdo das DAV sera cada vez maior.

Manuel Luis Capelas (2016), no seu artigo de opinido menciona um estudo realizado pelo
Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Catdlica Portuguesa e a Associagcdo
Portuguesa de Cuidados Paliativos, onde 78% dos portugueses ndo sabem em que
consiste o Testamento Vital e daqueles que sabem em que consistem, mais de 90% obteve
essa informacao a partir dos 6rgédos de comunicagao social, quando deveria ter sido junto
de profissionais de saude e instituicdes de saude. Manuel Luis Capelas considera que mais

importante que incrementar o numero de Testamentos Vitais, sera investir no combate da
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iliteracia em saude da nossa populagéo e na promog¢do de competéncias comunicacionais
dos profissionais de saude.

O que realmente esta em causa € a humanizacao do processo de morrer e uma das formas
de se conseguir é através da realizacdo de uma DAV. Neves, considera que “o objeto
destas vontades ndo é dispor da vida de forma autbnoma, nem adiar a morte
indevidamente” (2013, p.37). Pelo contrario, o Testamento Vital € um meio legal e
administrativo, em conjunto com outros meios, para facilitar a possibilidade de cada ser
humano ter uma morte digna (Neves, 2013). E este o principio elementar que leva a pessoa
a fazer o seu documento legal de DAV, o respeito pela sua autonomia e a procura de

cuidados de saude humanizados.
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3. CONCEITO DE DIGNIDADE HUMANA

A dignidade humana € sem duvida um tema, que tem prendido atencao de muitos tedricos
e que ao longo do desenvolvimento da histéria humana, se tem tornado no alicerce
indiscutivel dos direitos humanos, acompanhando deste modo, as transformacdes do ser
humano e dos valores da sociedade. O conceito de dignidade da palavra latina dignitas,
gue significa prestigio, respeitabilidade, consideracdo, nobreza, exceléncia, aquilo que

merece respeito ou reverencia.

Apesar da ideia que desde a antiguidade a pessoa tem uma dignidade, a positivacdo do
principio da dignidade humana é relativamente recente. Apenas a partir da Segunda
Guerra Mundial, com algumas excecdes de paises que ja haviam inserido o principio da
dignidade humana nos respetivos textos constitucionais, o valor fundamental da dignidade
da pessoa humana passou a ser reconhecido nas Constituicdes dos Estados, sobretudo
apos a Declaragdo Universal dos Direitos Humanos. Em 1789 apos a revolugéo francesa
da Declarag&o Universal dos Direitos do homem (direitos humanos) e em 1948, apos a 22.
Guerra Mundial, fundamentado assim, os documentos mais importantes da humanidade
(Barretto e Lauxen,2018). De facto, s6 apds a Segunda Guerra Mundial é que a sociedade
compreendeu que as violagbes aos direitos humanos e a dignidade humana poderiam ser
prevenidas se existisse um efetivo sistema de protecdo. Citando, CNECYV “Infelizmente, foi
necessario um conflito mundial para uma tomada de consciéncia que levou a proclamacgéao

da Declaragédo Universal dos Direitos Humanos” (1999, p.9).

Em 1976, é aprovada e decretada a Constituicdo da Republica Portuguesa que consagra
os direitos fundamentais dos cidaddos e os principios essenciais, pelos quais se rege o
Estado Portugués. No seu primeiro artigo da Lei n°1/2005 é referido que “Portugal € uma
Republica soberana, baseada na dignidade da pessoa humana e na vontade popular e
empenhada na construgdo de uma sociedade livre, justa e solidaria” (Lei n.° 1/2005, de 12
de agosto, p.4642). Neste principio, € evidente que o respeito pela Dignidade Humana,
constitui a base de todos os direitos constitucionalmente consagrados. Para Lenoir e
Mathieu in CNECV (1999), "Os direitos humanos séo a expresséao directa da dignidade da
pessoa humana, a obrigagdo dos Estados de assegurarem o respeito que decorre do

proprio reconhecimento dessa dignidade" (p.4).

Para Serrédo e Nunes, a dignidade da pessoa humana é a “(...) base de toda a ordem
juridica portuguesa, principio expressivo do humanismo europeu ocidental, associa-se
directamente a decisdo do legislador constituinte de garantir o respeito e a efectivacdo dos

direitos e liberdades fundamentais dos cidadaos” (1998, p.172).
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A dignidade humana é também um conceito evolutivo, dindmico e abrangente. Na
Declarag&o Universal dos Direitos Humanos, tendo em conta abrangéncia do conceito de
dignidade, Lenoir e Mathieu, mencionam os principios que Ihes estédo associados:

= “da ndo-discriminacdo (nomeadamente em funcao da raga)”;

= “o direito a vida”;

= “aproibicdo de tratamentos cruéis, desumanos ou degradantes”;

= “orespeito pela vida privada e familiar”;

= “odireito a saude”;

= “a liberdade de investigacao (conciliada com o respeito da

pessoa humana)” (Lenoir e Mathieu in CNECV, 1999, p.7).

Neste contexto, o principio da dignidade da pessoa humana, procura garantir o respeito e
a protecao da dignidade, ndo unicamente no sentido de assegurar um tratamento humano
ndo degradante, mas também, em garantir a integridade fisica do ser humano. Em razéo
do carater normativo dos principios constitucionais, o principio da dignidade da pessoa
humana é dotado de valores éticos e juridicos decorrentes do Estado Democratico de
Direito, do que resulta a mencionada transformacéo do Direito Civil, que deixa de ser um
Direito com fundamento em valores individualistas e passa a tutelar a dignidade da pessoa
humana. O facto, de o principio da dignidade humana ser considerado fundamento do
Estado Democratico de Direito, significa que serdo sempre asseguradas e criadas as
condigdes politicas, sociais, econémicas e juridicas para que o ser humano atinja seus fins
(Barretto e Lauxen, 2018).

Relativamente a natureza juridica do principio da dignidade da pessoa humana, ndo pode
ser considerado um direito subjetivo. No entanto, pode implicar que esses direitos sejam
reconhecidos para a pessoa. Portanto, o principio da dignidade da pessoa humana
constitui um direito que surge em funcdo da necessidade de reconhecimento de outros

direitos, situados além dos direitos individuais (Barretto e Lauxen, 2018).

Atualmente, o significado de dignidade faz referéncia ao valor da pessoa como ser humano.
Pelo que, a dignidade de alguém ndo depende da importancia que se da aos outros por
uma circunstancia ou por outra, ou seja, € um valor moral que nunca podera ser negociado.
Salienta Jorge, que a dignidade humana “constitui o fundamento da liberdade, da paz e da

justica (...), é a dignidade que confere estatuto moral a pessoa” (2004, p.107).

Como vimos, a dignidade é um conceito que foi sendo construido no decorrer da histéria e

chega ao século XXI como um valor supremo, construido pela razéo juridica.

Deste modo, o principio da dignidade da pessoa humana é um valor moral e espiritual
inerente a pessoa, ou seja, todo ser humano é dotado desse preceito, ndo lhe € atribuida,
faz parte de si, € esséncia de cada pessoa e como tal, constitui 0 principio maximo de um
estado democratico de direito. Todo o ser humano tem a sua prépria dignidade, efeito da

sua condicdo natural, considerado como Unico na sua individualidade. A dignidade
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humana, ainda que, dificilmente definivel, € uma caracteristica real do ser humano que
precede e fundamenta o ordenamento juridico em seu conjunto, ou seja, a raiz de todos os

direitos € a dignidade inerente ao ser humano (Barretto e Lauxen, 2018).

A dignidade como qualidade intrinseca da pessoa humana, “é algo que simplesmente
existe, sendo irrenunciavel e inalienavel, na medida em que, constitui um elemento que
qualifica o ser humano como tal e dele ndo pode ser destacado” (Sarlet, in Barretto e
Lauxen, 2018, p.80). A dignidade por ser uma qualidade inerente a todas as pessoas
humanas e, considerando que nédo existem escalas de dignidade humana, todos os seres

humanos séo iguais em dignidade.

Parafraseando Camps in CNECV (1999) a dignidade humana é "[...] a ética da vida que se
encontra resumida em quatro principios fundamentais: dois deles derivados do célebre
juramento hipocrético: os principios da beneficéncia e da ndo-maleficéncia; e os outros
dois que sintetizam os valores mais atuais da ética, o principio da justica e o principio da

autonomia” (p.4).

Quando falamos em respeitar a pessoa humana, falamos em ter em conta a sua dignidade,
promovendo-a e defendendo-a. A dignidade compreende a prote¢éo da integridade e da
identidade do género humano. Citando Deodato (2014) considera que € “um respeito que
se dirige a vida e a sua valoracdo inequivoca, a promocdo de modos de vida que se
realizam com os outros, que defende a autonomia e o poder individual para encaminhar a
sua vontade” (p.91). Deodato (2014), acrescenta, ainda, que é “o respeito que da
importancia aos projetos individuais, mas ao mesmo tempo suporta a construgédo desses

projetos no sentido da humanidade da vida” (p.91).

Sarlet in Barretto e Lauxen, (2018), define “a dignidade humana como a qualidade
intrinseca e distintiva, reconhecida em cada ser humano, que o faz merecedor do mesmo

respeito e consideragéo por parte do Estado e da comunidade” (p.80).

Mas importa referir ainda, que falar em respeito pela dignidade do ser humano é também
falar num respeito que se traduz em “presenga capaz de transmitir a seguranga necessaria

para lidar com situagbes de doenga particularmente dolorosas” (Deoadato,2014, p.91).

A dignidade humana assume ainda, especial importancia, como elemento para encarar e
desenvolver as normas relacionadas as transformacdes advindas do desenvolvimento da
ciéncia e da tecnologia, e por essa mesma razao, a dignidade humana é uma das questbes
mais frequentes nos debates bioéticos. Assim, o CNECV, que tem como uma das suas
competéncias “"analisar sistematicamente os problemas morais suscitados pelos

progressos cientificos nos dominios da biologia, da medicina e da saude em geral” também
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se debrugou sobre o conceito de dignidade humana (Lei n. °14/90, de junho de 1990,
p.2516).

Barretto e Lauxen referem que “0 mundo n&o é imovel e as descobertas cientificas e novas
tecnologias resultantes renovam o debate sobre a dignidade humana. Desse modo, cada
cultura é obrigada a aprofundar-se em procura de respostas de acordo com 0S seus
referenciais” (2018, p.80). Importa salientar, que a falta de compreenséo do significado de
dignidade humana, acompanhado das rapidas e abrangentes mudangas promovidas pelo
desenvolvimento tecnocientifico, podem incitar a aplicacao reducionista ou generalizada

da ideia de dignidade humana em prejuizo de sua efetividade.

Para Fermentdo (2016), a dignidade pode ser diferenciada em humana ou ontolégica e
ética. A dignidade ontolégica € uma qualidade indissocidvel do ser humano,
impossibilitando de reduzir o homem a um simples numero. A dignidade ontoldgica € “a
natureza do ser humano como ser” (Fermentao , 2016, p.891) e o homem “ao ser concebido
adquire uma natureza comum que é inerente a todos e, de forma especialissima e
particular, a sua prépria natureza, logo, é ser digno, tendo virtude e honra como qualidade
moral, e como tal deve ser visto como unico, e respeitado como toda pessoa humana”
(Fermentao, 2016, p.891). Deste modo, todo o homem ainda que criminoso, é um ser digno,

e por isso, ndo pode ser exposto a tratamentos degradantes, como a tortura.

A dignidade ética diz respeito as obras realizadas pelas pessoas. Citando 0 mesmo autor:
“essa dignidade é o fruto de uma vida de acordo com a prética do bem, e ndo € praticado
por todos do mesmo modo. Trata-se de uma dignidade construida por cada pessoa, por

meio do exercicio da liberdade” (Fermentao, 2016, p.891).

Qualquer agresséo contra a dignidade atenta contra a humanidade da pessoa, por isso,
compete ao Estado proibi-la e proteger sempre a vida humana, pelo que daqui se percebe

a importancia do principio da dignidade humana para a justica.

Neste contexto, a pessoa humana é preservada pelo Principio da dignidade humana, que
lhe garante justica. A liberdade, a justica e a vida, fincam a pessoa humana a vida, pois
sdo considerados norteadores dos pensamentos e proporcionam condi¢cdes para que o
homem se conheca, se estruture e os considere como seus valores interiores. O principio
da dignidade humana, perante a crise dos valores morais, sociais e éticos, tem sido a

garantia de justica (Fermentédo, 2016).

Immanuel Kant foi um filosofo alemdo que contribuiu de modo significativo para a
construcdo da ideia de dignidade humana, pois a teoria kantiana permeia muitos aspetos

da ideia contemporanea de dignidade humana (Barretto e Lauxen, 2018).
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Para Kant (1995) o ser humano é considerado como um fim em si mesmo, de modo que a
pessoa deve ser tratada sempre como um fim e ndo como um simples meio. Deste modo,
reconhecer a dignidade do outro, é considerar o homem como um fim em si mesmo e ndo

como um meio para a satisfacdo de interesses de terceiros.

Na sociedade técnico-cientifica, o principio de Kant segundo o qual, a pessoa deve ser
tratada como um fim e ndo como um meio, reflete que a dignidade humana imp&e a ndo
instrumentalizagao do ser humano: “(...) age de tal maneira que uses a humanidade, tanto
na tua pessoa como na pessoa de qualquer outro, sempre e simultaneamente como fim e
nunca simplesmente como meio” (Kant, 1995, p. 47). Por conseguinte, nunca sera admitido
“(...) sacrificar a vida de uma pessoa para salvar outra que necessite de um 6érgao vital ou
submeter um individuo a experiéncias cientificas sem o0 seu consentimento” (Barretto e
Lauxen, 2018, p.72).

Outro aspeto de destaque na teoria de Kant, é que a dignidade ndo tem prec¢o, ndo pode
ser substituida por qualquer coisa equivalente. Kant (in Barretto e Lauxen, 2018) refere
que:

“No reino dos fins tudo tem ou bem um preco ou bem uma

dignidade. O que tem pre¢o, em seu lugar também se pode por

outra coisa, enquanto equivalente, mas o que se eleva acima de

todo preco, ndo permitindo, por conseguinte, qualquer equivalente,
tem uma dignidade” (p.73).

Assim, podemos considerar que no pensamento de Kant a dignidade € Unica e
insubstituivel, ndo tem equivalente e o ser humano tem a liberdade de fazer uso do proprio
entendimento e assumir seu destino mediante sua prépria vontade. Deste modo, podemos

considerar que a autonomia ocupa um lugar central no pensamento do filésofo Kant.

Posto isto, para Kant a dignidade € “o resultado de uma sequéncia que inicia em considerar
a pessoa como ser racional para defini-la como ser dotado de autonomia na liberdade”
(Barretto e Lauxen, 2018, p.75). Assim, a dignidade ergue os seres humanos acima de
todos os demais seres do mundo e, deste modo, o ser humano tem a obrigacdo de
reconhecer a dignidade humana e de respeitar a si mesmo e a todos 0s outros seres

humanos.

Com o pensamento de Kant procura-se compreender e incluir a ideia de dignidade humana
no contexto da sociedade tecnocientifica, “especialmente com relagdo aos perigos de
instrumentalizagao do ser humano diante dos avangos biotecnolégicos” (Barretto e Lauxen,
2018, p.75).

E incontestavel a importancia da evolugdo da ciéncia e da técnica, especialmente no que
diz respeito aos avancos da biomedicina. No entanto, os resultados ndo estao isentos de

riscos a pessoa humana e a sua dignidade.
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Barretto e Lauxen, salientam que “as novas formas do agir humano mediante o uso da
técnica requerem limites, na medida em que podem interferir no préprio ser humano e nas
outras geragdes” pelo que, (...) “é necessario um compromisso com a dignidade humana
e o futuro da humanidade” (2018, p.84).

O apelo a dignidade humana € comum ndo apenas no discurso juridico, mas também, na
linguagem quotidiana. E imprescindivel considerar a dignidade humana como um
referencial para os desafios decorrentes das constantes transformagfes tecnocientificas,
e construir parametros éticos e juridicos para nortear as respetivas situagées com respeito

a dignidade humana.

Assim sendo, torna-se fundamental que haja uma correta compreenséo e interpretagéo do
principio da dignidade humana, um retorno aos seus fundamentos ético-filoséficos, de

modo, a permitir a efetivacéo e concretizagédo de seu contetado em plenitude.

51



4. OS PROFISSIONAIS DE SAUDE PERANTE A DIRETIVA ANTECIPADA DE
VONTADE

Numa era marcada pela tecnologia, a humanizacdo da enfermagem e da medicina, e das
restantes profissdes ligadas a salde, implica um esfor¢co continuo em varios niveis. Em
termos de formacéo académica, € necessario que o ensino de enfermagem e médico se
foquem intensivamente na dimensdo humana e nas relacdes interpessoais. Segundo
Nogueira (2010), “aprender a lidar com a vida e com a morte implica um novo parametro

formativo, com enfase especial, profundo pela dignidade da pessoa humana” (2010, p.1).

Partindo deste pressuposto, é essencial um forte investimento na formacdo eética,
deontoldgica e juridica dos profissionais de salde que lhes permita aplicar as normas ja
existentes aos reais e complexos casos com que lidam no seu dia-a-dia, de forma a se

alcancar maior humanizacao nos cuidados de saude.

Na sociedade moderna, o conceito humanizacdo tem ganho crescente aten¢éo na area da
saude. Contudo, € necessario empenho em sustenta-lo. O tendencial desenvolvimento
tecnolégico da medicina e da ciéncia trouxe também como consequéncia negativa, a

progressiva desumanizagao dos cuidados de saude.

O avancgo tecnoldgico tem determinado alguma centralidade nas técnicas, tornando 0s
profissionais de saude “prisioneiros da abordagem cientifica do corpo humano, reduzindo-

0 a corpo objecto” (Hesbeen, 2000, p.16).

O cuidar é muitas vezes separado da pessoa, enquanto corpo sujeito, ou seja, como ser

holistico e complexo, participante no ato de ser cuidado.

O cuidar exige um olhar sempre atento, abrangente, de interacdo e de integragdo, em que
o todo suplante a soma das partes, um cuidado humanizado. Hesbeen define cuidar como
uma arte, “(...) é a arte do terapeuta, aquele que consegue combinar elementos de
conhecimento, de destreza, de saber-ser, de intuicdo, que lhe vao permitir ajudar alguém,
na sua situag&o singular” (2000, p.37). E impensavel se falar em cuidados de satde, sem

falar na humanizacéo dos cuidados.

Humanizacg&o é um termo aplicado a situa¢des que valorizam os cuidados nas dimensées
técnicas e cientificas e reconhece os direitos do utente, respeitando a individualidade,
dignidade, autonomia e subjetividade, sem esquecer o reconhecimento profissional,
enquanto ser humano (Almeida, Chaves e Brito, 2009). Humanizacéo e cuidados de saude
sdo conceitos indissociaveis na pratica do cuidar, na relacdo cuidador/doente. A
humanizacao "nas praticas de saude foi concebida como o encontro de sujeitos no e pelo
acto de cuidar, ou seja, o encontro de subjectividades" (Almeida, Chaves e Brito, 2009, p.
90).
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Neste sentido, a humanizacdo impde que a técnica seja apenas um meio e o doente seja
sempre o alvo principal do cuidado, o centro das atengdes e dos esforgos. Implica ainda,
que numa equipa de saude haja um rosto, uma referéncia, uma pessoa capaz de manter
o didlogo com o doente, capaz de responder as suas duvidas, de acalmar as suas
angustias e medos (Neves e Pacheco, 2004).

Humanizar é tratar com delicadeza, cortesia, saber ouvir, ir ao encontro, oferecer empatia,

ser solidario e tentar compreender a pessoa doente.
Vieira e Maia (2013) acrescentam que:

“a empatia € uma importante caracteristica que possibilita aos
profissionais um fazer diferenciado, com vistas na humanizagéo da
assisténcia e a medida que novas tecnologias vém se incorporando
(...), é exigida uma maior qualificacao dos profissionais para opera-
las com preciséo, seguranga e eficacia” (p.21).

A humanizacao também implica, valorizar os sujeitos que participam no processo de cuidar,
favorecendo o desenvolvimento da sua sensibilidade e competéncia, reconhecendo a
singularidade de cada um e seus potenciais na busca de estratégias que viabilizem um
cuidado da pessoa humana, em todas as suas dimensfes. Este conceito baseia-se no
principio da dignidade e liberdade das pessoas, porque implica o respeito pelas vontades
do doente, ou seja, pela singularidade da pessoa, deste modo o conceito de DAV integra-

se perfeitamente no conceito de humanizacao.

Posto isto, o enfermeiro pela proximidade com o doente, por estabelecer com o doente um
clima de confianca e compreensao, pertence-lhe um papel de destaque na humanizacao.
Comungam da mesma opinido, Neves e Pacheco (2004) “ao enfermeiro cabe um papel
muito especial na humanizagao” (p.371). Citando Neves e Pacheco (2004) o profissional
de enfermagem que se dedica com “entusiasmo, com perseveranga e qualidade a tarefa
da humanizagédo cumpre de forma exemplar o seu dever e coroa a qualidade profissional
e técnica com a dimensdo humanissima do saber estar com o doente” (p.373). Ainda, no
artigo 89.° do Cadigo Deontoldgico (Lei n. °111/2009 de 16 de setembro) € contemplada a
responsabilidade do enfermeiro na humanizacéo dos cuidados,

“O enfermeiro, sendo responsavel pela humanizagdo dos cuidados
de enfermagem, assume o dever de:

a) Dar, quando presta cuidados, atencdo a pessoa como uma
totalidade Unica, inserida numa familia e numa comunidade;

b) Contribuir para criar o ambiente propicio ao desenvolvimento
das potencialidades da pessoa” (p.6549, 2009).

Vieira e Maia referem que é mais facil falar de humanizacéo, do que a sua aplicacéo pratica,
pois envolve o comportamento humano e “a singularidade no fazer” (2013, p.20).

Realmente “a humanizacao nao tem data e nem momento certo para acontecer, devendo
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estar presente em todas as agbes dos profissionais no cuidado (...)” (Vieira e Maia, 2013,

p.20) ao doente, independentemente das barreiras que possam ser encontradas.

Muitas vezes, ndo é necessario muito, basta um simples bom dia, perguntar como passou
a noite, ..., 0 que a preocupa, o que quer fazer, e procurar em cada resposta do doente

uma nova forma de tranquiliza-lo.
Para Osswald,

“humanizar é atender com cortesia, benevoléncia e paciéncia: é ter
compreensdo com quem se encontra angustiado, tenso,
apavorado, porventura pouco racional ou até agressivo; € informar
com verdade e delicadeza, é acolher com simpatia; é, sobretudo,
respeitar as pessoas ameacadas ou fragilizadas pela doenca actual
ou potencial’ (2004, p.63).

Deste modo, cuidar do outro exige novas formas de pensar e agir, realgando uma maior
valorizagdo da componente humana a par do desenvolvimento tecnologico. Para atender
as multiplas dimensdes e aspetos do cuidado a pessoa, torna-se necessario a utilizagéo
de novas ideologias, capazes de envolverem a complexidade e a integralidade do cuidado,

de uma forma holistica.

7

Nesta missdo de cuidar, € imprescindivel a presenca dos enfermeiros, de facto estes
assumem um papel muito importante nos cuidados de saude. Citando Serrano (2011) a
Enfermagem é uma profissdo de relacdo, centrada em interacées onde cada pessoa, por
vivenciar um projeto de saude, se torna singular, Unico e indivisivel num momento Unico de
cuidado. Humanizando o cuidado toda a equipa de salde sera beneficiada, incluindo o
doente e familia. O cuidado ndo se restringe somente a técnica, no fazer, mas também no
sentido de ser, de expressar uma atitude, pois existe uma relacdo entre a equipa de

enfermagem, doente e familia.

E na prestacdo de cuidados, que nos confrontamos com as situacdes de grande
complexidade, tal como, refere Hesbeen (2000), para cuidar, o complexo esta
omnipresente desde que se trate de prestar uma atencao individual a pessoa. Hesbeen
considera que os cuidados de enfermagem “(...) sao compostos de multiplas acgbes que
sdo sobretudo, apesar do lugar tomado pelos gestos técnicos, uma imensiddo de
«pequenas coisas» que dao possibilidade de manifestar uma «grande atencéo» ao
beneficiario dos cuidados e aos seus familiares (...)” (2000, p.47). Para o mesmo autor,
esta atencao a «pequenas coisas» demonstra preocupacdo do profissional com o outro,

na sua existéncia.

Neves e Pacheco (2004), referem que o enfermeiro € “gente que cuida de gente”, esta, é
sem duvida, a funcao de elei¢cdo do enfermeiro porque presta cuidados de saude, ndo sé

a partir de um saber técnico, mas também humano.
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O enfermeiro ao cuidar desvela uma conduta humana que lhe é prépria no cuidado com o
outro, desenvolve uma acéo social baseada na compreensao do contexto em que a pessoa
esta inserida. Nunes (2016), diz que para cuidar € necessario compreender o “aqui e agora”
da pessoa (p.41). Assim, como a pessoa € situada na circunstancia, o cuidado também
tem de ser situado, ouvindo a pessoa, perguntando-lhe o que prefere, seria completamente
inapropriado pretender cuidar de alguém, sem considerar 0os seus valores, opinides,
interesses (Nunes, 2016). Os cuidados devem por isso fazer sentido para quem é cuidado.
Portanto, compete ao profissional de satde analisar e refletir a sua pratica, competéncias
e limitacbes, aliando a teoria, as questdes éticas implicadas na garantia dos direitos dos
doentes, para tornar os cuidados de enfermagem mais humanizados e com mais

qualidade.

A humanizacao proporciona uma melhoria na pratica do cuidar, um cuidado comprometido
com a ética, estando implicito o didlogo e o respeito pela autonomia do doente e de sua
familia (Viera e Maia, 2013).

O processo de Humanizacao nos cuidados de saude, é um tema que exige muita reflexao,
pois a integralidade da assisténcia ndo envolve unicamente o doente, mas a familia, a
equipa multiprofissional e o ambiente, onde todas estas acfes se estabelecem.
Humanizacgéo é uma preocupacao dos profissionais de salide por envolver a compreensao

do significado da vida do ser humano.

Todos os profissionais, membros de uma equipa de saude devem se empenhar em
desenvolver as suas ac¢des de uma forma mais humana, colocando-se sempre na situagdo
de quem esté fragilizado. Para Osswald humanizar é “(...) ter presente aquela regra de
ouro (...) ndo fagas aos outros o que nao queres que te fagam a ti” (2004, p.63). Osswald
diz mesmo que

“se fizermos com frequéncia o salutar exercicio mental de nos

colocarmos na situacédo da pessoa doente e do seu familiar, ndo

nos serd dificil entendermos o que é humanizar a saude e por que

raz8o € urgente humanizar e por que € que humanizar € dar
qualidade aos servigos de saude” (2004, p.63).

No entanto, os enfermeiros sdo os elementos da equipa de saude que mantém uma relagéo
mais intima com o doente e com a sua familia, ndo s6 por permanecerem 24 horas junto
dos doentes, mas também, porque sdo eles que prestam cuidados diretos e muito
especificos. O enfermeiro assume assim, um lugar privilegiado, pois geralmente é também,
o profissional que melhor conhece o doente, e todo o seu contexto familiar e sociocultural,
ou seja, a sua histéria de vida, fazendo com que tenham maior conhecimento das
necessidades especificas dos doentes e familia, de maneira a que seja assegurada a

resposta mais adequada a essas mesmas necessidades (Pacheco, 2014).
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Neste sentido, qualquer enfermeiro deve estar preparado para acompanhar, entender e
ajudar as pessoas, essencialmente em momentos mais dificeis, como € o caso de doentes

em fase terminal, ou doentes criticos.

Segundo o Regulamento n. °124/2011 “a pessoa em situagdo critica é aquela cuja vida
estd ameagada por faléncia ou eminéncia de faléncia de uma ou mais fungdes vitais e cuja
sobrevivéncia depende de meios avancados de vigilancia, monitorizagcédo e terapéutica”
(p.8656), e que numa situacdo de dependéncia é excluida do seu ambiente e fica sujeita
aos cuidados que Ihe séo prestados, num local desconhecido e temivel.

Nao descurando as tecnologias e toda a panédplia de técnicas que estdo subjacentes ao
cuidar do doente em estado critico, a humanizac¢éo busca um outro olhar na assisténcia ao
doente em estado critico, levando a uma reflexdo sobre as praticas de cuidados de

enfermagem em situagéo de urgéncia/emergéncia.

A doenca, sobretudo numa situacdo critica, surge na vida de uma pessoa de forma
inesperada, trazendo consigo uma variedade de sentimentos e mudangas no quotidiano
de cada um, que serdo vivenciadas por cada pessoa, por cada familia, de forma muito

prépria e muito particular.

O enfermeiro que trabalhe com o doente critico depara-se muitas vezes com um ambiente
instavel, onde as forcas de vida e morte, humano e tecnoldgico encontram-se numa luta
permanente. Por tudo o que foi dito, ressalva-se a importancia do cuidar e ndo apenas o
curar, muitas vezes associado ao doente critico. Citando Nunes (2016), os profissionais de
saude nao tém como unico objetivo “manter indices fisioldgicos”, mas também “cuidar de

uma pessoa” (p.79).

Em ambas as situac¢des tanto no doente em fim de vida, como no doente em estado critico,
a morte pode estar eminente, pelo que os profissionais de salde devem desenvolver
competéncias para lidar com estas situacdes, ndo apenas competéncias na area do

conhecimento técnico-cientifico, mas também, competéncias humanas.

Os enfermeiros devem olhar para cada doente, cada familia, identificar e agir sobre as suas
reais necessidades, de modo a facilitar a adaptacdo a esta nova fase da vida. Para tal, €
importante conhecer e compreender cada doente, cada familia e ajuda-los a mobilizar

estratégias para manter o equilibrio e/ou recuperar de uma situacao de crise.

O enfermeiro que convive diariamente com doentes em estado critico ou em fim de vida,
depara-se com pessoas que atravessam periodos de instabilidade a varios niveis. Numa
aluséo a Teoria das Transi¢coes defendida por Meleis (1991), a pessoa que recorre a uma
instituicdo de saude experiéncia processos de transi¢cdo saude-doenga, processos estes

gue, pelo seu potencial de instabilidade, reivindicam a intervencéo dos enfermeiros.
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Os cuidados de Enfermagem a pessoa em situacao critica, além de permitirem manter as
funcdes vitais, prevenir complicacdes e limitar incapacidades (Ordem dos Enfermeiros,
2009), facilitam ou inibem os processos individuais para a satisfacdo das necessidades de
autocuidado e de adaptacdo eficazes, com vista ao bem-estar da pessoa cuidada e de
acordo com o que isso representa para ela (Meleis, 1991). Para Meleis (2010), a intencéo
da enfermagem no cuidar da pessoa em situagéo critica € apoiar as pessoas nas situacoes
de transicdo ou em antecipacdo de uma transicdo, como por exemplo nos casos de

acidente ou de doenca aguda/crénica com vista ao seu bem-estar.

Apesar da sociedade se encontrar cada vez mais despersonalizada, continua a esperar de
nés profissionais de saude, uma prestacdo de cuidados com qualidade e competéncia,
privilegiando um cuidado individualizado, de forma a exercitarmos as nossas habilidades e
conhecimentos, e acima de tudo colocar 0 n0osso saber e a nossa experiéncia ao dispor da

pessoa em situacao critica ou em fim de vida.

Como forma de fundamentar o agir do profissional em Enfermagem surge o Cédigo
Deontoldgico do Enfermeiro, sendo considerado uma ferramenta indispensavel em todas
as areas de intervencdo do enfermeiro. Este CAdigo rege-se pelas leis vigentes no pais e
nele sdo enunciados os deveres da profissao, sustentados nos direitos dos cidadaos, assim
como, as responsabilidades que a profissdo assumiu. Citando Deodato (2014), os deveres
deontolégicos do enfermeiro “sdo deveres que se constituem com uma base ética de
sustentacédo, colocando a pessoa cliente do cuidado, no centro da protecao profissional” e
acrescenta, também, que “(...) existem pela necessidade de manter protegida a pessoa,

0s seus direitos e a sua dignidade em todo o ato de cuidado” (p.114).

Os deveres deontoldgicos moldam-se ao evoluir da sociedade, dando assim resposta as
exigéncias do tempo, mas também, de igual modo, preservam a sua natureza ética que

reside na defesa da dignidade da pessoa humana (Deodato, 2014).

A Enfermagem ao assumir uma atitude responsavel e ética, tera que conciliar o que esta
enunciado no Cdédigo Deontolégico do Enfermeiro com a diversidade cultural dos
enfermeiros, e com a dos sujeitos recetores de cuidados. Por isso mesmo, torna-se
necessario mobilizar saberes e adquirir competéncias, para que os profissionais de saude
desenvolvam intervengdes concertadas numa mesma organizagdo, a fim de reduzir a
incerteza e de garantir aos seus doentes cuidados humanos e humanizadores. Deste
modo, Deodato (2014) afirma que “na procura da melhor decisdao quanto ao cuidado a
prestar, o enfermeiro encontra nos seus deveres deontoldgicos, uma base para justificar a
sua agao” (p.113) e ainda, “(...) coloca no centro da sua preocupagéo a pessoa e 0S Seus
direitos (...)" (p.116).
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Assim, o enfermeiro no seu exercicio profissional procura a exceléncia, assumindo o dever
de:

“

a) Analisar regularmente o trabalho efectuado e reconhecer
eventuais falhas que merecam mudanca de atitude;

b) Procurar adequar as normas de qualidade dos cuidados as
necessidades concretas da pessoa;

c) Manter a actualizacdo continua dos seus conhecimentos e
utilizar de forma competente as tecnologias, sem esquecer a
formacao permanente e aprofundada nas ciéncias humanas;

d) Assegurar, por todos 0s meios ao seu alcance, as condicdes de
trabalho que permitam exercer a profissdo com dignidade e
autonomia, comunicando, através das vias competentes, as
deficiéncias que prejudiguem a qualidade de cuidados;

e) Garantir a qualidade e assegurar a continuidade dos cuidados
das actividades que delegar, assumindo a responsabilidade pelos
mesmos;

f) Abster -se de exercer fung¢des sob influéncia de substancias
susceptiveis de produzir perturbacéo das faculdades fisicas ou
mentais” (artigo 88°, Lei n.° 111/2009 de 16 de setembro, p.6549).

Assim, o enfermeiro na sua pratica diaria devera assumir cada desafio com maturidade
profissional e com respeito pela individualidade da pessoa doente, respeitando assim, os
direitos humanos e as responsabilidades profissionais, ou seja, os enfermeiros nunca
poderdo ser meros executores de cuidados, devem ser prestadores de cuidados de
exceléncia. E evidente, que para tal, é necesséario, uma aproximagao com o outro, pois o
“o profissionalismo esta nesta subtiliza, nesta capacidade de ir ao encontro do outro e dar

sentido a esse encontro e, depois, de fazer caminho com ele” (Hesbeen, 2000, p.72).

O Cadigo Deontolégico do Enfermeiro, defende o exercicio profissional do enfermeiro com
liberdade e autonomia. Apesar de validada, a liberdade parece ser impedida diante das
normas legais, administrativas, éticas e institucionais que condicionam e delimitam a
pratica, e é exatamente ai que, segundo Przenyczka [et al.] (2012), reside o paradoxo da
liberdade/autonomia no exercicio profissional do enfermeiro. Muitas vezes, o enfermeiro
ao ser confrontado com uma vontade expressa pelo doente que interfere no seu processo
de doenca, confronta-se com situacdo de grande complexidade e interroga-se sobre a
forma como deve agir, perante o principio da autonomia do doente. Neste sentido, torna-
se necessario um profundo conhecimento das competéncias, deveres e obrigacfes dos
profissionais de saude, de modo a respeitar e proteger a vida como um direito fundamental

das pessoas.

Cuidar € esséncia da enfermagem e € o verdadeiro encontro com o outro, nas palavras de
Nunes “(...) o cuidado sendo de abertura a singularidade do Outro, proporciona um

encontro interpessoal, uma compressao dos vividos” (2016, p.40).

O cuidar em enfermagem esta integrado hum modelo holistico, em que a pessoa é um

todo, e nunca podera ser dissociado em partes. A enfermagem é entendida como uma
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ciéncia e uma arte, arte de cuidar, englobando cuidados técnicos, cientificos e humanos,
sustentados numa relacdo interpessoal, de proximidade e ajuda, caraterizada pela
compreensdo, confianga e abertura (Ferreira [et.al], 2009). Cuidar do Ser Humano da
concecdo até a morte, com respeito pelos aspetos humanisticos da vida e pelos principios
cientificos, tem sido caracteristico desta profissao.

Deste modo, o enfermeiro ao estabelecer uma relacdo de cuidado com as pessoas,
assume o dever de cuidado. Este dever encontra-se fundamentado no Cédigo
Deontoldgico dos Enfermeiros, no direito ao cuidado do artigo 83°. Neste artigo esta
contemplado que para todos os cidadaos portugueses:

“O enfermeiro, no respeito do direito ao cuidado na saude ou
doenca, assume o dever de:

a) Co -responsabilizar -se pelo atendimento do individuo em tempo
uatil, de forma a ndo haver atrasos no diagnostico da doenga e
respectivo tratamento;

b) Orientar o individuo para outro profissional de saude mais bem
colocado para responder ao problema, quando o pedido ultrapasse
a sua competéncia;

c) Respeitar e possibilitar ao individuo a liberdade de opcao de ser
cuidado por outro enfermeiro, quando tal op¢éo seja viavel e néo
ponha em risco a sua saude;

d) Assegurar a continuidade dos cuidados, registando fielmente as
observacdes e intervencdes realizadas;

e) Manter-se no seu posto de trabalho enquanto nado for substituido,
quando a sua auséncia interferir na continuidade de cuidados” (Lei
n.° 111/2009 de 16 de setembro, p.6548).

A profisséo de enfermagem pela relacdo de proximidade com a pessoa doente, diferencia-
se de todas as ciéncias humanas e biologicas pelo "olhar atento" que presta a pessoa,
quando cuida. E o enfermeiro que geralmente conhece melhor o doente e o compreende
como pessoa, na sua singularidade. Citando Neves e Pacheco o enfermeiro esta “sempre
em presenca de um Outro — e prestar cuidado € uma situacdo sempre Unica que diz

respeito a uma pessoa na singularidade da sua trajectéria de vida” (2004, p.35).

O exercicio profissional de enfermagem centra-se numa relacdo interpessoal e assenta
numa formacdo e numa experiéncia que permite ao enfermeiro especialista compreender
a pessoa na sua globalidade e especificidade, identificando necessidades de cuidados de
enfermagem e tomando as decisdes que garantam que as suas intervencgdes respeitem a
pessoa na sua individualidade. Assim, as diversas atividades que séo levadas a cabo pelos
enfermeiros quando cuidam da pessoa adquirem a sua nobreza, ndo pela natureza
complicada das tarefas em si, mas pela intencdo com que se dirigem a cada pessoa como
ser Unico. Mais importante do que tratar é reconhecer a pessoa como um Ser Humano e
através disso, olhar para ela ndo de Enfermeiro - Pessoa, mas sim, Ser Humano - Ser

Humano.
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No artigo 82° esta definido o dever do profissional de enfermagem no respeito do direito da
pessoa a vida, durante todo o ciclo vital. Assim o enfermeiro tem o dever de:

“a) Atribuir a vida de qualquer pessoa igual valor, pelo que protege
e defende a vida humana em todas as circunstancias;

b) Respeitar a integridade bio -psicossocial, cultural e espiritual da
pessoa,;

c) Participar nos esforgcos profissionais para valorizar a vida e a
qualidade de vida;

d) Recusar a participacdo em qualquer forma de tortura, tratamento
cruel, desumano ou degradante” (Lei n.° 111/2009 de 16 de
setembro, p.6548).

Este direito tem assumido maior primado e é considerado um limite aos avancos da ciéncia
e da tecnologia, pelo que em situagdes de fim de vida merece especial destaque. Na alinea
c) estd contemplado que os enfermeiros devem valorizar a vida e a qualidade de vida.
Assim, importa realgar que em muitas situacdes de fim de vida, a qualidade de vida ndo
pode ser desvalorizada, nem prejudicada pelo investimento na cura de forma obstinada,

com tratamentos fateis, levando muitas vezes a situacdes de distanasia.

Neste sentido, Nunes (2016, p.29), acrescenta que acao dos profissionais de saude se
confronta com “(...) os limites das possibilidades cientificas, das técnicas e dos seus
deveres, de origem deontoldgica e com enquadramento juridico”. Mas também, com “os
limites da vontade das pessoas doentes, da sua expressao de aceitacdo ou de recusa do

que lhes é proposto” (Nunes, 2016, p.29).

Assim, devemos considerar o papel determinante dos profissionais de saude em garantir
0 respeito pela autonomia do doente; desenvolvimento e cumprimento adequado de uma
DAV. Prieto [et.al] (2010), corroboram, ao mencionar que os profissionais de salude séo

interlocutores validos para garantir o desenvolvimento adequado de uma DAV.

A Medicina moderna, disp8e de conhecimento e técnica para prevenir, curar e controlar
doencas, favorecendo que as pessoas vivam mais e melhor. Porém ndo pode impedir que
as doencas se tornem crénicas, avancadas, ativas e progressivas, nem afastar a morte
indefinidamente. Afinal, a morte € um processo natural da vida. Portanto, é preciso que se

insira no paradigma do cuidado da pessoa e da familia.

Os principios da Medicina Paliativa, assim como a boa pratica médica, estdo centrados nas
atitudes, na comunicagéo e no cuidado. As atitudes éticas estdo baseadas no respeito a
vida humana e na solidariedade, favorecendo a autonomia do paciente. A comunicagéo
com familiares e equipa de saude, deve ser verdadeira, delicada, misericordiosa e
prudente. O cuidado tem de ser planeado, continuado, técnico, porém aliado ao

humanismo.
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A medicina paliativa traz consigo o reconhecimento e a humildade, das limitagbes da

ciéncia médica, mas ao mesmo tempo, assumem a luta por um fim digno.

Torna-se pertinente efetuar a disting&o entre o cuidar e curar. Para Pacheco (2004) o cuidar
€ prestar atencédo global e continuada a um doente, sem nunca desvalorizar que ele é antes
de tudo, uma pessoa situada num determinado espaco, tempo e inserida numa familia,
sociedade e cultura. A pessoa doente é o centro da atengéo de quem cuida, e deste modo
“‘nunca serdo esquecidos todos os cuidados fisicos, psicolégicos ou espirituais de que
precisa, para além dos cuidados de saude exigidos pela doenga em si” (Pacheco, 2004,
p.31). Posto isto, podemos afirmar que cuidar baseia-se na prestacdo de cuidados
personalizados, considerando sempre a pessoa como ser Unico e com necessidades

especificas e contextualizadas.

Por outro lado, aparece o curar associado a prestacdo de cuidados técnicos e
especializados dirigidos somente a doenca e que tem como principal objetivo “reparar” o
6rgdo ou os Orgaos doentes e obter a cura (Pacheco, 2004, p.32). No curar as

necessidades espirituais e psicoldgicas sdo raramente consideradas, assim como a familia.
Parafraseando Lopes de Paiva [et al.] (2014),

“faz-se necessario, pensar a assisténcia e o cuidado a partir da
construgao de um novo significado (...) que permita superar o
predominio da préatica mecanizada e resgatar o valor da existéncia
humana (...); o cuidado ndo deve ser direcionado somente a
pessoa em processo de terminalidade, mas a todo o grupo familiar,
ja que a familia também precisa ser cuidada” (p.551).

A instrumentalizacdo do corpo e a despersonalizacdo da pessoa € por vezes, uma
consequéncia incontornavel do dominio tecnolégico e uma maleita injustificavel da

desumanizagé&o hospitalar.

A Medicina Intensiva abriu novos caminhos da cura e do aumento da esperanca média de
vida. Contudo, mesmo com a utilizacdo de todos os recursos terapéuticos disponiveis, é
muito comum encontrar doentes sem possibilidade de cura, sendo inevitavel o processo

da morte.
Citando Pina,

“A Medicina Intensiva constitui, muitas vezes, o cenario final onde
se desenrola por exceléncia o episédio terminal da vida. Onde o
médico é confrontado com a morte, com o sofrimento, com o
insucesso da Medicina enquanto solugéo curativa parecendo, no
entanto, continuar, secretamente, no seu intimo, teimosamente,

muitas vezes, a perseguir a imortalidade” (2019, p.49).
Possivelmente o mais importante seja admitir que a verdadeira Medicina ndo acaba nas

técnicas mais ou menos sofisticadas e nos equipamentos mais ou menos evoluidos.
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Quando estamos perante um doente sem perspetiva de cura, ndo devemos “abandonar a
luta, como se acabassemos de perder um jogo, mas eleger a Medicina como ciéncia e arte,
ndo so6 de curar, mas definitivamente de confortar. Este é o sucesso e esta € a linha que
une a Medicina Intensiva aos Cuidados Paliativos” (Pina, 2019, p.49). Pois, diariamente,
muitos profissionais de salde convivem no seu quotidiano com doentes criticos
potencialmente curaveis, mas também, com doentes que sdo admitidos fora de
possibilidade de cura ou se tornam terminais na continuidade do tratamento. Nestas
situagbes, considera-se pertinente dar prioridade ao conforto em detrimento da cura,
minimizando o sofrimento e as agressbes que surgem muitas vezes nas unidades de

cuidados intensivos.

Pina afirma que “n&do ha Medicina curativa sem Medicina paliativa. E a Medicina paliativa
s6 faz sentido com a Medicina curativa pois curando onde pode alivia o que deve” (2019,
p.47).

A doenca terminal é de facto uma preocupagéo real, em todo o mundo, mantendo-se a
atual necessidade de agregar esfor¢os, para dar a estes doentes, os cuidados necessarios
nas suas diferentes vertentes, ndo esquecendo 0s principios éticos que devem orientar as

intervengdes dos diferentes membros da equipa.

Sabemos que quando cuidamos de um doente terminal, ndo ha uma ética especifica o que

sabemos é que a nossa intervencgédo se pauta pelo respeito e pelos principios éticos.

Posto isto, consideramos que o cuidado de enfermagem em situacdo limite exige
ponderacdo ética que compreenda as dimensdes do sofrimento e da dor, enquanto
especificamente humanas.

O enfermeiro especialista tem a responsabilidade acrescida no processo de tomada de
decisdo e no exercicio do direito a autodeterminacdo do doente, cabendo a este
profissional a responsabilidade na defesa e educacao, de forma a assegurar que o doente,
que se encontra em faléncia ou na eminéncia de faléncia de uma ou mais funcdes vitais,
assuma uma tomada de decisdo informada, plena e consciente. Assim, a intervencdo do
enfermeiro, muitas vezes em situacdes de stress e emergéncia, onde o limiar de vida/morte
€ muito ténue, deve ser sempre baseada numa tomada de deciséo resultado da evidéncia,
sustentada por conhecimentos e competéncias, pois s6 desta forma podemos falar em
gualidade de cuidados, garantindo que o doente participe e esteja envolvido em todo o

processo terapéutico.

Posto isto, a pessoa em situagéo critica e/ou faléncia organica constitui o foco do cuidar
do enfermeiro especialista em enfermagem médico-cirtrgica. A mudanca de um estado

estavel para outro estado instavel na dicotomia do processo saude/doenca infligem, na
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pessoa e na familia, sentimentos de dor, medo, ansiedade, desespero, duvidas, para além
das multiplas disfun¢des dos 6rgaos e sistemas. Estes sentimentos e disfun¢des traduzem-
se em focos de atencdo do enfermeiro especialista em Enfermagem Médico-Cirurgica, na
Area de Enfermagem a Pessoa em Situac&o Critica, em prol da prestacdo de um cuidado
humanizado, digno e promotor da recuperacdo do doente ou no alivio do sofrimento,
quando a cura ja ndo for possivel. Perante os focos de atencéo, o enfermeiro especialista
direciona e fundamenta a sua intervengcdo assente nos principios éticos e deontologicos
que orientam a profissdo em busca de uma transicdo saudavel e menos angustiante

possivel para a pessoa doente.

O cuidar em enfermagem envolve a “(...) cordialidade consigo e com o outro, envolve o ver
com o coragdo, envolve o tocar a natureza (homem) em toda a sua esséncia e plenitude
(...) (Silva [et.al], 2005, p.122).

Cuidar eticamente do outro € uma atitude que deve levar sempre a reflexdo favorecendo
assim, o conforto dos nossos sujeitos de cuidados. Cabe realcar que o conforto € um modo
de cuidar do enfermeiro que esta presente na assisténcia prestada a pessoa doente sem
possibilidade de cura, focalizado na protecéo, na solicitude, na escuta, no restabelecimento
das suas forcas, principalmente em momento de desespero diante de um desfecho

inevitavel, deixando a pessoa doente confortavel mesmo sem estar saudavel.

No entanto, para Pacheco, “o verdadeiro cuidar ndo implica desvalorizar a ciéncia e a
técnica, pelo contrario, utiliza-las para prestar cuidados globais a pessoa, nao
menosprezando nunca nenhuma das necessidades do doente, incluindo aquelas para as

quais se torna necessaria a intervencao técnica” (2004, p.37).

Ressalva-se que a atuacdo dos profissionais de salde € movida por dois grandes
principios — a preservacdo da vida e o alivio do sofrimento, que muitas vezes se
complementam. Tendo isto em consideracao € importante que na pratica clinica ocorram
mudancas, de forma a que os cuidados paliativos sejam efetivamente integrados nas
unidades de cuidados intensivos. Pina (2019), refor¢a que tal pratica tem sido utilizada de
forma crescente em contexto clinico. Pois segundo 0 mesmo autor,

“trata-se de procurar o controlo rapido e seguro dos sintomas e

conduzir as decisdes médicas em fim de vida, a comunicagao com

o préprio e com os seus familiares, definindo objectivos de cuidados

gue garantam tanto quanto possivel a dignidade e auto-
determinag&o no tempo que resta de vida” (2019, p.52).

Assim, “assumir Cuidados Paliativos na Unidade de Cuidados Intensivos é a oportunidade

da Medicina se encontrar consigo mesma” (Pina, 2019, p.52).

Os enfermeiros no cuidar humano desenvolvem a sua autonomia e afirmam o seu saber

na promocdo da dignidade e da seguranca na prestacdo de cuidados. A pessoa em
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situacao critica obriga assim a enfermagem a procurar as melhores solugbes de cuidado
com base nos principios da tomada de decisdo ética, sendo que nestas situacdes o
enfermeiro procura guiar-se pelo respeito, pela singularidade da pessoa e pelo que é mais
justo e correto para ela. Nesta perspetiva, a abordagem do doente critico em contextos
complexos requer do enfermeiro uma postura assente num corpo de conhecimentos
tedricos, cientificos e sistematizados que se sustentam na preservacao da vida, de forma

digna, incluindo na morte.

4.1. Consentimento Informado

Na constituicdo da republica Portuguesa, no seu artigo 64° o direito a prote¢cdo da saude
esta plasmado como direito fundamental, pelo que nas sociedades ocidentais durante o

seculo XX constitui-se como uma importante conquista civilizacional.

Hoje o ser humano depara-se com uma realidade diferente, a melhoria dos acessos a
saude, aliado aos progressos da medicina e & melhoria das condi¢des de vida, permitiram
a criacdo de melhores condi¢des de saude dos individuos, e como resultado disso houve
um significativo aumento da esperanca média de vida (Nunes e Rego, 2002).

A sociedade também se tornou mais individualista, alterando a visdo que o homem tem de

si, do sofrimento e da prépria morte.

No entanto, apesar do avan¢o da medicina e de se viver mais anos, € de todo impossivel
afastar a morte, pelo que se torna fundamental aceitar a morte como um limite imposto pela
vida. Nas palavras de Kovacs “Nao ha solugéo para a morte (...)", mas é evidente que

“(...) se pode ajudar a morrer bem, com dignidade” (2014, p.101).

O direito a morte digna encontra-se constitucionalmente garantido pelos principios da
dignidade da pessoa humana, da autonomia e da liberdade individual. Assim, o direito de
escolha informada, tem obrigatoriamente, de ser possivel & pessoa perante uma situagéo

de fim de vida, sendo que as DAV constituem uma forma de garantia desses direitos.

A grande revolucao da ética biomédica foi a integracdo do principio da autonomia, onde
antes a relagédo entre médico-doente colocava o0 médico numa posi¢cao dominante, numa
situacdo de superioridade, que se traduzia na tomada de decisGes acerca do doente,
centrada no médico, sem necessidade prévia de informar o doente sobre a patologia, nem
sobre o progndstico, nem tdo pouco de lhe pedir consentimento para efetuar um tratamento
ou mesmo uma intervencdo cirargica. Esta relagdo assimétrica foi, pelo menos,

teoricamente retificada ao reconhecer-se ao doente a sua condicdo de sujeito autébnomo.
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Etimologicamente, o termo autonomia exprime a condicdo de quem é autor de sua prépria
lei. Deste modo, a pessoa autbnoma € aquela que € competente para decidir acerca de

seus objetivos pessoais e de atuar em consonancia com essa decisao.

Por vivermos numa sociedade plural, que mergulha as suas raizes numa visdo humanista
das relagBes interpessoais, passamos do paternalismo médico a valoriza¢do do respeito
pela autodeterminacdo da pessoa doente. Citando Pinheiro e Nunes, salientam que “a
maximizacao da expressao da autonomia do doente assume-se como componente central

no contexto da prestacdo de cuidados de saude” (2013, p.73).

A Medicina evoluiu paulatinamente ao longo dos séculos, para nas Ultimas décadas sofrer
uma grande transformacao, resultado da rapidez do progresso cientifico e tecnologico,
tendo o movimento em prol dos direitos dos doentes associado ao avango tecnolégico,

impulsionado a inclusdo do consentimento informado, no contexto da pratica clinica.

Citando Pinheiro e Nunes (2013) referem que segundo a ética e deontologia profissional o
consentimento informado, livre e esclarecido deve ser uma pratica corrente dos

profissionais de salde.

No contexto clinico a adog&o do principio da autonomia implica que os profissionais de
saude passem a considerar a vontade dos doentes, homeadamente no que respeita a
abstengdo ou suspensdo de meios de tratamento. Inclui também, promover, quanto
possivel, comportamentos auténomos por parte dos doentes, informando-os
convenientemente, garantindo a correta compreenséo da informacéo proporcionada e a

livre decisdo (Ramos, 2016).

Podemos considerar, entdo, que a autonomia do doente se baseia no respeito pela vontade
do doente, no respeito por se autogovernar e na participagdo ativa no seu processo
terapéutico, salientando-se assim, a importancia das suas dimensGes moral, fisica e
juridica.

O consentimento informado foi resultado de uma evolucéo progressiva, com a inclusao do
principio da autonomia, onde tomar uma decisdo consiste em escolher a partir de uma

certa quantidade de informagdes, com a intencdo de atingir um objetivo estabelecido.

Para Calado (2014), o consentimento informado é a autorizacéo livre e esclarecido que um
ser humano concede em relagéo a qualquer ato médico a ser praticados na sua pessoa. O
consentimento informado tem origem no primeiro principio da Bioética a autonomia de todo
e qualquer ser humano, sustentado na dignidade da pessoa e no direito que ela tem a sua

autorrealizacdo individual (Calado, 2014).

Assim € aceite por todos que “é dever do médico fornecer a informagao, o mais completa

possivel, sobre todo o procedimento que deva ser aplicado na pessoa em questéo, e esta
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informacgéo deve incluir as consequéncias possiveis e 0 progndstico ou a esperanga

provavel de sucesso” (Calado, 2014, p.47).

Compreende-se hoje, que a informacdo € uma verdadeira necessidade para o doente,
possibilitando a construgdo de atitudes positivas face a doenca, respostas mais
adequadas, participagao ativa na tomada de deciséo e na perspetiva de futuro.

Na atualidade o consentimento informado é um fator muito importante para garantir da
autodeterminagao do doente. Pinheiro e Nunes salientam que:
“‘no ambito dos cuidados da saude, o consentimento informado
apresenta-se como meio para esclarecimento terapéutico e suporte
para uma “escolha informada”, no cumprimento do conceito de

autodeterminacao nos cuidados de saude, implicando que o doente
consinta ou recuse uma intervencéo” (2013, p.75).

Apesar de relativamente recente, o consentimento informado, tem ampla aceitagdo por
todo o mundo, onde a informacdo aos doentes sobre um diagndstico, tratamento ou
procedimento terapéutico e a maneira como apresenta-la, de modo que a compreendam e

assimilam s&o grandes inquietagcdes entre a classe médica, nos dias de hoje.

Para Ramos (2016), o consentimento informado tem uma firme fundamentacéo legal e que,
ao mesmo tempo, é a expressdo de uma atitude eticamente correta. O exercicio do
consentimento informado exige em primeira instancia, uma relacdo humana dialogante, o
gue elimina uma atitude arbitraria ou prepotente por parte do médico, o que manifesta o
reconhecimento do doente como um auténomo, livie e merecedor de respeito. E sem
davida uma condig&o indispensavel na relacdo médico-doente, é uma decisdo voluntéria,
realizada por uma pessoa autbnoma e capaz, que ocorre apds um processo informativo e

deliberativo, com vista & aceitacdo de um tratamento especifico.

No ambito da Lei de Bases da Saude (Base XIV, n. °1, al.e)) esta previsto o direito do
paciente ser informado sobre a sua situagéo, as alternativas possiveis do tratamento e a
evolugdo do seu estado, sendo certo que esta exigéncia de consentimento informado esta
prevista na diversa legislacdo avulsa, no ambito do direito da saude (Lei n.° 48/90, de 24

de agosto).

Citando Pinheiro e Nunes, “a decisdo relativa as escolhas e opgdes terapéuticas a
implementar tornou-se partilhada, inicialmente com a equipa de saude e, posteriormente
com o doente e sua familia, onde as opcdes terapéuticas podem ser discutidas e
conciliadas (2013, p.76). Assim torna-se muito importante integrar a pessoa doente no seu
processo de doenca. A equipa profissional deve envolver a pessoa no processo de tomada
de decisdo. Contudo esta capacidade para decidir livremente pressupde competéncia para

decidir, tanto no plano fisico, como mental.
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O percurso do desenvolvimento humano d4-nos conta do aumento da consciéncia, da
complexidade humana e do respeito que a dignidade do ser humano exige. Do mesmo
modo, as mudancas ocorridas a nivel da sociedade e os avancos sentidos a nivel
tecnolégico, provocaram mudangas na prestacdo de cuidados de salude, nomeadamente
numa maior reflexdo sobre o que é “tecnicamente possivel’ e “eticamente legitimo”
(Pinheiro e Nunes 2013, p.75). Deste modo, enfatizou-se o abandono do paternalismo
médico, no qual o médico possuia poder de tomar decisdes, de estabelecer o que era
melhor para o doente, sem identificar os desejos do individuo doente e sem considera-lo
como ser auténomo. Passou-se assim, para a decis@o e escolha informada do doente,
envolvendo o doente no seu processo de tomada de decisdo, com um consentimento
informado. Corrobora desta opinido, Ramos (2016) salientando que “O paradigma da
relacdo médico-doente mudou, radicalmente, do modelo paternalista para o do cuidado
centrado no doente, com quem se partilha a informacao e a responsabilidade da decisao”
(2016, p.9).

Segundo o mesmo autor, esta alteracdo deve-se ao aparecimento do conceito de
autonomia do doente, manifestada através do consentimento informado. Ainda para Aradjo
a “passagem desse paternalismo médico ao respeito pela cidadania na saude, melhor
dizendo, a passagem de uma ética hipocratica a uma ética hodierna de autonomia e justica
determinou uma nova relacdo médico-doente; o enfermo passou a ser o cidadao, centro

autonomo de decisdo” (2012, p.8).

Jélluskin e Toldy acrescentam que a autonomia impde o dever de respeitar a capacidade
de decisdo autbnoma e engloba dois aspetos complementares: “o reconhecimento da
capacidade comum a todas as pessoas de tomar as suas proprias decisdes, baseadas nos
seus valores pessoais e crencas e a promocao efetiva de condicbes que favorecam o
exercicio da autonomia” (2011, p.45). Nunes considera que “o conceito de autonomia se
refere a perspetiva de que cada ser humano deve ser verdadeiramente livre, dispondo das

condi¢gdes minimas para se autorrealizar” (2014, p.127).

Parafraseando Sousa [et.al] “0 verdadeiro Consentimento Informado, em que ha o
envolvimento dos doentes e a partilha consciente de responsabilidade, € o Gnico caminho
para uma medicina de qualidade e para a defesa dos direitos dos doentes e dos

profissionais de saude” (2015, p.12).

Podemos entéo considerar que a relacdo médico-doente esta a modificar-se, num contexto
em que o doente é cada vez mais detentor de informacgé&o, contudo, ndo significa que tenha
necessariamente mais conhecimento, que lhe permita decidir de forma adequada
relativamente a intervencdo meédica. Para Pinheiro e Nunes o consentimento informado

inclui dois elementos fundamentais: “ser livre e esclarecido” (2013, p.78). Para que se
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possa dar autenticidade ao consentimento informado, segundo Beauchamp e Childress in
Pinheiro e Nunes (2013) devem ser cumpridos alguns requisitos, tais como: “capacidade,
comunicag¢ao, compreensao, voluntariedade e consentimento” (p.78). Assim podemos
deduzir que a pessoa presta um consentimento informado se for competente para agir,
receber a informacdo completa, compreender essa mesma informacdo, decidir
voluntariamente, e, finalmente, se consentir a intervencido. O conceito de “competéncia”
diz respeito a capacidade para decidir autonomamente - competéncia decisional - que
pressupde que o doente compreende a informacgédo transmitida e é capaz fazer um juizo

independente, tendo em conta o0 seu sistema de valores (Nunes,2014).

Importa salientar que a tomada de decisdo envolvida no consentimento informado € um
processo complexo, que abarca uma variedade de diferentes estados psicoldgicos e
comportamentais, intengdes, crencas e agdes voluntérias, sendo que, qualquer discusséo
de normas e valores é exequivel apenas quando se considerar o respetivo contexto cultural
e social. Reforca a ideia anterior Pinheiro e Nunes, mencionado que para se validar um
consentimento informado deve-se “atender a individualidade de cada doente, considerando
as suas necessidades de informacgéo, adequando a linguagem e servindo-se de varias
estratégias de forma a consolidar a verdadeira relacao terapéutica” (2013,p.92). Estes
autores salientam ainda que o consentimento informado “tem caracter contextual, ndo
podendo ser encarado como uma decisdo vinculativa e irrevogavel” (2013, p.92), pois 0s

doentes podem mudar de opinido, a qualquer momento.

De igual modo, a DAV, também pode ser alterada a qualquer momento. Na opinido de
Nunes (2012), a DAV, na forma de Testamento Vital, ndo é mais do que uma extensdo do
Consentimento Informado, onde para ser considerado ética, deontoldgica e juridicamente
valido, o cidadao devera ser competente para tomar essa decisao, deve estar munido de
toda a informagdo necessaria de forma a nunca estar coagido. Assim incentivar a
participacdo de um profissional de saude no esclarecimento e informacao sobre a
elaboracdo de um Testamento Vital, seria uma forma de prevenir o cumprimento dos

principios inerentes ao Consentimento Informado, ainda que prospetivo.

O facto de se passar a viver mais tempo nao implicou, no entanto, que se passasse a
morrer melhor. A intensidade da luta pela busca da cura de muitas doencgas e a sofisticagédo
dos meios utilizados levou a que surgisse uma cultura de negacao da morte, de uma iluséo
de pleno controlo sobre a doencga, colocando numa posicdo inferior todas aquelas
intervencdes na saude que promovessem um final de vida condigno. No entanto, em
doentes sem perspetiva de cura, determinar os limites da intervencdo médica é cada vez

mais o paradigma de atuacéo (Nunes, 2012).

68



Para Gueifdo (2018), um dos aspetos que deve ser considerado no fim de vida é a
congruéncia entre os cuidados prestados e os desejos do utente, sendo que, numa
situagcdo de impossibilidade de a pessoa poder tomar uma decisdo, as suas preferéncias
tornam-se desconhecidas, o0 que prejudica a prestacédo de cuidados de qualidade. Uma
forma de orientar o futuro sdo as DAV que, sendo uma declaracdo legal, ddo resposta ao
direito da pessoa em cumprir a sua vontade, numa fase em que possa ndo estar em

condi¢des de dar o consentimento informado, livre e esclarecido.

Deste modo, citando Gueifao:

“as questbes das decisdes tomadas pelo utente implicam o seu
consentimento com prévia informagéo e esclarecimento, o que € de
maior relevancia quando a pessoa ainda nao esta doente e decide
antecipar a manifestacdo da sua vontade para o caso de ficar
doente, em sofrimento e incapaz de consentir, dissentir ou recusar
tratamento ou intervengao médica” (2018, p.18).

No entanto, as situacfes de fim de vida, pela sua intensidade, provocam sofrimento fisico
e psiquico, levando a fragilizagdo da pessoa doente, 0 que a pode tornar incapaz para

tomar decisoes.

Assim como forma de dar resposta aos problemas vivenciados em fim de vida foi notéria
uma evolugdo no sentido de valorizacéo e reconhecimento de mecanismos que privilegiem
a tomada de decisdo da pessoa doente, permitindo assegurar a sua vontade quando esta
nao possua capacidade para decidir (Neves, 2013). Neste contexto, devemos salvaguardar
que as DAV ndo deverdo ser consideradas um fim em si mesmo, mas um meio de
promocao de uma relagdo de confianca e seguranca, que possibilite ao doente preparar-
se para o seu fim de vida; que permita uma maior percec¢do do seu controlo sobre decisbes
que possam ser tomadas sobre si, quando estiver incapaz de decidir e, assim, diminuir a

tensao tanto sobre os familiares, como sobre os profissionais de saude (Carqueja, 2015).

O processo de tomada de decisdo em determinadas situacdes é verdadeiramente um
processo temporal e complexo, que exige dos profissionais de salde uma construcao de

uma decisdo Unica e refletida.

Os profissionais de saude ao serem confrontados com uma vontade expressa pelo doente,
que influencia o seu processo de doenca, debatem-se muitas vezes, com situacdes
complexas e questionam-se sobre a forma como devem agir perante o principio de
autonomia do doente. Como referem Nunes e Melo (2012, p.19), foi “esta, talvez, uma das
grandes transformacgdes culturais do final do século XX: a evolugdo para uma ética

centrada na dignidade da pessoa e no seu direito a liberdade e a autodeterminacao”.
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E urgente construir critérios justificados que definam os beneficios e os maleficios de
determinada decisdo, impedindo qualquer julgamento que ndo va de encontro as
preferéncias pessoais do doente.

Para Dadalto as DAV funcionam como: “condao de auxiliar o cidaddo que deseja fazer a
sua diretiva antecipada, bem como os médicos que desejam apresentar essa possibilidade
para os seus pacientes, mas deve ser sempre utilizado como guia e ndo como um modelo

fechado as peculiaridades de cada situacéo concreta” (2013, p.463).

Assim, perante situacdes em que por motivo de doenca, o individuo perde a capacidade
de expressar autonomamente a sua vontade, e como resultado disso deixa de poder fazer
parte do processo ativo de tomada de decisdo sobre os cuidados de saude que lhe venham
a ser prestados, foram varios os paises que aprovaram legislagédo, que garante o respeito

pela declaracdo antecipada de vontade (Calado,2014).

Para Saccol (2016) o Testamento Vital € um alicerce fundamental para as tomadas de
decisdo no final da vida, as quais, habitualmente sdo acompanhadas de grande
vulnerabilidade e incapacidade fisica e cognitiva. Assim o Testamento Vital visa dar
seguranca, respeitando a vontade do individuo. Também para Moreira [et.al] (2013) o
Testamento Vital tem como principal finalidade garantir o controlo nas decisées de salde
(se adere ou nédo a tratamentos) da pessoa em fim de vida, favorecendo autonomia da
pessoa. Moreira [et.al] acrescentam ainda que o Testamento Vital “ao assegurar que
autonomia do paciente deve ser estimada, mesmo quando nédo estiver em condi¢cbes de
tomar decisdes, a resolugdo rompe com uma cultura centrada no poder médico, que reduz

o individuo doente a um paciente que deve aguardar submissamente” (2013, p.6279).

Neste sentido, as DAV ingressam na relacdo médico-doente como meio para que a
autonomia privada do paciente, antes de um estado de incapacidade, possa ser praticada,
garantindo a sua dignidade e autodeterminagdo. Também, orientara o profissional médico
e sua equipa para gque seja estabelecido o tratamento e cuidados previamente escolhidos

pelo proprio doente (Bomtempo,2012).

Do exposto, se compreende a relevancia do Testamento Vital que, em certas condicdes,
constituira o Unico meio de suprir a falta de consentimento, pela incapacidade do paciente
em exercer a sua autonomia no momento da proposta. Este instrumento podera, inclusive,
ser perspetivado como resposta a exigéncia de uma igualdade de oportunidades no campo
da saude, atendendo as necessidades dos mais desfavorecidos neste contexto, que seréo

os individuos incapazes de usufruir de autonomia.
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O Testamento Vital constitui uma consequéncia expectavel, numa sociedade que assume
a liberdade dos individuos como valor fundamental, bem como, a autodeterminacéo que

dela decorre e a responsabilidade que as duas condicionam.

4.2. O Processo de Tomada de Decisao dos Profissionais de Salde Perante a

Pessoa sem Perspetiva de Cura

Nas nossas vidas, diariamente somos confrontados com tomadas de decisdes a curto,
médio e longo prazo. Algumas delas relacionam-se com as necessidades humanas
bésicas, como seja, 0 que vamos vestir, 0 que vamos comer, que filme vamos ver, entre
outros. Contudo, outras tomadas de decisdo sdo bem mais complexas, como escolha de
uma profissdo, ser mae, etc. E evidente que para decidir ou realizar uma escolha, é

necessaria possuir informagéo transparente, clara e objetiva.

No que concerne, a tomada de decisao em situacao de doenca é dificil, especialmente se

nos estivermos a referir a uma situacéo de doenca cronica, progressiva e terminal.

Nas situacdes de fim de vida, a tomada de deciséo é complexa porque envolve o principio
pelo respeito pela autonomia individual e em aceitar que cada pessoa € autdnoma para se
autodeterminar. Os enfermeiros, «no respeito pelo direito & autodeterminacdo» das
pessoas, assumem o0s deveres enunciados no Artigo 84° do seu Cédigo Deontolégico,

incluso na Lei n.° 111/2009 de 16 de setembro.

Deste modo, a construc¢éo da tomada de deciséo deve ser em equipa onde doente e familia
s&o membros integrantes dessa equipa. E importante, reconhecer que perante situacées
de dor, sofrimento intenso, a tomada de decisdo néo tera que ser de modo irrevogavel,

mas respeitar a possibilidade de revogacao da tomada de deciséo.

Lima [et.al.] (2015, p.32), consideram que “(...) a tomada de decisdo requer que 0s
profissionais de saude reflitam sobre as suas escolhas, para que sejam as mais acertadas
e as melhores para os seus pacientes (...)” e destacando nao apenas a “(...) relevancia

técnica, cientifica, mas igualmente a pertinéncia ética.”

O verdadeiro desafio consiste em reconhecer 0 que podera ser clinicamente pertinente na
unicidade da vida do doente. Saber aceitar o momento em que a morte vence, 0
conhecimento humano e todas as habilidades técnicas que advém desse saber, é sem
davida alguma, respeitar a vida humana, e assim, respeitar a histdria e a circunstancia da

pessoa humana e o direito a morrer condignamente.
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Dutra [et.al.] afirmam que é “respeitando os valores éticos, descobrindo o lado digno da
vida, aceitando a morte ndo como um fracasso, podera ser o caminho menos arduo para

o enfrentamento dessas situagdes” (2011, p.1618).

A continuidade de um tratamento futil pode levar a um sofrimento desmedido e retardar a
inevitabilidade da morte, aliando a tudo isto, um elevado custo financeiro, social e
psicoldgico, para todas as partes envolvidas no processo. Macedo e Azevedo, reforcam a
indesejabilidade da futilidade terapéutica ao referirem que “aceitagdo da morte do doente
€ tanto mais dificil para os médicos quanto mais a encarem como fracasso pessoal, o que

muitas vezes leva a um encarnicamento terapéutico indesejavel” (2009, p.71 e 72).

O processo de tomada de decisdo sera determinante, para encontrar consensos e atuar
segundo o melhor interesse da pessoa doente, delimitando riscos e beneficios das varias

hip6teses de tratamento, tendo sempre subjacente a qualidade de vida da pessoa humana.

Deste modo, a contextualizagdo constitui um passo essencial no processo, que aliando o
estado clinico do doente as suas circunstancias e preferéncias, permite o desenvolvimento
do processo de tomada de decisdo. Nunes (2016) corrobora da opinido dizendo que:

“cada um reage como pessoa unica, com as suas carateristicas,

vivéncias e especificidades e em funcéo de variaveis particulares,

que vao desde as crencas culturais, religiosas e existenciais ao

autoconceito, da idade e da personalidade a for¢a pessoal e ao seu

nivel de desenvolvimento emocional, dos fatores situacionais,

como status socioecondmico e 0 suporte social e familiar, as

vivéncias anteriores de doenca ( suas e dos seus) e as
carateristicas da doencga” (p.53).

Evolui-se no sentido de o doente ser ouvido em todo o seu processo de saude/doenca.
Este processo deve ter em conta a perspetiva daquele que cuida e o respeito pela
autonomia do doente, sem, contudo, transferir a responsabilidade do processo decisoério

para o doente (Lima [et.al], 2015).

SituacBes complexas tém necessidades especificas ndo so relacionadas com o controle
da dor, mas também, necessidades de conforto emocional e espiritual. Em varios estudos
realizados verificou-se que a participacdo ativa do doente na tomada de decisédo
relativamente aos cuidados, tem vantagens. A capacitacdo, envolvimento e
empoderamento do doente no processo de tomada de decisdo torna-se fundamental para
gue possa desenvolver estratégias para uma gestdo mais eficaz dos seus desafios diarios,
conseguindo assim, um maior controlo sobre o seu processo de doenca. A informacao é
uma real necessidade para os doentes, podendo deste modo, permitir a construcédo de
atitudes positivas face a doenca, respostas mais adequadas no processo de tomada de
deciséo, e na perspetiva de futuro. A informacdo ndo s6 condiciona a atitude perante a

prépria doenca, como as decisdes que se tomam e as atuacdes posteriores do doente e
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da familia, influenciando garantidamente a qualidade de vida. Cogo [et.al], corroboram
desta mesma opinido afirmando que o “(...) conhecimento melhoraria a sua qualidade de
vida” (2017a, p.9). Ainda para os mesmos autores, asseguram que “(...) estar ciente do
diagnostico, das opgles de tratamento e progndstico, € imprescindivel para preservar a
dignidade, apropriando-se do direito de decidir em conjunto com a familia e a equipa de
saude, seja quanto a tratamentos, seja em relacdo ao local de permanéncia até ao fim da
vida” (2017a, p.9). Também para Nunes e Anjos (2014), o envolvimento do doente nos
tratamentos e desta forma, na tomada de decisdo, origina em melhores resultados,
reforcam ainda a ideia que a base do cuidado é a relacdo de confianca e confortavel que

se estabelece entre o doente e o médico.

Deve por isso, haver lugar para a discussédo pacifica e objetiva sobre a realidade da doenca,
as diferentes escolhas terapéuticas e suas consequéncias, para que na posse desta
informagé&o o doente possa tomar decisdes informadas, tendo inclusivamente o direito de
poder recusar terapéuticas que, em seu entender e depois de devidamente clarificado, ndo
lhe tragam beneficios (Calado, 2014). Desta forma a informacéo devida ao doente e a sua
participacdo na tomada de deciséo traduz o direito e respeito pela autonomia do doente.
Posto isto, é fundamental que a informagéo relativa ao estado de saude, ndo seja ocultada
(Nunes, 2016).

No entanto, para que o doente seja envolvido em todo o processo de tomada de deciséo,
ser& necessario ter informacao, Nunes (2016) afirma que:

“A procura de informacéo é tida como um fator relevante no que diz

respeito a forma como as pessoas lidam com o impacto de uma

doenca, favorecendo uma participagédo nas tomadas de deciséo e,

desta forma, contribuindo para aquisi¢éo de (algum) controlo sobre
a situagao” (p.54).

As mudancas a nivel da sociedade contribuiram para alteracdes significativas a nivel da
saude. No passado, existia uma decisdo centrada no profissional de salde, este era sem
davida, aquele que se encontrava em situacao de escolher o que era melhor para o doente.
Contudo, nas sociedades plurais deparamo-nos com uma crescente valorizagdo da
autonomia da pessoa, e desde entéo, o os profissionais integram os doentes Nnos processos
de tomada de decisdo (Neves e Pacheco, 2004). Para as mesmas autoras, os cuidados
aplicam-se “ao bem presumido de alguém” (2004, p.38), sera impensavel deixar a pessoa

doente, alheia ao processo de tomada de deciséo.

Tem sido not6rio, uma alteracédo do paradigma na relacdo profissional de salde-doente,
com o progressivo abandono do paternalismo médico, colocando o doente como
consumidor de cuidados de saude, com direito pleno a participacdo e envolvimento no seu

plano terapéutico. Para Pinheiro e Nunes “a compreensao destas mudancgas e a integragao
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do doente na esfera das decisdes em saude numa ligagéo reciproca, imp&e novos desafios

a equipa de saude” (2013, p.95).

Perante isto, pode-se afirmar que o paternalismo médico tem dado lugar crescente ao
respeito pela autonomia e envolvimento do doente no seu processo de doenca ou projeto
de saude.

A tomada de decisé&o é vista como um processo cognitivo para chegar a uma decisao, pois
implica, mediante riscos e beneficios, escolher entre varias hipoteses (Yates, 1990 Cit. por
Tariman [et.al], 2012). Para muitos autores, o processo de tomada de deciséo € 0 processo
de escolher entre duas ou mais alternativas ou escolher uma linha de agéo para resolver
um determinado problema. Habitualmente, quando se toma uma decisdo recorre-se aos

conhecimentos, a experiéncia, as regras da sociedade e normas morais vigentes.

Nés profissionais de salde, nos nossos contextos de trabalho deparamo-nos com uma
crescente complexidade das situacdes de saude, o avango da tecnologia e da ciéncia e a
valorizagdo progressiva do fator economicista, ddo origem a situacdes que envolvem
aspetos éticos e morais de natureza muito complexa. Estes confrontos de valores dao

origem a dilemas éticos, podendo tornar ainda mais dificil a tomada de deciséo.

Este avancgo tecnolégico ocorrido nas Ultimas duas décadas, tem trazido grandes
mudanc¢as na medicina. Por um lado, tem conduzido a beneficios para os doentes em
estado critico, com risco eminente de vida, mas por outro lado, o uso de forma
indiscriminada dessas mesmas tecnologias em doentes sem qualquer perspetiva de cura,
tem originado inUmeros dilemas sociais, institucionais, profissionais e essencialmente
éticos e legais. (Dutra [et.al.], 2011). Neste contexto, estes mesmos autores referem que:

“decidir sobre o curso da vida humana gera conflitos éticos, deixam

lacunas para as quais ainda ndo se conseguiu dar respostas de

forma, a saber, o momento certo de investir ou ndo em um doente
e qual seria o limite a ser respeitado” (2011, p.1618).

Quantas vezes a duvida invade o pensamento dos profissionais de saude, levando-nos a
muitos questionamentos, até quando investir? ou quando parar? Valera a pena fazer mais
este exame? Quando suspender a medicacdo endovenosa? Valera a pena entubar o
doente? Como proporcionar uma boa morte? S&o dilemas que diariamente nos

acompanham.

A resposta a todas estas questbes é uma tarefa ardua e que nem sempre encontramos
resposta. Os dilemas éticos sao assim, uma constante no dia a dia de muitos profissionais
de saude, e carregam consigo uma carga emocional muito forte. Dilema “traduz uma
situagdo que implica uma escolha dificil (...)", e um dilema ético “surge quando existe

conflituosidade entre principios éticos e bioéticos presentes num quadro situacional

74



caracterizado por quatro elementos fundamentais — o agente, o acto, as circunstancias e
as suas consequéncias (...)", (citado por Gandara, in Neves e Pacheco, 2004, p.404 e 405).
O dilema ético ndo é de facil resolucao, a dificuldade reside muitas vezes na escolha da
alternativa, mediante duas ou mais posi¢cées contraditérias, que requerem acdes
igualmente aceitaveis, mas reciprocamente incompativeis (citado por Gandara, in Neves e
Pacheco, 2004). Num dilema ético os profissionais de salude enfrentam uma situagéo
limite, a qual impde o desafio de serem obrigados a escolher.

O ambiente de cuidados em saude atual com o avanco da ciéncia e da tecnologia, tem
trazido inameros problemas éticos para a pratica dos profissionais de salde,
nomeadamente enfermeiros e médicos. Os problemas éticos séo situagdes que inquietam
e perturbam a consciéncia dos profissionais. Para Deodato [et. al.], os problemas éticos
surgem porque “(...) ndo ha apenas uma solu¢ao, mas varios cursos capazes de conduzir

esses profissionais a ela, o que requer o exercicio da deliberagao ética” (2016, p.2).

Assim sendo, desenvolver habilidades e competéncias é fundamental para a exceléncia da

pratica destes profissionais e, por conseguinte, para a qualidade dos cuidados de salde.

A tomada de decisao é orientada por dois vetores éticos inalienaveis: principio do beneficio

e o principio do respeito pela autonomia do doente (Macedo e Azevedo, 2009).

Na opinido destes autores torna-se impensavel um estilo paternalista do médico, em que
“(...) de forma mais subtil ou vigora, decida impor unilateralmente determinada decis&o”
(2011, p. 69). Importa ressalvar, que a partilha de informacéo e a participacdo dos doentes

na tomada de decisdo, constituem deveres ético-deontoldgicos e legais.

Dutra [et al.] defendem ainda a necessidade de “(...) se discutir amplamente com os
familiares todas as alternativas terapéuticas possiveis, a fim de que ela possa contribuir
para a solugdo dos dilemas éticos (...) e sugere ainda “a discusséo interdisciplinar” (2011,
p.1619).

Neste sentido, € importante que qualquer profissional de salde procure ter um dialogo
aberto, empatico, de confianca e confidencia, com doentes e familiares, que favoreca uma
relacdo centrada na autonomia e dignidade do doente, reconhecendo sempre a (...)
“prioridade ética das expectativas e necessidades e preferéncias dos doentes, mesmo que

seja a dizer nao” (Macedo e Azevedo, 2009, p.69).

Cabe aos médicos e enfermeiros darem o suporte necessario, de forma a que os doentes
consigam lidar com os desafios que a propria doenca lhes imp&e, conseguindo-se assim

gue qualquer tomada de decisdo seja feita de forma partilhada e refletida.

Macedo e Azevedo reforgam a ideia anterior afirmando que: “(...) os doentes a morrer

confrontam-se com desafios complexos e Unicos, ameacadores da sua integridade fisica,
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emocional e espiritual, sendo neste contexto de grande sofrimento e fragilidade que surgem

pedidos de eutanasia e suicidio assistido” (2009, p.72).

Assim sendo, a gestdo da informacado e das reagdes emocionais que advém de “mas
noticias devem ser um aspeto a ter em consideracao na relagdo profissional-doente, para
que deste modo, seja feita a melhor tomada de decis&o ética. E de extrema importancia
gue o doente perante uma situacao de escolha, consiga primeiramente compreender todo
a informagéo que Ihe é dada.

Para Macedo e Azevedo, esta transmisséo de informacao implica uma série de aspetos

dos quais se destacam:

= “comunicagao das “mas noticias” — sensivel e doseada;”

= “fornecer a informacéo de acordo com os desejos individuais;”

= “dar tempo para “digerir’ a informacao;”

= “permitir a expressao de emocgoes;”

= “saber lidar com as reac¢des emocionais (do doente e /ou da
familia) — mesmo aquelas que a priori parecam inadequadas —
negacao, raiva e hostilidade;”

= “agjudar o doente a lidar com as incertezas associadas ao
diagnostico, tratamento e sobretudo o prognostico (a dor, o
sofrimento, o desfiguramento, as perdas, a morte);”

= “saber lidar com as questdes dificeis (“tenho cura?”; “quanto
tempo de vida tenho?”, “vou morrer?”)” (2009, p.70).

Posto isto, importa salientar que os profissionais de saltde envolvidos na tomada deciséo
ética devem ser acima de tudo pessoas com competéncias comunicacionais e relacionais,
de forma a tornar o processo de tomada de decisdo numa partilha, que respeite acima de
tudo a dignidade da pessoa doente, e que permita que esta, faca as suas escolhas de
forma livre e consciente, com o controlo da situacéo até ao Ultimo momento. S6 deste modo
tornaremos a experiéncia da morte 0 menos penosa possivel, dando mais qualidade na
hora da morte a pessoa. Lima [et. al.] comungam desta opiniao,

“a tomada de decisao nas questdes referentes ao fim de vida pode

ter como protagonista 0 sujeito em processo de morrer, seu

representante legal, considerando substituto, ou o profissional de

salude. Nesse processo, no qual também importa o papel dos

familiares, o ideal é que todos os atores possam estar em fecundo

didlogo, para que a decisdo seja tomada da melhor maneira
possivel” (2015, p.34).

Qualquer tomada de deciséo ética implica e dispde de recursos de natureza profissional,
multidimensional, éticos, cientificos, deontolégicos, culturais, sociais e juridicos, 0s quais
concedem uma complexidade e incerteza no momento de tomada de decisdo ética
(Deodato [et.al.], 2016).

A capacidade de tomar decisdes esta interligada com a competéncia ética de cada

profissional de saude, pelo que a tomada de decisdo necessita de ser cuidadosa,
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ponderada e refletida. Deodato [et.al.], afirmam que (...) a analise, a reflexdo e a discussao
dos problemas éticos da pratica; (...) permite diminuir as areas de incerteza e de

ambiguidade na tomada de decisao ética” (2016, p.8).

Posto isto, depreende-se que a formacdo ética necessita de ser uma constante nos
servicos de saude, de forma a capacitar de competéncias os profissionais em qualquer
tomada de decisao ética.

A ética deve ser espelhada no agir do profissional de saude e serve para “(...) guiar de
pensamento humano em matérias delicadas que obrigam a escolhas ponderas” (Conselho
Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida, 2012, p.22). A capacidade que o ser humano
tem, de refletir sobre o seu préprio agir faz, com o que o profissional de satde medite sobre
0s seus valores, habitos e comportamentos, ou seja, sobre tudo que envolva a sua atuagéo

com o outro, fazendo de forma cautelosa a sua escolha e exerca o seu dever.

Desta forma Thompson [et.al.] (2004, p.79) referem que quem cuida deve agir baseado em

alguns pressupostos fundamentais:

= “aptidao para clarificar os nossos proprios valores pessoais e profissionais”
— demonstrar capacidade de introspecdo relativamente a diferenca entre eles,
revelando sensibilidade relativamente aos diferentes valores das outras pessoas;

= ‘“compreensdao dos principios éticos fundamentais” — demonstrada pela
capacidade de os aplicar com juizo critico no seu local de trabalho;

= ‘“competéncia na aplica¢ao de capacidades relevantes, inerentes a resolugao
de problemas e a tomada de decisao”;

= ‘“capacidades interpessoais de trabalho e de lideranga de grupo” — capacidade
de negociacgdo e de supervisao;

= ‘“capacidade para relatar de forma racional as decisdes tomadas” — evidenciar

os fatos chave e os principios relevante na tomada de deciséo.

Contudo, a dimenséo ética do profissional de saude solidifica-se também com base no
dialogo, na compreensdo, no respeito, na liberdade, na solidariedade e na

responsabilidade. Para o0 mesmo autor ser-se eticamente responsavel pressupde:
= Ser racional auto-consciente;
= Reconhecer toda a obrigagéo moral ou legal;
= Ser digno de confianca e fiavel;
= Ser capaz de agir como agente moral independente;
= Competente para desempenhar a tarefa que lhe € atribuida;

= Poder prestar contas daquilo que fez e da raz&o pela qual fez;
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= (Thompson [et.al.] 2004).

Ciente desta realidade, o profissional de saude, respeita os principios e os valores de quem
cuida; orienta o seu agir, muitas vezes normalizado em regras gerais e abstratas, a uma
pessoa que mantém a sua identidade pessoal integra. Agir em consciéncia ética, é estar
constantemente a refletir e questionar-se, se 0 que a ciéncia consegue oferecer, a ética
consegue conceber. Assim considera-se que: “A ética ndo trava a ciéncia, a ética torna a
ciéncia mais capaz de servir a pessoa humana” (Conselho Nacional de Etica para as
Ciéncias da Vida, 2012, p.55). Para Alves:

(...) “o profissional de saude fundamenta o seu agir, no

conhecimento cientifico ao mesmo tempo que usa o seu sentido

ético. Pondera e decide como intervir em situa¢des que promovam

uma vida digna ou uma morte sem sofrimento, se for esse 0 caso;
promove o bem e respeita a dignidade humana” (Alves, 2015, p.57).

Partilha da mesma opinido Deodato ao afirmar que:
“Respeitar a dignidade humana é valorizar projectos individuais, é
suportar a construcdo desses projectos no sentido da humanidade
da vida (...). E um respeito que se transforma num agir concreto,

no exercicio de um papel profissional que implica responsabilidade
pelo Outro (...)” (Deodato, 2010a, p. 205).

Deste modo, considera-se que é no respeito pelo ser humano como um todo que se
constitui a razdo para a escolha das intervencdes que respondam aos dilemas éticos. A
formacéo ética € um eixo fundamental de quem cuida, ajuda a problematizar, promove a
reflexdo e auxilia em todo o processo de tomada de decisdo para cada caso concreto e

singular.

No entanto, sera necessario o envolvimento da pessoa na construcdo da deciséo para a
escolha da intervengé@o que solucione o problema ou dilema ético, pois s6 assim havera
construcao de uma decisdo ética. Verifica-se uma mudanca de paradigma, passando a
considerar-se obrigatoriamente a opinido da pessoa, em vez de se considerar apenas a
decisao do profissional de saude. Para Deodato ¢é “(...) essencial a constru¢ao da decisao
em salde, o envolvimento da propria pessoa-cliente, (...) situados num paradigma que

toma a pessoa como centro e sujeito ativo nessa construgdo” (2010a, p174).

Importa salientar, que o éxito de uma tomada de decisdo depende em grande parte do
envolvimento de todos os intervenientes no processo e do empenho dos profissionais de

salde.
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5. ETICA EM CUIDADOS PALIATIVOS
Cuidar de um ser humano dentro dos limites éticos € um desafio quotidiano e inesgotavel.

Os novos desafios e as novas interrogacdes a classica conce¢do da vida e dos direitos
humanos, aliados a uma vertiginosa evolucdo tecnolégica e cientifica, fundamentam a

importancia da ética em saude.

A humanidade depara-se com uma sociedade que € confrontada com constantes
mudancas, nomeadamente, no que concerne ao progresso tecnoldgico. Isto exige, um
olhar atento do ser humano, com o intuito de compreender quais as consequéncias
existentes na vida humana, em especial, quais as vantagens e desvantagens para o
desenvolvimento e autonomia do homem e em que condi¢des essa evolugéo tecnologica

pode ser também um progresso humano.

Sera que devemos entender, sempre, essa evolugdo tecnoldgica como um fenémeno
elogidvel? ou devemos refletir mais sobre que consequéncias podera ter esse
desenvolvimento para a pessoa, enquanto ser Unico e biopsicossocial? Como alcangar nos
avancos tecnolégicos um aprimoramento na qualidade de vida do homem, sem

menosprezar a visao holistica do ser humano?
Mediante estes desafios, surge a bioética como meio de dialogo entre a ciéncia e a ética.

A ética permeia todas as nossas atitudes e comportamentos e esta presente em todas as

relacbes com familiares, amigos, colegas de trabalho, doentes, entre outros.
Para koerich, Machado e Costa,

“ética € uma palavra de origem grega “ethos” que significa caracter
e que foi traduzida para o latim como “mos”, ou seja, costume, dai
a utilizac@o atual da ética como a “ ciéncia da moral” ou “ filosofia
da moral’ e entendida como conjunto de principios morais que
regem os direitos e deveres de cada um de nds e que sao
estabelecidos e aceites numa época por determinada comunidade
humana” (2005, p.107).

A ética pode ser definida de maneira pratica, como ciéncia que estuda a conduta do ser
humano e a moral que qualifica essa conduta, o que pode ser descrito como julgamento
do que é bom ou do que é ruim; o paradoxo entre o bem e o0 mal. A funcéo da ética néo é

buscar unanimidade, é evitar que as decisdes sejam imprudentes.

Importa salientar, que nunca devemos entender a ética como um meio legal de se ver as
coisas, ou seja, ndo podemos confundir lei com ética, embora a ética e a lei devam andar
unidas. A lei diz respeito as normas e direitos, enquanto a ética pauta conduta e agoes,
pelo que, nem sempre ir contra a ética significa receber alguma sanc¢ao ou penalidade por

algum motivo.
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Surge entdo um conceito denominado Deontologia, que esta diretamente ligado a
obrigacdo. Na filosofia contemporanea é uma das teorias na qual as escolhas sao
moralmente necessarias, proibidas ou permitidas. Est4 ligada as nossas escolhas do que
deve ser feito e de como proceder para ser feito. Deontologia refere-se as normas da moral
(Soares [et.al.], 2017).

A deontologia pode ser aplicada a uma profisséo, e assim é denominada por deontologia
profissional. E baseada no exercicio de direito, de dever e de proibi¢do, do que pode ou
ndo ser feito, no campo em que a pessoa atua. Por isso, pode ser entendida como um
conjunto de atitudes que norteiam o que pode, deve ou hdo ser feito de forma descritiva e

prescritiva (Barbosa [et.al.], 2017).

O dever/fazer a que a deontologia se refere, submete a pessoa a uma obrigagéo ética. A
deontologia é 0 mesmo que agregar principios da ética e condutas de deveres para com a
sociedade. Portanto, cada profissdo tem uma normativa deontol6gica prépria que a regula
e gue forma o que chamamos de cédigo de conduta e ética profissional. O cédigo de ética
profissional € um dispositivo que reune obrigacdes, deveres e normas que devem ser
respeitadas e seguidas, deixando a pessoa que a desrespeita sujeito a sancdes e

punicdes, quando assim determinadas (Barbosa [et.al.], 2017).

De acordo com as teorias éticas, 0 que se pretende e o desejavel é o ser: livre e autbnomo,
0 ser que age para a benevoléncia e a beneficéncia, o ser que exercita a justica e o ser

virtuoso no carater (koerich, Machado e Costa (2005).

Assim sendo, em qualquer discussao que envolva um tema ético, o principio universal da
responsabilidade deve estar presente, permeando todas as questdes éticas. Este principio
esta relacionado com aspetos da ética da responsabilidade individual, assumida por cada
um de nos, da ética da responsabilidade publica, referente ao papel e aos deveres do
Estado com a salde e a vida das pessoas e com a ética da responsabilidade planetaria.
Nas palavras de koerich, Machado e Costa,

“esta visdo ética ampliada de valorizagdo da vida no planeta exige

uma postura consciente, solidaria, responsavel e virtuosa de todos

os seres humanos e principalmente daqueles que se propdem a

cuidar de outros seres humanos, em instituicbes de saude ou em
seus domicilios” (2005, p.107).

Soares [et.al], acrescenta que:

“a complexidade da vida, o acumulo de conhecimento cientifico
com a contribui¢cdo das ciéncias humanas e sociais, a necessidade
de reconhecimento e ampliagdo dos direitos humanos, exigem que,
para tomadas de decisbes, além da ética individual, nos
responsabilizemos pelo desenvolvimento de uma ética publica e
planetaria” (2017, p.252).
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Posto isto, pode-se facilmente compreender que a preocupacao com as questdes éticas
na assisténcia a saude, ndo se restringe apenas a aplicacdo da legislacédo ou dos cddigos
de ética profissional, mas envolve também, o respeito pela pessoa como cidadad e como
ser social, enfatizando que a esséncia da bioética € a liberdade, com responsabilidade e

COMpromisso.

Emerge assim, a necessidade de novas reflexdes sobre 0s avancos tecnoldgicos e as suas
implicagbes na vida humana. Como forma de dar resposta aparece a bioética, “alicergada
no conhecimento biolégico e ético, orienta a tomada de decisdes na pratica da assisténcia
a salde e nas situacbes decorrentes da evolucdo cientifica nos diferentes contextos
morais, que pode e deve ser aplicada a todas as facetas da vida humana” (Bougas, citado
por Silva, 2013, p.57).

Segundo koerich, Machado e Costa,

“o termo “Bioética” surgiu nas ultimas décadas (meados do século
passado), a partir dos grandes avancos tecnoldgicos na area da
Biologia, e aos problemas éticos derivados das descobertas e
aplicacdes das ciéncias bioldgicas, que trazem em si enorme poder
de intervengao sobre a vida e a natureza” (2005, p.107).

A defesa da dignidade humana é o fundamento da Bioética da Enfermagem e da medicina.
Neste sentido, existe uma simbiose entre a bioética e a pratica clinica, na medida em que,
a Bioética pretende conciliar o cuidado solidario e humanista, com a competéncia técnico-

cientifica exigida aos profissionais de saude.

s

A Bioética é pois, uma nova disciplina de carater pluridisciplinar que procura tomar
decisfes a luz dos valores morais, para uma gestao responsavel da Pessoa Humana, da
sua vida e da sua morte, no mundo em que 0S progressos técnicos permitem uma
intervenc@o cada vez maior no setor biolégico, surgindo como uma nova expressao do
Humanismo, isto €, como uma nova modalidade de valorizac¢éo e protecdo do ser humano,
ocupando um lugar de destaque no conjunto das reflexfes éticas e estd profundamente

enraizada no terreno dos direitos humanos (pois a vida € o primeiro dos direitos).

Deste modo, para a abordagem de conflitos morais e dilemas éticos na saude e para que
a bioética seja validada, esta sustenta-se em quatro principios: beneficéncia, néo-

maleficéncia, autonomia e justica ou equidade.

O principio da beneficéncia estéa relacionado com o dever de ajudar os outros, de fazer ou
promover o bem. Neste principio o profissional de saide tem um comprometimento com o
maximo de beneficio e minimo de risco, ou seja, nenhum procedimento realizado pelo
profissional de saude pode causar dano ao doente, ao contrario, ele devera ser realizado
visando apenas o bem-estar do individuo, aliviando as causas do sofrimento, reduzindo ao

mAaximo o prejuizo ao ser humano. Isto significa, que o profissional de salde precisa de
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fazer o que é benéfico do ponto de vista da saude e o que € benéfico para os seres
humanos em geral. Dessa maneira, o profissional precisa certificar-se que o ato é benéfico
ao doente e deve ser feito da maneira mais consciente possivel. Contudo, para se utilizar
este principio, o profissional de saude necessita de desenvolver competéncias
profissionais, pois s6 assim, conseguira decidir quais sdo o0s riscos e beneficios ao qual
esta exposto o doente, quando se decidir por determinada atitude ou pratica profissional.

E comum uma atitude paternalista por parte dos profissionais de satde, decidindo o que é
melhor para os doentes, sem ter em conta as suas vontades, pensamentos, intengdes ou
sentimentos e, geralmente, justificam esta atitude com a frase: “é para o seu préprio bem”,
acreditando os profissionais de saude que é. Sera que é mesmo isto que o doente quer?
O profissional de saude mesmo tendo intengéo de fazer o bem, nunca poderé condicionar

a liberdade de acao do préprio doente.
Segundo Beauchamp TL and Childress, IF, citado por koerich, Machado e Costa,

“este modo de agir permeia o cotidiano da assisténcia prestada pela
Enfermagem, devido possivelmente, a forte influéncia de
Nightingale que considerava que a enfermeira deveria executar
suas agles baseadas no que seria melhor para o paciente e que
ela deveria saber como ele se sente e o que deseja” (2005, p.108).

Ainda relativamente a este principio, para se identificar o que é bom para cada doente, é
necessario que se estabeleca um relacionamento interpessoal de confianca mutua e que
o cuidador esteja atento aos limites da sua atuacdo, de forma a nao interferir com o

principio da autonomia.

Assim sendo, a beneficéncia como principio bioético € traduzida como a promogéo do bem.
Este principio norteia todas as praticas da area da saulde e visa 0 bem-estar e interesses

do doente como fundamento basico.

O principio de ndo-maleficéncia, implica dever de se abster de fazer qualquer mal aos
doentes, de ndo causar danos ou coloca-los em risco. O profissional compromete-se a

avaliar e a evitar possiveis danos.

De acordo com koerich, Machado e Costa (2005), para se atender a este principio, ndo é
suficiente, que o profissional de saude tenha boas inten¢des de n&o prejudicar o doente, é
necessario evitar qualquer situacdo que signifique riscos para o mesmo e verificar se o
modo de agir ndo esta a prejudicar o doente, se determinada técnica nao oferece riscos e

ainda, se existe outro modo de executar com menos riscos.

A ndo maleficéncia pode ser entendida, na ética, como a obrigacédo de ndo causar o dano

por menor que ele seja.
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Autonomia, o terceiro principio, diz respeito a autodeterminagéo, ao poder de decisédo sobre
si mesmo. Preconiza que a liberdade de cada ser humano deve ser resguardada. Para
koerich, Machado e Costa, “a autonomia n&do nega influéncia externa, mas da ao ser
humano a capacidade de refletir sobre as limitacdes que lhe sdo impostas, a partir das
quais orienta a sua acgéo frente aos condicionamentos” (2005, p.109). O mesmo autor
acrescenta, “respeitar a autonomia é reconhecer que ao individuo cabe possuir certos
pontos de vista e que é ele que deve deliberar e tomar decisdes seguindo seu préprio plano
de vida e agéo (...), tendo em consideracao “(...) crengas, aspiragdes e valores préprios,
mesmo quando estejam em divergéncia com aqueles dominantes na sociedade (...), (2005,
p.109).

A pessoa autbnoma deve ser capaz de responder pelas consequéncias das suas escolhas.
A autonomia significa ter arbitrio sobre si préprio e suas a¢des. O ser humano decide o que
€ bom para si préprio e 0 gue é conveniente para seu bem-estar. A pessoa auténoma tem
livre escolha, livre alternativa, liberdade de pensamento e iniciativa. Decidir e optar sao
uma necessidade humana que da sensacgéo de capacidade a pessoa. Liberdade para agir
e deliberar torna uma pessoa capaz. Oposto a isso, quando ndo existe liberdade de
pensamento, nem opg¢ao e apenas uma alternativa para escolha, a acado ndo é considerada

auténoma, ja que nao existem opgoes.

Importa ressalvar, que compete ao profissional de satde oferecer informagdes necessérias
para que o doente possa tomar a melhor decisdo, sem nunca utilizar formas de influéncia
ou manipulagdo. Assim, atendendo ao respeito pelo ser humano e aos seus direitos
(dignidade, privacidade e liberdade), o doente podera e devera participar das decisdes
sobre os cuidados de saude. Nunca devemos esquecer que vivemos em sociedade, e

portanto, todos possuimos responsabilidades sociais.

Por dltimo, temos o principio da justica que se relaciona com a distribuicéo justa, equitativa
e universal dos beneficios dos servicos da saude. O principio determina o respeito a
igualdade entre os beneficios e 0s encargos prestados pelos servicos médico-hospitalares,
assim como a garantia do respeito a condicdo especifica de cada doente e as suas

necessidades.

As acg0Oes alicercadas na ética devem ser sempre pautadas pela integridade, confianca e
lealdade, bem como, pelo respeito a pluralidade e valorizacdo do ser humano na sua
privacidade, individualidade e dignidade. E repudiada qualquer atitude guiada por
preconceito relacionado a origem, raca, crenga, classe social, sexo, cor, idade,

incapacidade fisica e quaisquer outras formas de discriminacao.
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As condutas profissionais devem ser planeadas através de préticas reflexivas, voltadas
para cuidar do outro, o qual se constituiu como eixo norteador na formacédo dos

profissionais de saude.
Citando koerich, Machado e Costa,

“A ética em saude é permeada pelo “bem pensar’ e pela
“introspeccao” (auto-exame), ndo sendo suficiente a “boa intencao”.
O auto-exame (...) permite descobrir que somos seres faliveis,
frageis, insuficientes, carentes (...). A bioética € um instrumento
gue nos guiard nas reflexfes cotidianas do nosso trabalho, sendo
fundamental para que as gerac¢des futuras tenham a vida com mais
qualidade” (2005, p.110).

A bioética tem um papel muito importante para garantir as tomadas de decisdo que
envolvem o doente no seu processo de doenca. As reflexdes éticas levam ao abandono da
atitude paternalista, em que o profissional de salde apresenta uma atitude unidirecional e
o doente é tratado como sujeito sem opinido de deciséo.

Posto isto, 0 que se pretende é que as nossas acdes sejam pensadas, refletidas,
competentes e que os profissionais de saude utilizem o conhecimento que possuem de

forma responsavel, assertiva e ética.

e Cuidados paliativos - uma resposta ética

Face a evolucgéo verificada nas sociedades contemporaneas, nomeadamente a existéncia
de diferentes percecdes do fendmeno de morte e o reconhecimento de limites na
intervenc@o médica, surgiu a necessidade de uma nova abordagem da doencga terminal -
Cuidados Paliativos, como resposta ética as situacdes complexas que envolvem o fim de

vida.

O cuidado em situagéo de fim de vida implica reflexdo e ponderacdo. As reflexdes sobre
a problematizacdo do sofrimento humano, da dor e da morte, nunca fizeram tanto sentido,
como nos dias de hoje. “Em apenas um século a medicina viu progredir o seu conhecimento
cientifico e as suas aptiddes técnicas, mais do que alguma vez se julgava possivel, em

tempos pretéritos” (Neto, 2013, p.252).

Os prodigiosos progressos técnicos da medicina levantam questdes éticas complexas,
colocando a pessoa perante novas responsabilidades, em situacdes de fim de vida. Nestas
situacdes ha direitos e deveres em conflito, por um lado ha que respeitar o direito sagrado
a vida, por outro, o direito & autodeterminacdo do doente face a morte, embora ndo seja

considerado absoluto, também n&o podera ser anulado.
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Neto, refere que “a crescente ansia pela descoberta de novos tratamentos, a descontrolada
medicalizacdo e a necessidade desenfreada da experimentacdo do produto descoberto
desumanizaram em larga medida a relacdo médico-paciente” (2013, p.252).

Vivemos numa sociedade que nega a morte, sob qualquer circunstancia. A propdsito da
morte Archer, Biscaia e Osswald (1996), referem que “mesmo que tentemos esquecé-la,

ela ndo se esquecera de nos” (p.364).

O avanco da medicina e das medidas terapéuticas levam a pessoa para o hospital rodeada
de alta tecnologia, mas afastada do profissional de saulde, originando assim uma

progressiva desumanizacao da morte.

Varias situacdes clinicas, colocam aos profissionais de saude, doentes e familias dilemas
de cariz ético, pelo facto da dificuldade em conciliar o direito dos doentes/familias e o
tecnicismo, que leva muitas vezes a ideia de ser imortal, e como tal, a intervencdes por

vezes desajustadas a pessoa que experiencia o fim da vida.

E comum observar-se nos profissionais de saude, familiares e nos proprios doentes uma
forte conviccdo de que se devem aplicar todos os esforgos e meios disponiveis para a
conservacao da vida. Mas sera que é o mais correto? Devemos prolongar a vida a qualquer

custo?

E sensato reconhecer os limites da ciéncia e da medicina. Para Nunes, citado por Neto

(2013) “(...) a dignidade da morte comec¢a com a dignidade da vida” (p.252).

A medicina curativa ja se encontra desenvolvida ha bastante tempo. No entanto, a arte do
cuidar, s6 mais recentemente foi interesse dos investigadores, contudo ainda, € algo
bastante incompleto que necessita de uma abordagem mais intensa por parte dos

profissionais de saude.

Quando a medicina curativa ja ndo produz qualquer mudanca no quadro clinico de um
doente, cujo o estado de irreversibilidade é definitivo torna-se pertinente cuidar da pessoa,

no verdadeiro sentido da palavra - Cuidar daqueles, que se encontram em fim de vida.

O sofrimento no passado esteve associado a ideia que o0 espago proprio para essa vivencia
seria 0 domicilio da pessoa doente, no seio da familia. A perspetiva do cuidar da pessoa
em fim de vida alterou-se com o tempo. O cuidar esteve muito tempo associado a cuidados
no seio familiar, com protecéo, apoio, afetividade e responsabilidade. Contudo, nos dias
de hoje, deparamo-nos com uma transformacao desta visdo simbdlica e acredita-se que o
sofrimento deve ser o mais reduzido possivel, proporcionando um fim de vida condigno,
privilegiando espacgos organizados, em torno de racionalidade técnica, cientifica e
economicista, onde o valor humano e a dimensé&o da pessoa ndao podem ser descurados
(Cerqueira, 2010).
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O processo de fim de vida inicia-se quando é percetivel que o doente pode morrer num
periodo estimado de 6-12 meses, contudo este processo pode prolongar-se. ldentifica-se
quando h& progressao da doencga de base, associado a uma reducdo da resposta por parte
do doente aos tratamentos e aumento da fragilidade, vulnerabilidade e dependéncia
(Carneiro [et.al], 2018).

Quem vive com uma doenca em progressdo e incuravel apresenta uma vulnerabilidade
acrescida, pela proximidade e vivencia real com o fim de vida, pelo que compete a quem
cuida, nomeadamente aos profissionais de saude, minorar essa mesma vulnerabilidade

através de cuidados que diminuam o sofrimento que essa pessoa possui.

O fim de vida é muitas vezes acompanhado de muita dor e sofrimento, que levam a perda
da e qualidade de vida, a medicina Paliativa desempenha um papel muito importante neste
ambito, pois procura travar a dor e sofrimento, que muitas vezes esta associado ao
investimento desmedido das novas tecnologias, que altera drasticamente o curso natural
da doenca. Este facto, leva a um novo paradigma na saude: a necessidade de acompanhar
e cuidar de doentes em situagdes prolongadas de doenca. Os profissionais de saude

devem aceitar o envelhecimento e a morte como parte integrante da condicdo humana.

O fundamental ndo sera, portanto, em situagfes de fim de vida prolongar a vida, mas sim
a qualidade com que essa vida é vivida. Quando a finalidade do profissional de saude é
curativa, o plano de cuidados por ele tracado e os limites do tratamento por ele previsto,
tém como principal objetivo curar; por sua vez, quando a intenséo deixa de ser curativa e
os tratamentos disponiveis foram todos esgotados, sem que o resultado desejado tenha
sido obtido, torna-se entdo necessario readaptar os objetivos e reequacionar o plano de
cuidados. Para Carneiro,

“se a cura deixou de ser um objectivo, ou os tratamentos intensivos

deixaram de ser justificados, o plano terapéutico deve ser

reformulado ajustando-o as necessidades do doente. Daqui deve

resultar um plano de intervengdo centrado nos cuidados de

acompanhamento do doente, agora sem intengao curativa” (2008,
p. 279).

Todos estes pressupostos sdo atendidos quando falamos, atualmente, de cuidados
paliativos. De facto, o surgimento dos cuidados paliativos como campo de especial
interesse remonta a meados do século XX e tem como finalidade uma abordagem

respeitadora da pessoa e promotora de um fim de vida digno.

O termo “paliativo” deriva do latim pallium, que significa manto, capote. Assim, a esséncia
dos cuidados paliativos consiste em aliviar os sintomas e o sofrimento a doentes portadores
de doencas crénico-degenerativas ou em fase final de vida, centrando-se na globalidade

da pessoa. Este conceito foi se modificando e evoluindo a medida que esta filosofia de
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cuidar se expandia pelos diferentes paises. Tradicionalmente, eram considerados como
recurso exclusivo no momento em que a morte era iminente. Até cerca de 1980 os cuidados
paliativos eram designados como cuidados terminais, estando indissociavelmente ligados

as unidades de oncologia e ao periodo imediatamente antes de a morte ocorrer.

Hoje, os cuidados paliativos aplicam-se desde o0 momento em que a doenca € declarada
como uma doenga progressiva, avangada e incuravel (Cerqueira, 2010). Os cuidados
paliativos diferenciam-se da medicina curativa, pois focam a sua atencdo no cuidado
integral através da prevencdo e do controle de sintomas para todos os doentes que

enfrentem doencas graves, ameacadoras da vida. (Gomes e Othero,2016).

Nas palavras de Pimenta [et. al] , a medicina paliativa é descrita “ de baixa tecnologia e de
alto contacto humano”, mesmo assim, ela ndo se opde a medicina curativa, mas procura
“assegurar que seja 0 amor, para além da ciéncia, a forca motriz que determine o cuidar
do paciente” (2006, p.50).

A Organizagdo Mundial da Saude (OMS) reiterou esta no¢ao ao assumir a importancia dos
cuidados paliativos como campo fundamental de acéo. Este organismo define cuidados
paliativos como uma “uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes
— e suas familias — que enfrentam problemas decorrentes de uma doencga incuravel e/ou

grave e com progndstico limitado, (...)” (WHO, 2002, p.8).
Progride-se no sentido do doente ser implicado no seu projeto de salde e doenca.

Neste contexto Colliere (1999), refere-se aos cuidados como uma responsabilidade social,
nao se limitando a uma acao para tratar 0os sintomas, mas sim a um universo de acoes. As
necessidades de um doente em fase terminal, muitas vezes isolado pela sociedade,
aumentam as exigéncias, no que respeita a cuidados de conforto que promovam a
qualidade de vida fisica, intelectual e emocional, sem desvalorizar a questao familiar e

social.

Assim sendo, é importante considerar que as situacdes de fim de vida envolvem varias
pessoas: doentes, familias e profissionais de saude. Todos estes intervenientes devem ser
envolvidos na tomada de qualquer deciséo, tendo em conta todos os aspetos implicitos no
processo. O fim de vida é, pois, uma questao que justifica uma reflexdo por parte de toda
a sociedade. O conceito de cuidados paliativos aplica-se, de facto, ao doente e seu
entorno, que adoece e sofre junto — familiares, cuidadores e também a equipa de saude
(Gomes e Othero,2016).

Nas palavras de Neto os cuidados paliativos “sédo uma resposta ética, médica e psicoldgica

face as necessidades ultimas do estado do paciente” (2013, p.252). Os cuidados paliativos
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existem em conjunto interdisciplinar direcionado para o0 acompanhamento continuado do

doente terminal.

Os cuidados paliativos nasceram, inicialmente, para atender os doentes oncoldgicos numa
fase avancada de doenca, contudo, hoje aplicam-se a todos aqueles que tenham alguma
doenca que cause dor intensa, sintomas fisicos, emocionais e/ou espirituais, tornando a
vida extremamente intolerdvel. Cuidados direcionados a pessoa considerada pela ciéncia
médica sem possibilidade da cura, mas que podem ser cuidadas visando assegurar
conforto e dignidade no processo de morrer e na morte (Silva, Pereia e Mussi, 2015). Os
cuidados paliativos centram-se assim em doentes crénicos portadores de doencas

irreversiveis sem perspetiva de recuperacao, incluindo também criancas.

Atualmente esta largamente difundida a filosofia dos cuidados paliativos, contudo o acesso
a pratica rigorosa dos mesmos, seja ainda bastante assimétrica em todo o mundo, e

mesmo a nivel Europeu (Barbosa e Neto, 2010).

Em Portugal, a medicina paliativa tem ganho espaco fisico, mas também uma maior
consciencializagéo por parte da populagdo em geral e em inclusive por parte dos nossos
governantes. Contudo, s6 em 2012 surge a lei de Bases dos Cuidados Paliativos, a Lei n.
052/2012, de 5 de setembro de 2012. Esta lei “consagra o direito e regula o acesso dos
cidaddos aos cuidados paliativos, define a responsabilidade do Estado em matéria de
cuidados paliativos e cria a Rede Nacional de Cuidados Paliativos, a funcionar sob tutela
do Ministério da Saude” (p.5119). Ainda na sua Base Il definiu cuidados paliativos na

alinea:

“ a) «Cuidados paliativos» os cuidados ativos, coordenados e
globais, prestados por unidades e equipas especificas, em
internamento ou no domicilio, a doentes em situagdo em sofrimento
decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase avancada e
progressiva, assim como as suas familias, com o principal objetivo
de promover o seu bem-estar e a sua 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” (p.5119).

Ainda de acordo com a mesma lei na sua alinea b) séo definidas a¢6es paliativas como:
“as medidas terapéuticas sem intuito curativo, isoladas e praticadas
por profissionais sem preparacao especifica, que visam minorar,
em internamento ou no domicilio, as repercussdes negativas da
doenca sobre o bem-estar global do doente, nomeadamente em

situacdo de doenca incuravel ou grave, em fase avancada e
progressiva” (p.5119)

Recentemente € publicada a lei n. °31/2018, que estabelece um conjunto de direitos para

as pessoas em contexto de doenca avancada e em fim de vida, promovendo o direito a
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“nao sofrerem de forma mantida, disruptiva e desproporcionada, e prevendo medidas para
a realizagéo desses direitos” (p.3228). Ainda no artigo 6 da mesma lei esta previsto:

“1 — As pessoas em contexto de doenca avancada e em fim de
vida tém direito a receber cuidados paliativos através do Servico
Nacional de Saude, com o0 ambito e forma previstos na Lei de Bases
dos Cuidados Paliativos.

2 — Considera -se ainda prestacdo de cuidados paliativos o apoio
espiritual e o apoio religioso, caso o doente manifeste tal vontade,
bem como o apoio estruturado a familia, que se pode prolongar a
fase do luto.

3 — Os cuidados paliativos sédo prestados por equipa
multidisciplinar de profissionais devidamente credenciados e em
ambiente hospitalar, domiciliario ou em instituicdes residenciais,
nos termos da lei.

4 — Para os efeitos do disposto no namero anterior, cabe ao
médico responsavel e a equipa multidisciplinar que acompanham a
pessoa doente contribuir para a formagdo do respetivo
consentimento informado, com base numa rigorosa avaliagéo
clinica da situacao no plano cientifico, e pela adequada ponderacao
dos principios da beneficéncia e da ndo maleficéncia, no plano
ético” (p.3228).

Neto (2013), considera a medicina paliativa como uma “medicina de acompanhamento”,
voltada para os cuidados de salude continuados, onde assisténcia espiritual, psicolégica,
de enfermagem e médica apresentam um objetivo comum, manter o doente em fim de vida
0 mais dignamente possivel (p.252). Este acompanhamento do doente em fim de vida é
importante para a defesa e prote¢cdo do doente e dos seus direitos mais elementares,
podendo funcionar, também, como um reflexo do progresso da sociedade em que se

inserem.

Assim, os Cuidados Paliativos assumem um papel relevante na medicina tecnicista de hoje,
protegendo os direitos, ndo s6, dos doentes em fim de vida, mas também dos doentes

croénicos.

Citando Silva, Pereia e Mussi (2015), a filosofia dos cuidados paliativos consiste huma
abordagem que procura melhorar a qualidade de vida das pessoas doentes e dos seus
familiares, que se confrontam com uma situacdo de doenca que ameaca a continuidade da

vida, através da prevencao e alivio do sofrimento.

Esta abordagem voltada para o ser humano na sua integralidade e a necessidade de
intervencdo em sintomas de natureza fisica, social, emocional e espiritual transformam a
pratica dos Cuidados Paliativos num trabalho necessariamente de equipa, de carater
interprofissional, que conta com médicos, enfermeiros e técnicos auxiliares de saude,
assistentes sociais, psicélogos, farmacéuticos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais,

nutricionistas, assistentes espirituais ou da religido escolhida pelo doente.
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A OMS ressalva que se deve iniciar o tratamento paliativo o0 mais precocemente possivel,
concomitantemente ao tratamento curativo, utilizando-se todos os esforcos necessarios
para melhor compreensdo e controle dos sintomas. E que ao buscar o conforto e a
qualidade de vida por meio do controle de sintomas, pode-se também possibilitar mais dias
de vida (OMS, 2007).

A ideia “quando ja ndo se cura uma doenga, ja ndo ha nada a fazer...” ainda esta muito
presente, o que se pretende com os cuidados paliativos € ultrapassar esta nogao, € muito
comum ouvirmos na linguagem médica “que n&o vale a pena se investir’, e citando Barbosa
e Neto (2010), s6 entdo a partir deste momento é que se recorre aos cuidados paliativos.
E “evidente que esta nogao dicotdmica ndo é a mais ajustada as necessidades dos doentes
e familias, assumindo-se antes uma transi¢do progressiva e colaboracao entre os cuidados

ditos curativos e aqueles de indole paliativo” (Barbosa e Neto, 2010, p.4).

Deste modo, e tal como preconizado pela OMS, também para Doyle (citado por Barbosa e
Neto, 2010) torna-se premente com vista & maximizagéo da qualidade de vida do doente a
introducéo dos cuidados paliativos 0 mais cedo possivel, no curso de uma doenga cronica
ou grave. Assim sera possivel uma colaboracdo e interatividade entre os cuidados
curativos e cuidados paliativos, nunca deixando de haver investimento por parte dos

profissionais de saude, quando a cura ja ndo € possivel.
Citando Barbosa e Neto (2010),

“investimento n&do devera, tanto quanto possivel, ser sempre
sinbnimo de utilizacdo de medidas terapéuticas agressivas, mas,
(...) numa perspetiva de promogao de conforto e resposta t&o plena
guanto possivel as necessidades que o doente apresenta, qualquer
que seja a fase da doenga em que se encontra” (p.4).

Corrobora Neto [et.al] (2014), referindo que se preconiza um modelo de cuidados
partilhados e de gestdo da doenga cronica, contrariamente a ideia que ainda persiste de
modelo dicotbmico e separado, onde, ou se prestam cuidados dirigidos & doenga, na

vertente curativa, ou se oferecem cuidados paliativos.

Posto isto, considera-se que os cuidados paliativos devam ter por base um conjunto de
necessidades determinadas pelo sofrimento associado a doenga, e ndo por especificidade
de qualquer diagnostico. Secpal [et. al] citado por Barbosa e Neto (2010), a este proposito

referem que:

“ com o desenvolvimento crescente da paliacdo e por questbes
éticas de equidade, justica e acessibilidade de cuidados de saude,
situacdes como as insuficiéncias avancadas de érgao ( cardiaca,
renal, hepdética, respiratoria), a SIDA em estadio terminal, as
doencas neuroldgicas degenerativas, as deméncias na sua fase
final, a fibrose quistica e tantas outras, passaram a figurar no vasto
leque de patologias cujos doentes apresentam necessidades muito
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semelhantes, e que muito beneficiardo se receberem cuidados
paliativos de qualidade (p.5).

A filosofia dos cuidados paliativos tem vindo progressivamente a ser desenvolvida e é hoje
perspetivada como um direito humano, nomeadamente ha comunidade europeia (Barbosa
e Neto, 2010).

Com os cuidados paliativos foi possivel a humanizacdo do morrer, porque a morte é vista
como parte do processo de vida e os cuidados devem considerar a qualidade de vida e o
bem-estar da pessoa, quando tem uma doenca sem possibilidade de cura. Contudo, tal
nao significa “apressar a morte” (eutanasia), nem o prolongamento do processo de morrer
(Nunes, 2016). Sendo assim, podemos considerar que os cuidados paliativos encaram a
morte como um processo natural, e que abordam o sofrimento de uma forma holistica, na
procura do bem-estar do doente, ajudando-o a viver até ao fim, com respeito, 0 maximo de

autonomia, dignidade, conforto e qualidade de vida (Nunes, 2016).

Em cuidados paliativos consideram-se como areas fundamentais e de igual importancia, o
controlo sintomatico, a comunicacao adequada, o trabalho em equipa e o apoio a familia.
Estas competéncias devem, obrigatoriamente, fazer parte de quem oferece cuidados
paliativos. Silva e Alvarenga acrescentam que:

“ estas competéncias tem necessariamente acopladas o respeito

pelos principios éticos e morais, orientadores do nosso agir e

obrigatoriamente presentes quando se cuida, uma vez que O

processo de cuidar ndo se baseia exclusivamente na técnica
baseada na evidencia cientifica” (2014, p.45).

O controlo de sintomas é fundamental no doente portador de doenca crénica avancada,
progressiva e incuravel, mesmo ndo tendo em vista a cura, tem como finalidade a
manutencdo da qualidade de vida. Parafraseando Barbosa e Neto “negligenciar o controlo
sintomatico inviabiliza que o doente possa encontrar sentido e qualidade de vida que tem
ainda para viver” (2010, p.6). Contudo para os autores citados anteriormente, a pratica de
cuidados paliativos vai muito além do controlo de sintomas, pois preocupar-se
exclusivamente com o controlo sintomatico, ndo garante de todo que se esteja a agir de

forma adequada no sofrimento destes doentes.

Por serem cuidados integrais, os cuidados paliativos ndo podem dispensar 0 apoio a
familia. A familia € um pilar fundamental no apoio ao doente com necessidades acrescidas,
nomeadamente na fase de doenca avancada, incuravel e progressiva. A crise que o
sofrimento em cuidados paliativos exibe atinge ndo s6 o doente, como todos aqueles que
com ele convivem, diariamente, e que lhe estdo afetivamente ligados. Os problemas
inerentes a esse periodo do ciclo vital requerem uma resposta adequada por parte dos
profissionais de salde no acompanhamento ndo apenas do doente, mas também da

familia. Chiristakis, citado por Barbosa e Neto reforcam a importancia da familia, no doente
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sem perspetiva de cura afirmando que: “a familia e outros cuidadores, enquanto grupo de
pessoas efetivamente significativas para determinado doente, detém um papel
fundamental no apoio aos doentes terminais e sofrem também com impacto dessa doenga”
(2010, p.6). Barbosa e Neto (2010) acrescentam ainda, nesta fase de fim de vida do doente,
a familia é prestadora de cuidados, mas também recetora de cuidados, pelos que os
profissionais de salde devem incluir nos seus planos de trabalho a familia, avaliando assim
potenciais problemas, para que possam ser minorados ou resolvidos pelas equipas de
saude.

Importa salvaguardar relativamente a integracdo da familia, que esta deve ser feita ndo
apenas com a familia, mas também com pessoas significativas que estejam envolvidas nos
processos terapéuticos, Nunes (2016) a este propésito considera ser mais adequado a

expressao de “pessoas significativas”, pois podem ser ligadas por parentesco ou nao.

Uma das estratégias que podera ser utilizada pela equipa de cuidados paliativos séo as
conferencias familiares, que corresponde a uma forma organizada e estruturada de
intervencgdo junto da familia, com um plano de atuacéo previamente delineado e acordado,
entre os profissionais da equipa, ndo apenas com o objetivo de partilha de informacéo e
sentimentos, mas também com o intuito de ajudar a familia a ultrapassar o0 momento de
crise, vivenciado pela doenca do familiar e em conjunto arranjarem estratégias de possam
minorar o sofrimento de todos. A este propdsito Cerqueira, acrescenta que:

“a realizacdo de conferéncias familiares constitui um instrumento

fundamental na abordagem estruturada das necessidades e

dificuldades da familia. Esta estratégia procura respeitar a

integridade da mesma e a dignidade dos valores dos diferentes

elementos que a compdem, permitindo que a informagédo seja

igualmente compreendida por todos os intervenientes no processo”
(2010, p.58).

As conferencias familiares permitem aos familiares e a equipa de saude partilharem
preocupacdes, elaborarem e hierarquizarem problemas e estabelecerem consensos,

decisbes e planos.

Os cuidados paliativos sdo uma proposta construida em relutancia ao modelo biomédico
tradicional em que o poder médico é exercido, e o doente é considerado como um agente
passivo no processo de saude-doenca, € um modelo inspirado na visdo mecanicista do ser
humano. Contrariamente a este modelo pretende-se um trabalho em equipa pluridisciplinar,
em que os diferentes profissionais de saude, que integram a equipa encarem 0 processo
de cuidar como um objetivo comum, abranger a multidimensionalidade do doente e familia,

para deste modo acompanhar o doente e familia nesta caminhada que ir4 enfrentar.

A informacdo e comunicagdo € sem duvida outro aspeto fundamental em cuidados

paliativos, citando Silva e Alvarenga “sao dois aspetos cruciais na relacdo com a pessoa
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portadora de doenga avangada” (2014, p.46). Secpal, citado por Silva e Alvarenga (2014)
acrescenta ainda, que a comunicacao “é base dos cuidados paliativos, € uma ferramenta
terapéutica essencial que permite o respeito pelo principio da autonomia, a confianga
mutua, a seguranca e informacdo que o doente necessita para ser ajudado e se ajudar a

si mesmo” (p.46).

\ s

Outro aspeto que deve ser realcado relativamente a comunicacdo é a terminologia
utilizada. A terminologia deve ser adequada, segundo Santos (2011) existem alguns termos
como por exemplo “suspensao de tratamento” e “parar de tratar” podem induzir a ideia de
abandono do doente, pelo que devem ser substituidos por “evitar tratamentos dolorosos
ou que causem sofrimento” (p.43), pois estes serdo melhores aceites e integram-se melhor

na filosofia dos cuidados paliativos.

A relagéo interpessoal entre quem cuida e quem é cuidado é condicdo decisiva para a
qualidade de cuidados prestados. Assim é fundamental que estas relagfes interpessoais
sejam baseadas em trés principios: na colaboracdo que implica uma capacidade de
trabalhar em equipa, com o mesmo objetivo; no cuidar que envolve uma comunicacao
terapéutica; na confianga, no sentido do respeito e reconhecimento do outro e na uniao
(Cergueira, 2010).

Posto isto, uma equipa em cuidados paliativos, pretende responder as mais variadas
necessidades dos doentes e suas familias. Este trabalho desenvolvido por uma equipa de
cuidados paliativos assenta numa relacdo de ajuda, empatia e respeito pelo outro,
desenvolvido por uma equipa multidisciplinar, bem coordenada, com objetivos marcados,
alcancaveis e individualizados. Tudo isto, requer tempo, humanizacgéo, profissionalismo,

vocacao e dedicacao.
O acompanhamento dos doentes paliativos e familia exige aos profissionais de saude:

“a nao separar o 6rgao do corpo, o corpo do espirito e o espirito do
coracao, isto é, apreende-se o conjunto: o doente, o seu olhar, o
seu siléncio, as suas queixas, a sua agressividade, os seus medos
ndo expressos. Faz-se a avaliagdo do conjunto de necessidades
em todas as vertentes: fisicas, psicolégicas, espirituais...”
(Cerqueira, 2010, p. 59).

Um olhar capaz de ver o doente para além da sua doenga, como ser humano e
proporcionar-lhe o maximo de dignidade possivel, carateriza uma boa pratica de cuidados

e deve ser direcionada aos doentes em todos 0s momentos da sua vida, incluindo na morte.

S6 deste modo, os cuidados paliativos serdo considerados verdadeiros cuidados holisticos,
assentes em valores e principios como: autonomia, dignidade, relacionamento doente-
profissional, qualidade de vida, posicao face a vida e a morte e comunicacdo. Os cuidados

paliativos sdo por isso, uma &rea da medicina cuja a filosofia consiste em oferecer conforto
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e qualidade de vida ao doente que se depara com uma doenca ameacadora da vida, por
meio de todos os recursos disponiveis, assegurando a autonomia e a dignidade do ser

humano, até ao final da sua vida.

Pimenta [et.al] acrescentam que os “cuidados paliativos sdo um direito do paciente, um
dever dos profissionais de saude e nao um luxo” e “ ndo sdo indicados apenas no final da
vida, (...) devem ser oferecidos durante a evolugcado da doenga, de modo individualizado,
continuo e intensivo”, pelo que, “ intervengdes preventivas sdo mais efetivas e facilitam o

alcance do conforto e dignidade esperada” (2006, p.28).

e Conceitos associados ao fim de vida

O final da vida tem associado um leque de termos e conceitos, que vale a pena serem

clarificados, de forma a compreender as devidas diferengas.

A vivencia final dos doentes muitas vezes carrega nos proprios, na familia e nos
profissionais de saude, situacdes éticas bastante complexas e dilemas a quem cuida. Esta
vivencia final dos doentes pode afigurar-se de varias formas, na relagdo mais individual, do
doente consigo proprio, numa dimensdo mais familiar ou na interacdo com a equipa
multidisciplinar. De seguida, passardo a ser descritas varios conceitos associado ao fim de
vida e ao processo de morrer, num extremo temos a eutandsia e o suicidio assistido, que
apressam a morte. Noutro extremo, temos a distanasia ou obstinacdo terapéutica que

prolongam a vida, protelando a morte.

O conceito de eutandasia tem se alterado ao longo dos tempos e ainda hoje, nédo é

compreendido da mesma forma, por todas as pessoas.

Etimologicamente, a palavra "eutanasia” deriva do grego "eu", que significa "bom", e
"thanatos" que significa "morte". Isto quer dizer principalmente boa morte, morte serena,

sem sofrimento (Telhado, 2015).

A eutanasia esta no centro de varios debates publicos com diversas consideragfes de
ordem religiosa, ética e préatica. Estas considerac¢des tém origem em diferentes perspetivas
sobre o significado e valor da vida humana. Na Europa a possibilidade legal de Eutanasia
existe em trés paises, Holanda, Bélgica e no Luxemburgo. Estes paises assumem que
viver é um direito e ndo uma obrigacdo, e que a realizacdo da eutanasia evita dor e
sofrimento de pessoas sem qualidade de vida, portadoras de doenca sem possibilidade de
cura. Defendem que a soliddo € um medo dos doentes que solicitam a eutandsia, assim
como o medo de se tornarem um estorvo para a familia, sentindo-se assim sem esperanca

de cura, solicitam o direito uma morte digna (Carqueja, 2015).
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Em Itélia, Alemanha, Franca, Espanha e Portugal a pratica da eutanasia é considerada
ilicita, assume-se que a dignidade é um atributo da vida, e a pratica da eutanasia vai contra
os principios deontoldgicos da medicina e como tal punivel por lei.

Eutanasia é o ato intencional de proporcionar a alguém uma morte indolor para aliviar o
sofrimento causado por uma doenca incuravel ou dolorosa. E uma interveng&o ou omissao
intencional que encurta a vida do doente, provocado por um médico que aceita esse
pedido, de encurtamento da vida, de forma consciente, por um doente terminal com

sofrimento irreparavel (Barbosa e Neto, 2010).

Para Nunes (2016) a Eutanasia € uma acao iniciada por um profissional de saude, que
coloca termo a vida de alguém, a seu pedido; neste sentido a morte é deliberadamente
provocada, alguém solicita a morte e um médico realiza, tendo em conta 0 cumprimento

de um conjunto de procedimentos.

Existem diferentes tipologias de eutanasia, dividindo-se quanto ao consentimento em
voluntaria e involuntaria. Na eutanasia voluntaria é a propria pessoa doente que, de forma
consciente, expressa o desejo de morrer e pede ajuda para realizar o procedimento. Na
eutanasia involuntaria a pessoa encontra-se incapaz de dar consentimento para
determinado tratamento e essa deciséo é tomada por outra pessoa, geralmente cumprindo

o desejo anteriormente expresso pelo préprio doente nesse sentido (Nunes, 2016).

A eutanasia pode também ser classificada em ativa e passiva. A eutanasia ativa € o ato de
intervir de forma deliberada para dar termo a vida da pessoa (por exemplo, administrando
uma dose excessiva de sedativos). A eutanasia passiva consiste em ndo realizar ou
interromper o tratamento necessario a sobrevivéncia do doente, quando a morte advém da
omisséo de medidas terapéuticas para salvar a vida (por exemplo da ndo administracéo de

terapéutica de suporte inotrépico), (Nunes, 2016).

Suicidio assistido € um termo muitas vezes confundido com eutanasia. Kovacs (2003)
refere que o distingue eutanasia de suicidio assistido é quem realiza o ato, na eutanasia o
pedido € feito e outra pessoa executa a¢ao que vai levar & morte. No suicidio assistido é o
proprio doente que realiza 0 ato, embora necessita de ajuda para o efetuar. O termo
suicidio assistido € muitas vezes usado como sinénimo de suicidio medicamente assistido.
Nas palavras de Nunes (2016) no suicidio assistido o doente pde “(...) termo a sua vida e

outra pessoa pde os meios a sua disposicao, sendo o préprio quem realiza o ato” (p.74).

Distanasiaé a pratica pela qual se prolonga, através de meios artificiais e
desproporcionais, a vida de umdoente sem perspetiva de cura, prolongando
consequentemente o sofrimento, e muitas vezes potenciando a ilusdo de cura, em vez de

auxiliar ou permitir uma morte natural. Pela prépria etimologia da palavra distandsia que
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provém do grego «dis» (algo mal feito) e «thanatus» (morte), percebemos que consiste em
atrasar 0 mais possivel, recorrendo a todos os meios, 0 momento da morte, mesmo que
esses meios ndo sejam proporcionados e ndo haja qualquer esperanca de cura do doente
(Telhado, 2015).

Fernandes e Coelho [et al.] (2014) consideram que a distanasia ocorre “(...) em todas as
situacdes em que é feito investimento de prolongar uma vida sem beneficio para o doente
e/ou para a sua qualidade de vida” (p.814). Atentam ainda, que ha o “uso de recursos e
meios terapéuticos de forma excessiva para promover a vida do doente quando a mesma
ja ndo tem hipétese de prolongamento, estando assim a promover o adiamento da morte”
(p.814). Ha quem chame a distanasia “intensificacao terapéutica”, devido a agonia

prolongada de que o doente sofre.

Lima (2015) vai mais longe afirmando que a distanasia pode levar a um tratamento
desumano, degradante, futil e desrespeitoso, por permitir o prolongamento da vida

exclusivamente em termos quantitativos.

Deste modo, distandsia € a renuncia de um dever profissional de proporcionar uma boa
morte; inclui na sua esséncia a obstinacdo em manter medidas terapéuticas injustificados
e /ou excessivos, desnecessarias, que prolongam o sofrimento e adiam a morte, a todo o
custo. Pode ser sindnimo de tratamento futil e inatil que tem como consequéncia uma morte
lenta e prolongada. A distandsia € por isso considerada uma ma pratica, quer do ponto de

vista ético, quer deontoldgico.

O investimento na cura do doente, sem possibilidade de cura pode ser considerado uma
agressao a dignidade da pessoa, comprometendo a qualidade de vida do doente e familia,
no final de vida da pessoa doente (Lopes de Paiva [et.al], 2014). Assim podemos
considerar que na distanasia a humanizacdo e a dignidade da pessoa ndo séao
privilegiadas, pois 0 seu objetivo é o tratamento com foco nas tecnologias existentes, o que

carateriza a chamada obstinacado terapéutica ou encarnicamento terapéutico.

s

Na Europa distandsia é sindnimo de obstinagdo terapéutica ou encarnicamento
terapéutico, nos EUA é sindnimo de futilidade médica ou tratamento fatil. Em ambos os
continentes, a dignidade da pessoa ndo € valorizada, na medida em que ndo oferece a
oportunidade de ter uma boa morte e nas palavras de Lopes de Paiva [et.al], “(...) o
importante € viver com dignidade e, quando chegar o momento, morrer com dignidade
(2014, p.556).

Nunes define obstinacéo terapéutica como “o recurso a medidas terapéuticas que nao
aumentam a sobrevida, mas simplesmente prolongam o processo de morrer” (2016, p.76).

Franga considera a obstinagao terapéutica como uma ma pratica médica “(...) por ir contra
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as leges artis” (2010, p.12), contudo a mesma autora refere que é uma realidade bastante

presente, que afeta doentes em fim de vida.
Citando Pacheco,

“a obstinacao terapéutica ou encarnicamento designa, assim, a
atitude por todos aqueles que elegem o “curar” como prioridade,
esquecendo o valor do verdadeiro “cuidar’, persistindo na
prossecucdo de tratamentos visando a cura mesmo quando ndo
existe qualquer esperanca de obter uma melhoria do estado do
doente” (2014, p.68).

Futilidade terapéutica segundo Nunes (2016) é a caracteristica atribuida a atos ou
medidas que podem ser considerados inlteis, desproporcionadas, sem beneficios para o
doente. Nunes acrescenta ainda que “(...) uma decisdo pode ser futil por ter diminutas
possibilidades de sucesso na sua aplicacdo — ou seja, existe um resultado teoricamente
possivel que a razao e a experiéncia sugerem ser improvavel” (2016, p.77). Contudo,
muitas vezes os profissionais de salde s6 se apercebem que é futil no decorrer do
processo, mas é sabido que a insisténcia em implementar intervencdes futeis resulta em

distanasia.

A futilidade abrange uma série de intervencgdes desadequadas, que ndo alteram o
prognostico da doenca e ndo permitem alcancar beneficios, podendo provocar dano e
sofrimento desproporcionado; envolve procedimentos como ventilagdo mecanica,
hidratacdo e alimentacéo artificial, suporte transfusional, prescricdo de novos farmacos
(antibioterapia de novo), exames complementares de diagndstico, entre outros (Nunes,
2016).

Futilidade terapéutica é, portanto, uma pratica que contempla somente a “duragéo da vida

€ n&o a sua qualidade” (Kovacs, 2003, p. 156).

Ortotanasia é considerada a pratica profissional digna, adequada e diligente e o seu
recurso pressupde a limitacdo ou suspenséo de tratamentos que prolonguem a vida do
doente, mas que lhe aliviem o sofrimento e respeitem a sua vontade (Nunes e Melo, 2012).
Considerada uma boa pratica, a ortotanasia visa minimizar o sofrimento e melhorar o
quanto possivel a qualidade de vida do doente, assume-se como morte natural, e por isso
no seu tempo. N@o pretende nem apressar, nem adiar a morte. A palavra ortotanésia
deriva do grego (orthos, certo, correto e thanatos, morte), e significa o ndo prolongamento
artificial do processo de natural da morte, sendo, por isso considerado como boa morte ou

morte desejavel (Lopes de Paiva [et.al], 2014).

Na ortotanasia como a morte acontece naturalmente com humanismo e atencao, tendo
como pratica a ndo utilizacdo de medidas terapéuticas, cuja efetividade e beneficio ndo

existe para o doente em fim de vida (Carqueja, 2015). Carqueja acrescenta ainda, “revela
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aquelas situa¢des nas quais a morte se apresenta como iminente e inevitavel. Ndo ha cura,

porque para a morte n&o ha cura” (2015, p.76).

A ortotandsia vai permitir ao doente sem perspetiva de cura e a familia condigbes para
compreender a finitude humana e morrer em paz, com respeito & sua dignidade e
autonomia. Assim a morte é entendida como um processo natural e final de vida, e a
ortotanasia representa 0 respeito ao morrer condignamente, permitindo assim

humanizacéo do processo de morrer.

A filosofia dos Cuidados paliativos desenvolve a ortotanésia na pratica, ou seja, promove
o bem morrer, respeitando a integridade da pessoa, ndo abreviando a vida (eutanasia),
nem prolongando artificialmente (distanasia), mas deixando-a ser vivida até que a morte
chegue (Kovécs, 2003). Citando Pimenta [et.al], “a ortotanasia permite ao doente que ja
entrou na fase final e aqueles que o cercam enfrentar a morte com certa tranquilidade
porgue, nessa perspectiva, a morte ndo € uma doenga a ser curada, mas, sim, algo que
faz parte da vida” (2006, p.63).

Posto isto, a ortotanasia diferencia-se da eutanasia na medida em que promove a
humanizacao dos cuidados e alivio do sofrimento e aguarda uma boa morte, no momento

certo (Fernandes e Coelho [et al.], 2014).

Do exposto, se compreende que ndo é por se decidir ndo investir na cura, que significa que
h& um abandono da pessoa, pois perante uma decisdo de nédo intervir, ha muito a fazer, ha
muitos cuidados a prestar. O cuidar do doente em fim de vida e da familia, exige aos
profissionais de saude que foquem o seu cuidar na pessoa, pois sG assim teremos um

cuidado humanizado, alicercado nos principios da ética.
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CAPITULO Il - DA PROBLEMATICA A METODOLOGIA
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Apo6s a fase conceptual, apresentamos o percurso metodolégico, onde o investigador
desenha um plano para alcancar respostas a questdo de investigacdo. Esta fase é
elementar num trabalho de investigacao, pois so utilizando os métodos adequados é que
se consegue um caminho para alcancar um determinado fim ou objetivos, dando validade
cientifica ao estudo. Nesta fase sdo tracadas todas as etapas do estudo a realizar, que
conduzem a resultados, tal como Fortin afirma “O investigador determina num desenho a
maneira de proceder para realizar a investigacdo” (2009, p.53).

Neste capitulo, vamos entdo, proceder a apresentacdo do percurso metodolégico que
norteou este estudo, desde a problematica e objetivos, tipo de estudo, o contexto e 0s
participantes, assim como, as estratégias de colheita de dados, o procedimento de anélise

dos mesmos e as consideracdes éticas.

1. PROBLEMA, OBJETIVOS DO ESTUDO

A investigacao parte do emergir de um problema, de uma situacéo perturbadora que causa
uma dificuldade, uma inquietacdo, e que, por consequéncia, exige uma explicagdo ou pelo
menos uma melhor compreensao do fenédmeno observado (Fortin, 1999). Um problema de
investigacao € uma situacao que necessita de uma explicagcao ou de uma alteragéo (Fortin,
2009).

Com os avancos da medicina foi possivel prolongar a vida, duplicar a esperanca média da
mesma e tratar de doencas até entdo incuraveis. Consequentemente, surge o
aparecimento de uma populagdo mais idosa, sobrevivente de doencas graves e pessoas
dependentes de cuidados de saude. Neste ambito, os profissionais de saude deverao
preocupar-se ndo sé em salvar uma vida, mas também, saber que custo e que qualidade
de vida implica essa mesma intervencao. Assim, “estabelecer limites aos atos é um desafio

ético-educacional” (Machado, Pessini e Hossne, 2007, p.35).

A Enfermagem é classificada como a “profissao que, na area da saude, tem como objetivo
prestar cuidados de enfermagem ao ser humano, s&o ou doente, ao longo do ciclo vital, e
aos grupos sociais em que ele esta integrado” (Lei n. °161/96 de 4 de setembro, p.2960).
Entre os cuidados adstritos a estes profissionais de saude, encontram-se intervencfes

interdependentes (iniciadas por outros técnicos da equipa) e intervencdes autbnomas.

Num contexto de internamento, o enfermeiro constitui-se muitas vezes, no primeiro recurso
humano, exercendo um papel fundamental no garante da resposta as necessidades dos
doentes e seus conviventes significativos. Assim, partindo destes pressupostos e
considerando que a escolha do tema é sem dlvida uma das etapas mais importantes no

processo de investigacao, pois vai influenciar o desenrolar da investigacdo (Fortin,2009).
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Assim, este estudo debruca-se sobre a temética “Perspetiva dos profissionais de saude
sobre a Diretiva Antecipada de Vontade.” O interesse por esta problematica foi
despoletado pela experiéncia profissional da autora, pelas evidencias cientificas, bem
como, pelo interesse pessoal. Desta forma, este estudo surge da conviccao de que é
possivel contribuir para a melhoria dos cuidados de salde, bem como, para uma reflexéo
sobre as decisdes éticas em fim de vida e para tomadas de decisdo centradas na pessoa.

Atendendo ao marco teérico e a pertinéncia do estudo, foi definida a questdo de
investigacdo: Qual a perspetiva dos profissionais de salde sobre a Diretiva
Antecipada de Vontade, no cuidar da pessoa em fim de vida? com o objetivo geral de
conhecer a perspetiva dos profissionais de salde sobre a Diretiva Antecipada de

Vontade, no cuidar da pessoa em fim de vida.

Salienta-se ainda, a importancia da formulagdo de perguntas de pesquisa, refere (Sampieri
[et.al] que sdo “(...) aquelas que pretendemos responder ao finalizar o estudo para alcangar
os objectivos” (2013, p. 377). E através da pergunta de investigacio que se consegue
explorar de forma clara e objetiva a tematica em estudo. Para Quivy e Champenhoudt,
com uma boa pergunta de partida, “o investigador tenta exprimir o mais exatamente
possivel aquilo que procura saber, elucidar e compreender melhor. A pergunta de partida
servirh de primeiro fio condutor da investigagdo” (1998, p.41). Também, Fortin
relativamente a este assunto, afirma que “a investigacao parte sempre de uma questao.
(...) € uma pergunta explicita respeitante a um tema de estudo que se deseja examinar,
tendo em vista desenvolver o conhecimento que existe” (2009, p.72). A sua exequibilidade,

justificacéo e operacionalizacdo sdo elementares no sucesso do trabalho de investigacéo.

Assim, existem ainda, questbes a serem esclarecidas, que vdo ao encontro do objetivo

anteriormente exposto, entre elas:

= O que significa para os profissionais de saude a DAV?
= Quais as implicacdes da DAV no cuidar da pessoa em fim de vida?
= Quais as necessidades dos profissionais de saude para cumprir a DAV?

= Que experiéncia ja tiveram os profissionais de saude com a DAV?

Neste sentido e como forma de maior eficacia na abordagem desta tematica e orientacdo

desta investigacdo foram definidos objetivos especificos, sendo os seguintes:

= Identificar o significado que os profissionais de saude atribuem a DAV.

= Identificar os recursos que os profissionais utilizam para saber da existéncia do
testamento vital.

= |dentificar os aspetos potenciadores e inibidores no cuidar da pessoa em fim de

vida, perante a existéncia de uma DAV.
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= |dentificar os constrangimentos/necessidades junto dos profissionais de saude no
cumprimento da DAV.

= Analisar a experiéncia dos profissionais de saude com a DAV.

= Identificar sugestBes dos profissionais de saude para que a DAV seja uma realidade
presente.

= Identificar a percecdo dos profissionais de saude sobre o cddigo deontol6gico da
sua profisséo.

= Identificar o significado que os profissionais de saude atribuem ao consentimento
informado e identificar as estratégias utilizadas para sua aplicacéo.

= Analisar de que forma é efetuada a tomada de decisdo perante uma pessoa sem

perspetiva de cura.

Perante a problematica e os objetivos tragados para o estudo, foram delineadas decisdes

metodoldgicas adequadas a sua concretizagéo e que seguidamente sdo apresentadas.
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2. OPCOES METODOLOGICAS

A fase metodoldgica € uma fase uma fase fundamental no processo de investigagcédo, uma
vez que o investigador determina os métodos que vai utilizar, no sentido de obter resposta

as questdes de investigacao (Fortin,2009).

Contudo, para que o método seja de facto (til, ndo basta que nos indique um caminho ou

uma maneira de agir, mas a forma mais adequada de atingirmos o fim desejado.

Para Quivy e Champenhoudt (2013) a fase metodolégica consiste na descricdo dos

principios fundamentais para colocar em pratica em qualquer estudo de investigacao.

Tal como aconteceu neste estudo de investigacao, alguns autores salientam que a escolha
do método de investigagéo pelo o qual o investigador opta, esté relacionado com a filosofia
e gosto pessoal e com a natureza da pesquisa (Fortin, 2009, Polit [et.al], 2004 e Quivy e
Champenhoudt, 2013). Neste sentido, tendo em consideragéo as caracteristicas do estudo
que se pretende realizar, a opgdo metodologica insere-se no paradigma qualitativo,
focalizada em conhecer a perspetiva dos profissionais de saude sobre a DAV, no cuidar da

pessoa em fim de vida.

Deste modo, o estudo de natureza qualitativa tem carater subjetivo e possibilita a
proximidade do investigador com o objeto de estudo, permitindo assim, aceder a
profundidade dos dados, a dispersdo, a riqueza interpretativa, a contextualizacdo do
ambiente, aos detalhes e a experiéncia Unica (Sampiéri [et al.], 2013). O objetivo central
dainvestigagao qualitativa é (...) “descobrir, explorar, descrever fendmenos e compreender

a sua esséncia” (Fortin, 2009, p.32).

Assim, na investigacao qualitativa, o investigador esta preocupado com a compreensao
absoluta do fendbmeno em estudo, sendo objetivo dele, descobrir, explorar, compreender e
descrever os fenomenos, segundo a opinido dos participantes do estudo. Realcamos, que
a finalidade deste tipo de abordagem é descrever e interpretar, mais do que avaliar, ou seja

0 que estd em causa € o modo como as pessoas dao sentido a experiéncia de vida.

2.1. Tipo de Estudo

A selecao do método de investigacdo depende do rumo que o investigador quer dar ao seu
estudo e das questfes envolvidas no mesmo. Deste modo, optamos por realizar um estudo
qualitativo de natureza exploratorio-descritivo, pois propde-se explorar o tema DAV junto
dos patrticipantes selecionados. Apresenta carater exploratério, porque visa compreender
e interpretar um fendmeno, recolhendo informagfes junto da populacédo selecionada,

fornecendo uma informacdo detalhada do fendbmeno em estudo. Descritivo, porque
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pretende descrever e compreender um fendmeno vivido por uma dada populagéo, ou

conceptualizar uma determinada situacgao (Fortin, 2009).

2.2. Caracterizacao do Contexto de Estudo

Para a pesquisa ser bem-sucedida, o estudo de investigacdo deve decorrer em meio
natural, pois esta € uma das principais carateristicas de um estudo qualitativo. Para Fortin
(1999) sao estudos conduzidos fora dos laboratérios, o que significa que eles se efetuam
em qualquer parte, fora de lugares altamente controlados como sdo os laboratérios.
Segundo Sampieri [et.al] o investigador “(...) deve realizar uma imersdo completa no
ambiente” (2013, p.385). Esta imersao exige um questionar continuo do que acontece e do
que aconteceu, o seu porqué e que significado se da ao que se observa; implica ainda,
uma aproximagao aos participantes, para gue se consiga criar um ambiente ideal a colheita

de dados, que levara certamente, ao sucesso da investigacao.

Assim, atendendo aos objetivos do estudo, que devem constituir o principal critério para
selecionar o campo empirico, os locais eleitos para a realiza¢éo da investigagdo foram uma
UCI e a equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados paliativos (EIHSCP), de um hospital

da zona norte.

Relativamente a escolha pela UCI, deve-se, essencialmente, ao facto de ser um contexto
onde se prestam cuidados ao doente critico e pela proximidade com o local de trabalho da

investigadora.

A selecdo pela EIHSCP paliativos prende-se com dois aspetos, um, esta relacionado com
investigadora desenvolver a sua atividade profissional num servi¢co de medicina e colaborar
nesse mesmo internamento com a EIHSCP, possuindo conhecimento efetivo ndo sé da
realidade em questdo, como das necessidades sentidas e/ou manifestadas pelos
profissionais de saude e doentes; outro motivo advém também da proximidade com o local
de trabalho, com este servigo. Assim sendo, estes contextos facilitardo o acesso a colheita

de dados.

Importa acrescentar, que a sele¢do desta tipologia de servigos prende-se também, com o
facto de serem contextos onde o contacto com o doente em fim de vida é uma constante e
toma contornos intensos, ocorridos pelas mais diversas circunstancias, nomeadamente a
adocdo de medidas terapéuticas por vezes desadequadas a situacao clinica do doente

conduzindo a dilemas éticos entre os profissionais de saude envolvidos.

Numa UCI prima o desconhecido, cada admissao de um doente constitui para o profissional

de saude um verdadeiro desafio, pois exige deles, tomadas de decisdo complexas. O
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internamento de uma pessoa em cuidados intensivos permite reverter muitas situacoes
patolégicas e ampliar as perspetivas terapéuticas, salvando inumeras vidas. No entanto,
também gera incertezas, receios e preocupacdes, quando independentemente das
medidas adotadas, a doenca evolui de forma inevitavel para a morte.

A UCI onde decorreu o estudo, esta integrada numa Unidade Local de Saude que tem por
missao dar resposta a uma populagéo residente estimada de 244.836 (INE, 2011), 13,3%
dos quais com menos de 15 anos e 23,1% com idade igual ou superior a 65 anos.

E um servico polivalente de Medicina Intensiva, vocacionado para a prestacéo de cuidados
altamente especializados a doentes em estado critico, com a ajuda de meios fisicos,
humanos e técnicos adequados, dentro da area de implantacdo geogréfica do distrito e
pontualmente a utentes transferidos de outras areas, com acordo do diretor do servigo e/ou
médico de servi¢co. A Medicina Intensiva é, assim, uma area sistémica e diferenciada das
Ciéncias Médicas que aborda especificamente a prevencao, diagnostico e tratamento de
situacdes de doenca aguda potencialmente reversiveis, em doentes que apresentam

faléncia de uma ou mais funcdes vitais, eminente(s) ou estabelecida(s).

A UCI constitui uma unidade de doentes criticos de cuidados de Nivel | e Nivel Il, integrada
num Departamento de Medicina Critica. Conta com 8 camas ativas e capacidade de
extensdo para 10 camas em situacdes de excecdo. Encontra-se em estreita relacdo com
o Servico de Urgéncia da mesma Unidade Local de Saude, em especial com Sala de
Emergéncia como local de elei¢cao para doentes criticos oriundos do exterior, mas também

com a Unidade de Cuidados Intermédios Polivalente (Caldeiro e Silva, 2019).

Defende uma estratégia de responsabilidade na abordagem precoce e segura do Doente
Critico em todo o seu circuito, desde a sua admisséo (oriundo ou ndo pela equipa da
Viatura Médica de Emergéncia e Reanimacéo (VMER), até a alta e/ou transferéncia para
0s servicos de internamento, independentemente do local onde este se encontre (Caldeiro
e Silva, 2019).

Como principais funcdes destacam-se:

= Abordar, prestar cuidados diferenciados e tratar o doente critico ou
potencialmente critico, que necessite de um 6rgdo ou mais 0rgaos ou sistemas
e/ou monitorizagdo continua e intensiva;

= Resposta a situagdes urgentes/emergentes do foro médico-cirargico e de
trauma;

= Resposta a situagdes de paragem cardiorrespiratoria;

= Colheita de érgdos em dador cadaver;

= Follow-up precoce e tardio de doentes previamente internados na UCI.
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Esta UCI também desenvolve e participa em estudos e ensaios clinicos de &mbito nacional
e internacional. Obteve idoneidade formativa atribuida pelo Colégio da Especialidade de
Medicina Intensiva, que permite a formacéo de internos da formacao especifica de diversas
especialidades em estégio de Cuidados Intensivos (Caldeiro e Silva, 2019).

A UCI dispde de uma equipa multidisciplinar autbnoma e permanente, constituida por
médicos, enfermeiros e assistentes operacionais, que presta assisténcia 24 horas por dia,
365 dias por ano. Relativamente a equipa médica é constituida por 9 médicos (2
especialistas em medicina intensiva e medicina interna; 7 especialistas em medicina
interna). Colaboram também 3 médicos especialistas em medicina interna e 1 em
anestesiologia. A equipa de enfermagem é constituida por 27 enfermeiros (7 com
especialidade médico-cirurgica e 3 com especialidade em reabilitacdo) e um enfermeiro
chefe com especialidade em enfermagem médico-cirldrgica. As assistentes operacionais
séo 8 e 1 assistente técnica. Tem também ha colaboracdo do Servi¢co de Medicina Fisica

e de Reabilitacdo e do Servigo de Nutricdo e Alimentacgéo.

No que diz respeito ao outro local selecionado para a realizagdo da colheita de dados,
EIHSCP é uma equipa que esta integrada numa Unidade Local de Saude e que tem um
nivel especializado em Cuidados Paliativos. O ambito geografico desta EIHSCP cinge-se
a toda a éarea de influéncia da Unidade Local de Saude e tem por finalidade prestar

assessoria diferenciada nesta area nos diferentes servigos da institui¢ao.
Como principal missdo destaca-se:

= Garantir apoio e suporte aos doentes internados e aos seus familiares e cuidadores,
com situacao de doenca grave, avancada e progressiva, proporcionando-lhe maior
gualidade de vida, dignidade e autonomia, bem como cuidados de salde
humanizados, através da prestacéo de cuidados paliativos de qualidade;

= Prestar orientagdo no plano individual de intervengéo, formacéo e consultadoria aos

profissionais de saude do internamento, sempre que solicitado (Mendes, 2013).
Os objetivos expostos no seu regulamento séo:

= Proporcionar cuidados de saude rigorosos e humanizados, ao doente paliativo e &

sua familia, promovendo a sua adaptagéo a doengca e acompanhamento no luto;
= Proporcionar consultadoria técnica e formacao de outros profissionais;

= Facilitar a toda a populacdo abrangida pela unidade local de saude a cuidados

paliativos de exceléncia;
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= Assumir um papel dinamizador e formativo na implementacéo de uma filosofia e de
um modelo de cuidados paliativos diferenciados que privilegiem a dignidade e a
gualidade de vida da pessoa doente e familia;

= Elaborar planos individuais de cuidados paliativos para a pessoa com doenca

avancada e incuréavel,

= Elaborar normas e procedimentos especificos de atuacdo, conforme diferentes
areas de atuacao dos profissionais da equipa;

=  Proporcionar apoio psicoldgico e social ao doente e familia/ cuidadores, incluindo
periodo de luto (Mendes, 2013).

A articulagdo com os servigos de internamento e consulta externa é efetuado através de

pedidos de colaboragéo interna e através de aplicativos informaticos.

Esta equipa é constituida por: 2 médicos, 3 enfermeiros, 1 assistente social, 1 assistente

técnica, 1 psicologa e 1 capeldo. Todos com formacdo em Paliativos a exceg¢do da

assistente técnica.

As atividades desenvolvidas por esta equipa promovem uma melhoria no controlo de
sintomas, diminuindo o tempo de internamento e promovendo uma adequacgdo das
terapéuticas e exames complementares de diagnostico as necessidades de cada pessoa,

contribuindo também para a diminuigédo dos custos hospitalares (Capelas e Neto, 2010).

E de realcar que “as equipas de nivel |, intra-hospitalares, de acordo com a sua propria
caracterizacdo, ndo dispdem de camas proprias, sendo a sua atividade assistencial
coordenada e articulada com os demais servicos hospitalares e comunitarios onde os
doentes terminais se encontram, realizando uma actividade de consultoria” (Capelas e

Neto, 2010, p.798), tal como acontece com a EIHSCP do nosso estudo.

2.3. Participantes do Estudo

Todos os estudos de investigacdo contemplam uma populag&o ou universo, entendendo-
se por populagao “(...) elementos (pessoas, grupos, objectos) que partilham caracteristicas
comuns, as quais sao definidas pelos critérios estabelecidos para o estudo” (Fortin, 1999,
p.41). Também Sampieri [et al.], define populagdo como o “conjunto de todos os casos que

preenchem determinadas especificagdes” (2013, p. 193).

Considerando que a amostra “é a fracdo de uma populacao sobre a qual se faz o estudo”
(Fortin, 2009, p.312), selecionou-se o0s participantes de forma intencional, que consiste na
escolha de individuos facilmente acessiveis, pela sua presenca num determinado local,

num preciso momento, e que respondem a critérios de incluséo (Fortin, 2009).
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Sendo assim, a sele¢édo dos participantes do estudo procura a obtengédo de riqueza de
informacé&o e para isso definiu-se que seriam participantes do estudo os profissionais de

saude que obedecessem aos seguintes critérios de incluséo:

= Meédicos e enfermeiros a exercer fun¢cdes numa UCI e elementos que integrem a

EIHSCP, da regido norte de Portugal;
= Meédicos e enfermeiros com experiéncia profissional superior a 1 ano.

Deste modo, os participantes alvo do nosso estudo foram 11 profissionais de saude de
uma UCI e 4 profissionais de saude de uma EIHSCP.

= Caraterizagdo dos participantes
De acordo com os critérios de incluséo e o principio da saturacéo de dados, participaram

no estudo 15 profissionais de salde, que seguidamente passaremos a caraterizar:

Os participantes sao do género feminino e masculino, com idades compreendidas entre 0s
30 e 61 anos. Foram definidas 4 categorias: [30-40[; [40-50[; [50-60[; >60. O tempo de
servico varia entre os 7 e 33 anos e o Tempo de servigo na UCI/ EIHSCP — varia entre 0s

1e 20 anos.

A sua formacdo académica abrange: Licenciatura em Enfermagem, Especialidade em
Enfermagem Médico-cirurgica, Especialidade em Enfermagem de Reabilitacdo, Mestrado
em Cuidados Paliativos, Especialidade em Medicina Interna, Mestrado Integrado e
Especialidade em Medicina Interna e Mestrado Integrado e Especialidade em Medicina

Geral e Familiar.

No sentido de facilitar a caraterizacdo apresentamos de seguida a tabela n. °1 com a
caraterizacao dos profissionais de saude da UCI e a tabela n.° 2 com a caraterizacdo dos

profissionais de saude da EIHSCP.
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Tabela N.° 1 — Caraterizacdo dos Participantes da UCI

Tempo de

o : ) Tempo de : . o
Médicos Enfermeiros Género Idade servigo na Formagdo académica

Servico .
equipa UCI

Licenciatura em
El1 M 49 25 20
Enfermagem
Especialista em
EI2 M 45 24 13 Enfermagem de
Reabilitacdo
Licenciatura em
EI3 M 43 20 5
Enfermagem
Especialista em
El4 F 36 13 3 Enfermagem de
Reabilitacdo
Mestrado integrado +
MI5 M 34 10 5 especialidade em medicina
interna
Licenciatura em
EI6 M 34 11 2
Enfermagem
Especialidade em
MI7 F 61 32 17 o
Medicina Interna
Especialista em
EI8 F 34 11 6 Enfermagem Médico-
cirtrgico
Mestrado integrado +
MI9 F 36 11 5 especialidade em medicina
interna
Especialista em
EI10 M 36 13 7 Enfermagem de
Reabilitacdo
Mestrado integrado +
Mi11 M 34 10 4 especialidade em medicina

interna

~

Estes dados, relativos a caraterizagdo dos participantes da UCI foram tratados
estatisticamente e sdo apresentados através de graficos, seguindo-se a sua analise

descritiva.
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Grafico 1 — Distribuicdo dos participantes por idades

Idade

= [30-40[ = [40-50[ =[50-60[ = >60

Grafico 2 — Distribuicdo dos participantes por género

Género

® Feminino = Masculino

Grafico 3 — Distribuicdo dos participantes por tempo de servigo

Tempo de servico

® [10-20[ = [20-30[ = [30-40(

110



Grafico 4 — Distribuicdo dos participantes por tempo de servigo na equipa UCI

Tempo de servico na UCI

m[1-5] =[5-10[ = [10-15[ = [15-20[ = [20-25[

Grafico 5 — Distribuicédo dos participantes por formacdo académica

Formacao Académica

3,5
3 3 3
3
2,5
2
1,5
1 1
1
0’5 . .
0
Lic. Enfermagem Especialista em Especialista em Especialista em Mestrado
Enfermagem de  Enfermagem Medicina Interna Integrado+Esp.
Reabilitagdo  Médico-cirurgico Medicina Interna

Os 11 participantes, da equipa da UCI, que participaram no estudo as idades estdo
compreendidas entre os 30 e 61 anos, sendo que 7 dos profissionais de salde
entrevistados tém idades compreendidas entre os 30 e 0s 40 anos, 3 entre 0s 40 e 50 anos

e 1 com idade superior a 60 anos.
A maioria dos nossos participantes sdo do sexo feminino (7) e 4 do sexo masculino.

Em relacdo ao tempo de servico, a maioria dos profissionais de saude, 7 tém entre os 10
e 20 anos de experiéncia profissional, 3 tém entre os 20 e 30 anos e 1 tem entre os 30 e

40 anos de experiéncia profissional.

Relativamente ao tempo de servi¢o na equipa da UCI, 5 dos profissionais de salde tém
entre os 5 e 10 anos de experiéncia, 3 tém entre 1 e 5 anos, 1 entre os 10 e 15 anos, 1
entre os 15 e 20 anos e 1 entre os 20 e 25 anos de experiéncia profissional.
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Na area formagéo académica, 3 profissionais de salde tém licenciatura em enfermagem,
3 tem especialidade em Enfermagem de Reabilitacdo, 1 € especialista em Enfermagem
Médico-cirdrgica, 1 é especialista em Medicina Interna e 3 tém Mestrado Integrado e

Especialidade em Medicina Interna.

Tabela N.° 2 — Caraterizacdo dos Participantes da EIHSCP
Tempo
Tempo de

Médicos Enfermeiros Género Idade de Servigo Formacgao académica

servico na

equipa

Mestrado Integrado +
MP1 F 32 7 2 Especialidade em
Medicina Geral e Familiar
Mestrado
MP2 E 38 9 3 Integrado+Especialidade
em Medicina Geral e
Familiar
Mestrado em CP +
EP3 F 56 33 1 Licenciatura em
Enfermagem
Mestrado em CP +
EP4 F 39 17 5 Licenciatura em

Enfermagem

Os dados relativos a caraterizagdo dos participantes da EIHSCP, também foram tratados
estatisticamente e sdo apresentados através de gréaficos, seguindo-se a sua analise

descritiva.

Grafico 6— Distribui¢cdo dos participantes por idades

Idade

0%

0%

® [30-40[ = [40-50[ = [50-60[ = >60
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Grafico 7 — Distribuicdo dos participantes género

Género

0%

® Feminino = Masculino

Grafico 8 — Distribuicdo dos participantes por tempo de servico

Tempo de Servico

0%

<10 =[10-20[ = [20-30[ [30-40[

Gréfico 9 — Distribuicéo dos participantes por tempo de servico na EIHSCP

Tempo de Servico na EIHSCP

m[1-2[ = [2-4] =[4-6]
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Grafico 10 — Distribuicdo dos participantes por formagao académica

Formacao Académica

2,5

1,5

0,5

Lic. Enfermagem+Mestrado CP Mestrado Integrado+Esp. Medicina
Geral e Familiar

Os 4 participantes da EIHSCP, que participaram no estudo as idades estédo compreendidas
entre os 30 e 60 anos, sendo que a maioria ,3, dos profissionais de salude entrevistados
tém idades compreendidas entre os 30 e 0s 40 anos e apenas 1 entre os 50 e 60 anos.

Todos 0s nossos entrevistados sao do sexo feminino.

Em relagdo ao tempo de servico, 2 profissionais de saude tém menos de 10 anos de
experiéncia profissional, 1 tem entre os 10 e 20 anos e outro (1) profissional de saude tem

entre os 30 e 40 anos de experiéncia profissional.

Relativamente ao tempo de servico na EIHSCP, 2 profissionais de saude tém entre os 2 e

4 anos, 1 entre 1 e 2 anos e 1 entre 0os 4 e 6 anos de experiéncia.

Na area formagdo académica, 2 profissionais de satde tém licenciatura em enfermagem e
mestrado em cuidados paliativos e outros 2 tem mestrado integrado e especialidade em

medicina geral e familiar.

2.4. Estratégia de Recolha de Dados

O método de recolha de dados escolhido pelo investigador, deve fornecer informacéao que
satisfaca os objetivos do estudo. A concretizacdo dos objetivos e a riqueza dos resultados
vai depender em muito, da forma como a informacédo é recolhida. Na investigacdo com
metodologia qualitativa, sdo varias as técnicas que podem ser empregues, no entanto,
Quivy e Campenhoudt ressaltam que, a entrevista “(...) € uma técnica surpreendentemente

preciosa para uma grande variedade de trabalhos de investigagéo (...)" (2013, p. 70).
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Bardin, vem reforcar esta ideia ao distinguir a entrevista como uma:

“(...) encenagao livre daquilo que esta pessoa viveu, sentiu e
pensou a proposito de alguma coisa. A subjectividade esta muito
presente: uma pessoa fala. Diz EU, com o seu préprio sistema de
pensamentos, 0S Seus processos cognitivos, 0s seus sistemas de
valores e de representagfes, as suas emocgodes, a sua afectividade

e a afloragdo do seu inconsciente” (2011, p. 89).

Num estudo exploratério-descritivo onde a informagéo sobre o fenédmeno é diminuta, a
selecdo do método de recolha de dados deve recair num instrumento que lhe proporcione
maior quantidade e qualidade de informacéo possivel, com a finalidade de abranger todos
os aspetos do fenomeno em estudo (Fortin, 2009). Neste sentido, a nossa op¢ao recaiu
pela entrevista semiestruturada, tendo em conta as carateristicas deste estudo, que de

seguida passamos a fundamentar.

) Entrevista semiestruturada

A entrevista semiestruturada, define-se como “(...) um modo particular de comunicacao
verbal entre duas pessoas, um entrevistador que recolhe dados e um respondente que

fornece a informacgao” (Fortin, 2009, p. 375).

Esta entrevista semiestruturada, tem como objetivos a compreensdo, a descoberta e a
aprendizagem, ou seja, pretende tornar claro o universo do outro, revelando os sentimentos
e pensamentos, fazendo com que o investigador compreenda o seu mundo e permitindo
uma exploracdo aprofundada da temética em causa (Fortin,2009). A realizagdo destas

entrevistas permite ainda, ao investigador conduzir a entrevista.

Assim sendo, foi elaborado um guido da entrevista (Apéndice 3), que serviu de auxiliar de
memoria para o investigador, de forma a orientar o desenrolar da entrevista e assegurar
gue os temas previstos inicialmente foram todos abordados. Para Quivy e Campenhoudt
“O guido da entrevista € o suporte da entrevista. Mesmo quando estd muito estruturado,
fica nas maos do entrevistador (...)” (2013, p.181). Tendo em conta a esséncia do que foi
mencionado pelos autores citados anteriormente, foi elaborado um guido, construido com
base nos objetivos do estudo, com questdes semiabertas, que permitiram ao entrevistado
explanar conceitos, ideias, opinides e experiéncias. Este foi submetido a uma validacao,
gue nos serviu de treino para a conducdo das entrevistas propriamente ditas e permitiu-
nos validar a adequabilidade das questBes, ndo tendo sido necessarias alteracoes,

manteve-se a versao inicial.
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Assim, o guido da entrevista é constituido por duas partes. A primeira parte inclui perguntas
fechadas, direcionadas para a carateriza¢do dos participantes: idade, género, formacao
académica, tempo de servico e tempo de servico na unidade/equipa. A segunda parte do
guido da entrevista possui perguntas semiabertas.

E de salientar, que foram cumpridos todos os procedimentos éticos e legais de forma a
garantir o rigor do estudo.

Antes de iniciar a colheita de dados, foi efetuado um contacto prévio com o diretor clinico
e enfermeiro chefe/coordenador, dos respetivos servigcos, com o0 objetivo de explicitar a
proposta desta investigacdo, negociando o periodo e o local para abordar os participantes,
assim como, 0 nosso compromisso em divulgar os resultados junto dos profissionais dos

referidos servigos.

No inicio de cada entrevista foram explicados e apresentados 0s objetivos do estudo,

garantindo-se a confidencialidade e o anonimato.

A recolha de dados foi realizada durante os meses de dezembro de 2018 e janeiro de 2019,
num total de 15 entrevistas (Apéndice 4), numa sala do servigo que permitia um clima de
confianga, privacidade e apds o término de cada entrevista, foram completadas com notas

e reflexdes que emergiram ao longo da mesma.

2.5. Procedimentos de Anélise de Dados

O tratamento e andlise de dados constituem o nucleo central de qualquer investigacao,
com a qual se constréi a interpretacdo do fendbmeno em estudo, segundo a perspetiva dos

participantes, com a finalidade de obter respostas as nossas indagacoes.

Na analise qualitativa um dos principais objetivos € “dar ordem aos dados, organizar (...),
compreender em profundidade o contexto no qual estdo inseridos os dados, descrever
experiéncias das pessoas estudadas (...), interpretar (...), explicar contextos” (Sampieri,
[et al.], 2013, p.518).

Neste sentido, optamos pela a andlise de contetdo que segundo Bardin (2011) oscila entre
dois polos, do rigor da objetividade e da fecundidade da subjetividade. Destaca ainda o
mesmo autor, que a analise do conteldo € um conjunto de técnicas de andlise das
comunicagles, baseado em procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do

contetdo das mensagens.

Numa primeira fase foi efetuada a transcricdo das entrevistas, o que possibilitou ter um
suporte para posterior analise e familiarizarmo-nos com a informacédo obtida, dando um

cbdigo de identificacdo a cada entrevista. De seguida, a mesma informacéo foi organizada
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e ordenada de forma a podermos iniciar a reducdo dos dados. Elaboramos uma grelha
(Apéndice 5), que reune os elementos referentes aos assuntos de todas as entrevistas,
onde colocamos os enunciados. Posteriormente, apoés leitura, estabelecemos as unidades
de analises que foram alocados as respetivas &reas tematicas, o que levou ao
aparecimento de temas para cada um dos dominios considerados. Tendo sempre em
consideracdo os objetivos do estudo e as areas teméticas identificamos categorias e
subcategorias. Assim, inicialmente codificamos as unidades em categorias e
posteriormente comparamos as categorias entre si, de forma a serem agrupadas em temas

e possiveis semelhancas entre si.

Deste modo, a nossa andlise de conteldo, foi baseada nos pressupostos de Bardin (2011),
ou seja, que nos diz que analise é constituida por quatro etapas: a organizacao da analise,
a codificacdo, a categorizacdo e a interferéncia (etapas descritas de forma sumariada

anteriormente).

2.6. Consideracbes Eticas

Qualquer acdo humana pressupfe a pessoa que a realiza, a consciéncia das implicacbes
éticas que poderao advir da mesma. A investigacao nado € excecao, e o investigador que a
realiza deve consciencializar-se que, qualquer investigacdo efetuada junto dos seres
humanos “tem (...) obriga¢des e responsabilidades morais (...)” (Fortin, 1999, p.116),
levantando questbes morais e éticas, que ‘requerem uma analise especial dos
procedimentos a serem utilizados de modo a proteger os direitos dos sujeitos” (Polit e
Hungler,1995, p.307).

A investigacdo sempre que envolve seres humanos deve respeitar cinco direitos
funadamentais, nomeadamente o direito & autodeterminacéo, a intimidade, ao anonimato,
a confidencialidade e ao consentimento informado (Fortin, 1999). Neste sentido, impde-se
a definicao de um limite que tem a ver com o respeito pela pessoa e com a protecao dos

direitos de viver livre e dignamente enquanto ser humao.

Assim, e com base neste principio, os direitos dos participantes do nosso estudo foram
absolutamnete protegidos, pelo que foi solicitado um pedido de autorizagdo ao Conselho
de Administracéo da instituicdo selecionada (Apéndice 1) , assim como a sua Comisséo de
Etica para aplicacéo do instrumento de colheita de dados e so se inciou a respetiva colheita
apos respetiva autorizacdo. Relativamente aos participantes do estudo, foram informados
da finalidade, objetivos e dos beneficios que se atribui a participacao, dos mesmos, no
estudo e foi elaborado um consentimento informado (Apéndice 2) garantido o sigilo e a

confidencialidade dos dados.
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CAPITULO Il - APRESENTACAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS
RESULTADOS
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1. APRESENTACAO E ANALISES DOS RESULTADOS

Este capitulo pretende expor de forma clara e objetiva os resultados obtidos da anélise de
conteudo efetuada a quinze entrevistas, onze delas foram realizadas a profissionais de
saude de uma UCI e quatro a profissionais de satude de uma EIHSCP. As entrevistas estao
nomeadas através das letras El (enfermeiros da UCI), MI (médicos da UCI); EP
(enfermeiros de uma equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados paliativos) e MP
(médicos de uma equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados paliativos). Serdo ainda
nomeadas através de um numero (entre 1 e 11, para os profissionais de salde da UCI; e
entre 1 a 4 para os profissionais de salde da EIHSCP), respetivamente pela sua ordem de

execucgao, com o intuito de ndo haver reconhecimento do entrevistado.

Os dados recolhidos das entrevistas foram analisados, procedendo-se a sua
sistematizagdo, ou seja, a definicdo de categorias e de subcategorias em fung¢do das

tematicas que emergiram.

Da analise de conteudo, emergiram doze areas tematicas com as consequentes categorias
e subcategorias, as quais passo a expor (tabela n.° 3), e, posteriormente, sera analisada
cada uma delas recorrendo a diagramas, de modo a tornar mais compreensivel e

simplificada a exposicéo dos resultados.

Tabela N.° 3 - Categorias e subcategorias emergentes das entrevistas realizadas aos

médicos e enfermeiros da UCl e EIHSCP

Area Temética Categoria Subcategoria
Informacdao formal relativa a vontade
do doente acerca dos cuidados de
saude em fim de vida
Definicdo pelo doente de cuidados a
receber em situacdes de grande

Conceito dos complexidade
aeiiisslonietsiesisElfesn Definicéo pelo doente de um

acerca da DAV procurador em caso de
inconsciéncia
Manifestacdo antecipada dos
desejos do doente acerca dos
tratamentos a receber
Decisao consciente dos tratamentos
a receber no final de vida
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Meios mobilizados pelos
profissionais de saude
na pratica clinica na
obtencgao de informagéo
acerca do Testamento

Vital do doente

Aspetos potenciados
pela DAV, no cuidar da
pessoaem fim de vida

Aspetos inibidos pela
DAV, no cuidar da

pessoa em fim de vida

Necessidades dos

profissionais de saude

na pratica clinica para

cumprir a DAV

Consulta dos registos da informacao
na avaliagéo inicial

Consulta do Portal do Sistema
Nacional de Saude

Consulta do processo do doente

N&ao mobiliza

Consulta na Direcdo Geral de Saude
(DGS)

Auscultagdo do doente e familia
Redes de comunicagéo social
Consulta do Registo de Saude
Eletrénico (RSE)

Alivio do sofrimento indesejavel
Evita 0 encarnicamento terapéutico
Promove o respeito pela vontade do
doente

Proporciona autonomia

Proporciona seguranga

Favorece a tomada de deciséo
Evita a distanasia

Estabelece os limites da intervencao
Défice da capacidade cognitiva do
doente para expressar a sua
vontade pessoal e autonomamente
Défice de informacao pelo doente e
familia

Imprevisibilidade de opinido
Subjetividade na gestdo da DAV
Formacéo

Maior divulgacao

Sistema de alerta

Mais informagéo

Maior sensibilizacao dos
profissionais de salde para a gestédo
da DAV
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Dificuldades dos
profissionais de salude
na pratica clinica para

cumprir a DAV

Experiéncias dos
profissionais de saude

relacionada com a DAV

Sugestdes dos

profissionais de saude

na pratica clinica para

cumprir a DAV

Maior objetividade no fundamento
das decisdes tomadas pela equipa

Tomada de decisao

Tomada de decisédo perante
situacdes de conflito familiar
Aceitacdo da incurabilidade

Sem dificuldades

Lidar com os principios éticos
pessoais

Lidar com as expectativas da familia
Falta de divulgacéo

Variabilidade de
emocdes/sentimentos

Sem experiéncias

Medo

Respeito pela tomada de decisdo do
doente

Impoténcia

Divulgag&o nos meios de informagéo

Formagéo
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Falta de
informacéao

Falta de registos
no Sistema
informéatico

Falta de
conhecimento das

vontades

Aplicativo
informatico com
alerta
Comunicacao
social

Processo clinico
Profissionais de
saude
Populacdo em
geral
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Percecéo dos
profissionais de saude
acerca do codigo

deontolégico

Conceito dos
profissionais acerca de
consentimento

informado

Estratégias utilizadas
pelos profissionais de
salde na aplicabilidade
do consentimento

informado

Estratégias mobilizadas

pelos profissionais na
tomada de decisdo
perante uma pessoa

sem perspetiva de cura

Empoderamento da pessoa
Sensibilizacdo da populagcédo em
geral

Facilita a tomada de decisao
Quadro de referéncias

Protetor da atividade profissional
Documento orientador da prética
clinica

N&o especifica

Tomada de conhecimento com
autorizacdo informada pelo doente
Documento informativo sem

consentimento

Obtencao do consentimento
informado através da familia
Deciséo centrada no profissional
Obtencao do consentimento
informado através do doente

Decisao partilhada familia-médico
Decisao partilhada médico-
enfermeiro

Decisado centrada no médico
Deciséo partilhada equipa-familia

Decisao partilhada em equipa

1.1. Conceito dos Profissionais de Saude acerca da Diretiva Antecipada de
Vontade

Os conhecimentos cientificos na &area da salde permitem hoje, o recurso a uma
multiplicidade de intervengfes capazes de prolongar a vida humana, mesmo perante a
irreversibilidade de estados patologicos que levardo inexoravelmente a morte.
Paralelamente, a esta oportunidade de dar a algumas pessoas mais tempo de vida, emerge

a questdo acerca do quanto tais intervencBes poderdo em certas circunstancias,
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ultrapassar os limites daquilo que se considera eticamente aceitavel. Neste contexto, surgiu
a Lein. 925/2012, de 16 de julho que aprovou o Testamento Vital. Com este documento a
pessoa podera determinar, de forma antecipada, quais os tratamentos que deseja ou ndo
receber, em determinada condic&o de saude.

Assim sendo, identificar o significado que os profissionais de saude atribuem a DAV
corresponde ao primeiro passo para o desenvolvimento deste estudo.

Apos andlise de conteldo das entrevistas realizadas, desta area temética, emergiram cinco
categorias: Informacao formal relativa a vontade do doente acerca dos cuidados de
saude em fim de vida; Definicdo pelo doente de cuidados a receber em situagdes de
grande complexidade; Definicdo pelo doente de um procurador em caso de
inconsciéncia; Manifestacdo antecipada dos desejos do doente acerca dos
tratamentos a receber; Decisdo consciente dos tratamentos a receber no final de

vida.

Os resultados referidos anteriormente, estéo sintetizados na figura n.° 1.

Figuran.° 1 - Conceito dos profissionais de saude acerca da Diretiva
Antecipada de Vontade
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Para melhor compreenséo das categorias que emergiram, torna-se pertinente apresentar
e analisar as unidades de analise inerentes a area tematica — “Conceito dos profissionais

de saude acerca da DAV.”

Informacédo formal relativa a vontade do
doente acerca dos cuidados de salde em
fim de vida corresponde a uma das
categorias que emergiu da area tematica em
estudo, tendo sido identificada por sete
profissionais de saulde, cinco enfermeiros e
dois médicos.

“(...) documento legal que deixam os pacientes,
com as medidas que eles aceitam serem
tomadas, para quando chegar uma fase mais
terminal, em que eles possam ou nao, relembrar
essas vontades (...)” EI6

“(...) documento onde o doente manifesta as
suas vontades perante uma situacdo/limite de
vida, onde em determinado momento, por
incapacidade cognitiva, possa ndo o manifestar
ou conseguir manifestar as suas vontades,
nessas situacdes limites. Nesse documento
ficara entdo registado a sua vontade (...)” MP1

Outra categoria identificada acerca do
conceito de DAV pelos profissionais de saude
€ a definicao pelo doente de cuidados a
receber em situagbes de grande
complexidade. Esta categoria foi referida por
trés enfermeiros e um médico.

“(...) Diretiva Antecipada de Vontade, o0 que eu
sei sobre isso é muito pouco. Qualquer cidadao
que viva em Portugal, pode ser estrangeiro ou
portugués pode definir que cuidados pode
receber ou ndo receber, em determinadas
situacbes: finais de vida, situacbes de
emergéncia (...)” EI2

“(...) entendo que seja a manifestacdo que as
pessoas, que 0s utentes possam fazer, por
escrito, nomeadamente acerca do que
pretendem em termos de cuidados, numa fase
em que nao consigam tomar decisdes
conscientemente, perante uma situagdo em que
ndo consigam tomar as decisdes de forma
consciente (...)” EP2

A categoria definicao pelo doente de um
procurador em caso de inconsciéncia, foi
identificada por um enfermeiro.

“(...) podera definir um procurador, em caso de
estar inconsciente, pode ser um ou mais que um,
pode tomar ele a deciséo (...)” EI2

Dois médicos consideram que 0 conceito
acerca da DAV é uma Manifestagao
antecipada dos desejos do doente acerca
dos tratamentos areceber.

“(...) para mim a Diretiva Antecipada de Vontade
significa uma determinada pessoa ou
determinado individuo manifestar uma
preferéncia ou uma vontade, relativamente a sua
propria condicdo como doente ou como futuro
doente, ou seja, manifesta antecipadamente o
desejo ou ndo desejo de determinados
tratamentos ou atitudes (...)” MI5
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“(...) indicacdo prévia dada pelo doente face a
alguma situacdo clinica que possa vir a surgir em
si. (...)” MI9

“(...) enquanto estiver em plena posse das
minhas capacidades intelectuais, determino que
guando chegar a fase final da vida, que me

Decisdo consciente dos tratamentos a | deixem seguir (...)” MI7
receber no final de vida, foi outra categoria

que emergiu da area tematica Conceito dos | A
profissionais de salde acerca da DAV. Foi | ‘(---) quando um doente em plena consciéncia e

identificada por quatro profissionais (dois | face a sua doenca, traca os limites em termos de
médicos e dois enfermeiros). atos médicos, de forma mais invasiva, que
prolonguem ou aumentem, a situacdo crénica do
doente (...)” EI10

1.2. Meios Mobilizados pelos Profissionais de Saude na Pratica Clinica na

Obtencéao de Informacgéo acerca do Testamento Vital do Doente

O Testamento Vital é um direito de todo o cidadao maior de idade, em que pode manifestar
que tipo de tratamento e de cuidados de saude pretende ou ndo receber, quando estiver

incapaz de expressar a sua vontade.

Os profissionais de saude, designadamente médicos e enfermeiros, que integram a equipa
de saude responsavel pela prestagéo de cuidados de saude a pessoa incapaz de expressar
de forma livre e autbhoma a sua vontade, devem consultar o Portal Profissional da
Plataforma de Dados da Saude, de forma a confirmar se existe um documento de DAV, e

/ou procuracgédo de cuidados de Saude registados no RENTEV.

Assim sendo, torna-se importante identificar os recursos que os profissionais de salde

utilizam para saber da existéncia do Testamento Vital.

Deste modo, na area tematica “Meios mobilizados pelos profissionais de saude na pratica
clinica na obtencdo de informacdo acerca do Testamento Vital do doente” foram
identificadas oito categorias: Consulta dos registos da informacé&o na avaliagdo inicial;
Consulta do portal do Sistema Nacional de Saude; Consulta do processo do doente;
N&o mobiliza; Consulta na Direcédo Geral de Saude; Auscultacdo do doente e familia;

Redes de comunicacgéo social; Consulta do RSE.

Os resultados atras referidos, estdo sintetizados na figura n.° 2.
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Figura n.° 2 - Meios mobilizados pelos profissionais de salde na pratica
clinica na obtencéo de informacéo acerca do Testamento Vital do doente
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De forma a ter uma melhor percecdo das categorias que emergiram, € importante
apresentar e analisar as unidades de andlise inerentes a tematica — “Meios mobilizados
pelos profissionais de salde na pratica clinica na obtencdo de informagédo acerca do

Testamento Vital do doente.”

“...) com a ideia de estarmos a informatizar os
registos e acabar com o suporte de papel,
criamos também um espago, NOS NnOSSOS
Um enfermeiro verbaliza que a obtencdo de | registos, onde ir buscar essa mesma
informacdo sobre a existéncia de um | informacdo. Entdo, o que estamos a fazer é
Testamento Vital é efetuada através da | registar na propria avaliagcdo inicial essa
consulta dos registos da informacdo na | informacéo, quer o doente tenha alguma coisa
avaliacdo inicial. decidido e a informacéao exista, quer ndo. Caso,
ndo haja nada, escrevemos la, que ndo temos

conhecimento dessa informacgéo (...)” EI1
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A consulta do portal do sistema nacional
de saude foi outro meio mobilizado por um
enfermeiro, na prética clinica, na obtencao de
informagé@o acerca do Testamento Vital do
doente.

“(...) procuro ir ao SNS ao Portal, (...)” EI2

A consulta do processo do doente foi outro
meio identificado por um enfermeiro, como
forma de obtencdo de informacéo acerca do
Testamento Vital do doente.

“(...) por norma nds pesquisamos no processo,
mas nao existe nenhum espaco onde esteja
registado, ndo €, de todo, uma pratica comum
pesquisarmos (...)” EP4

Cinco profissionais de saude, nomeadamente
trés enfermeiros e dois médicos ndo mobiliza
gualguer meio na obtengcdo de informacéo
acerca do Testamento Vital do doente.

“(...) ndo, sei que ha uma forma de verificar
iSs0, mas sinceramente ndo sei como se faz, e
nem o fazemos habitualmente (...)” EI3

“(...) ndo tenho essa pratica de procurar, nem
Vejo Nos Servigos isso como uma preocupagao
primeira, € a avaliagdo do doente, é a
informacéo, € a validacdo do conhecimento
sobre 0 que se vai dizer, é o contacto com os
familiares, se também for o caso. Mas esta
pratica de saber se o doente tem manifesto
uma vontade para o fim de vida, ndo é uma
pratica comum. Ndo me parece que esteja
enraizado, mesmo nos profissionais esta
necessidade de saber, ou de procurar ou de
perguntar (...)” EP3

A consulta na DGS também foi outro meio na
obtencdo de informacdo acerca do
Testamento Vital do doente, sendo referido
por um enfermeiro.

“...) na pratica ndo temos meios para obter
conhecimentos, o que temos séo as indicacdes
da Direcdo Geral de Saude, os meios de
informagéo da comunicacéo social. No site da
Direcdo Geral de Saulde, basta colocar
Testamento Vital e aparece acho que o link que
da acesso, diz os dados, como é que se faz
para validd-lo e submete-los, quais as
guestdes. Internamente ndo sei se existe, mas
acho que na pagina oficial do hospital, penso
gue ha qualquer coisa do Testamento Vital
para entrar e pesquisar (...)” El4

A auscultacdo do doente e familia também
foi referida por sete profissionais de saude
(quatro médicos e trés enfermeiros) como
forma de obtencéo de informacéo acerca do
Testamento Vital do doente.

“Através do proprio doente, se estiver capaz de
o fazer, através dos familiares do doente, ou
eventualmente, (...)” EI5

“...) perguntando ao doente ou familiar, se
sabem da sua existéncia, (...)” MP1; EP4
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Redes de comunicacgdo social foi outro meio
|dent|f|c~ado pgrum eanermelro, como forma de “(...) através da Internet, Midea (...)" EI8
obtencdo de informac&o sobre o Testamento
Vital do doente.

“...) ainda ndo é muito comum, mas agora
iniciamos a pesquisa através do RSE do
A consulta do RSE foi um meio mobilizado | doente, com recurso ao computador, a ligagao
por dois médicos e dois enfermeiros como | €M rede. Nos enfermeiros, também ja fazemos
forma de obtencdo de informagao acerca da | €Ssa pesquisa (...)" EI10

existéncia de um Testamento Vital num
doente. “...) a nivel do sistema informatico RSE,

consigo aceder a Diretiva Antecipada de
Vontade de cada doente, se tiverem descritas
(...)”EI8

1.3. Aspetos Potenciados pela Diretiva Antecipada de Vontade, no Cuidar da

Pessoa em Fim de Vida

\

Tem vindo aumentar a importancia dada a autonomia do doente, sendo a postura
paternalista tradicional do médico dificilmente aceitavel numa democracia plural. Sera que
a DAV traz beneficios no cuidar da pessoa em fim de vida? Sera que a DAV podera ser
uma garantia no respeito pela vontade do doente?

Identificar os aspetos potenciados pela DAV, no cuidar da pessoa em fim de vida sera

muito importante para o desenvolvimento do estudo.

Neste sentido, na andlise de conteudo das entrevistas, na &rea tematica “Aspetos
potenciados pela DAV, no cuidar da pessoa em fim de vida”, foram identificadas oito
categorias, entre elas: Alivio do sofrimento indesejavel; Evita o encarnicamento
terapéutico; Promove o respeito pela vontade do doente; Proporciona autonomia;
Proporciona seguranca; Favorece a tomada de decisdo; Evita a distanasia;

Estabelece os limites da intervencao.

Os resultados referidos anteriormente estéo explicitos figura n.° 3.
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Figura n.®° 3 - Aspetos potenciados pela Diretiva Antecipada de Vontade,
no cuidar da pessoa em fim de vida
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Para melhor compreenséo das categorias que emergiram, torna-se pertinente apresentar

as unidades de analise inerentes a tematica — “Aspetos potenciados pela DAV, no cuidar

da pessoa em fim de vida.”

Um enfermeiro verbaliza que o alivio do
sofrimento indesejavel € um aspeto
potenciado pela DAV, no cuidar da pessoa
em fim de vida.

“E um tema que aqui é amplamente discutido, com
alguns médicos, com quem temos mais abertura,
falamos muitas vezes que estamos em muitas
situacdes a prolongar o sofrimento ao doente, e que o
desfecho, vai ser o mesmo (...)” EI1

Trés profissionais, dois enfermeiros e um
médico, referem que a DAV, no cuidar da
pessoa em fim de vida evita o
encarnigamento terapéutico.

“(...) em doentes sem perspetiva de cura tem toda a
vantagem, se o doente tem definido que ndo quer
determinados procedimentos invasivos, determinados
tratamentos, se tem |4 isso definido, isso vai evitar o
encarnigamento terapéutico (...)” EI2

“(...) sim, vejo, vejo vantagens! Ha técnicas invasivas

das que temos aqui, nos cuidados intensivos, que se
refletem distanasia e encarnicamento terapéutico, que
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se as pessoas tivessem manifestado vontade,
determinadas coisas ndo aconteceriam. Por acaso,
posso referir uma doente que tivemos aqui, ha
relativamente pouco tempo, era consciente e
orientada, e a sorte foi ela ter dito que ndo queria que
lhe colocassem tubo endotraqueal, nem queria
colocar sonda nasogastrica, era uma ELA, (esclerose
lateral amiotréfica), ja tinha comentado com a familia,
ndo tinha nenhum testamento, mas conseguiu
verbalizar a tempo (...)” El4

Trés médicos e dois enfermeiros referem
gue a DAV, no cuidar da pessoa em fim de
vida, promove o respeito pela vontade
do doente.

“(...) penso que h& vantagens, acima de tudo é
valorizar a vontade de um doente. Nao estamos a falar
de criangas, estamos a falar de pessoas adultas, que
tém um trajeto de vida, que tém um conjunto de
vivencias, que acaba por condicionar a sua
perspetiva, da sua prépria vida e que acabam por
saber, 0 que é que sera o melhor, ou o pior, para si
proprio (...)” EI3

“(...) o respeitar a vontade de alguém acaba por ser,
nao téo dificil, pois sdo sempre decises com uma
carga emotiva muito pesada. Pois caso haja esta
diretiva podera fazer com que o outro, ndo sinta a
culpa de decidir o que tem que fazer ou néo, perante
o familiar, além do que, podemos cumprir com a
vontade daquela pessoa (...)” MP1

Um profissional de saide, nomeadamente
um enfermeiro refere que a DAV, no cuidar
da pessoa em fim de vida, proporciona
autonomia.

“Serd uma forma de dar mais autonomia a pessoa,
principalmente sabemos que a pessoa, que ndo tem a
capacidade de decidir numa fase mais terminal e que
ndo esteja dentro das suas capacidades mentais,
podera previamente expressar aquilo que realmente
queria que acontecesse numa situacdo mais delicada
(...)”EI3

Dois enfermeiros referem a DAV,
proporciona seguranca, no cuidar da
pessoa em fim de vida.

“(...) vai estar mais descansado que néo lhe vai ser
feito nada, que ele ndo queira, quando nao tiver capaz
de decidir (...) EI6

“...) o facto de termos um documento, termos
registado a vontade da pessoa ho momento em que
estava consciente, para tomar essa decisao, € sem
divida uma seguranca para a prestacao dos melhores
cuidados para ele (...)” EP4
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Cincos profissionais, nomeadamente trés
enfermeiros e dois médicos referem que a
DAV, no cuidar da pessoa em fim de vida,
favorece atomada de deciséo.

“...) simplificaria imensamente a nossa atividade,
porque as maiores dificuldades no dia a dia ndo sao,
na generalidade dos casos, o controle sintomatico,
séo os dilemas decisionais. E se tivesse tudo descrito
em relacdo a determinado doente, quando eu perder
a via oral, eu ndo quero ser alimentado, quando me
suceder isto eu ndo quero prosseguir tratamentos, ou
eu ndo quero ser reanimado. Assim a parte dificil do
trabalho estava feita (...)” MP2

“Sim, é importante conhecermos a pessoa e as suas
vontades e perante a necessidade de tomarmos
decisbGes para aquela pessoa, decisdes importantes,
que muitas vezes levantam dilemas éticos e legais,
torna-se extremamente dtil (...)” EP4

Um médico refere que a DAV, no cuidar da
pessoa em fim de vida evita a distanasia.

“(...) nos doentes em fim de vida uma DAV, faz todo o
sentido, porque muitas vezes essa auséncia de
informacéo leva a distandsia, digamos assim, a um
prolongamento do sofrimento do préprio doente (...)”
MI9

Um enfermeiro relata que a DAV
estabelece os limites daintervenc¢éo, no
cuidar da pessoa em fim de vida.

“(...) eu acho que a DAV permite-nos tracar um
bocadinho até que ponto podemos ir, até que ponto, o
doente quer ir. E se calhar, tracar as estratégias, para
que no fim de vida o doente passe 0 maximo de tempo
possivel com a familia, consciente e pleno das suas
faculdades (...)” EI10

1.4. Aspetos Inibidos pela Diretiva Antecipada de Vontade, no Cuidar da

Pessoa em Fim de Vida

No sentido de conhecer a perspetiva dos profissionais de saude sobre a DAV no cuidar da

pessoa em fim de vida, considera-se pertinente neste estudo identificar as desvantagens,

gue os profissionais de saude encontram na DAV.

Assim sendo, sera importante identificar os aspetos inibidos pela DAV, no cuidar da pessoa

em fim de vida.

Nas entrevistas realizadas, apds efetuada analise de contetdo da area temética: “Aspetos

inibidos pela DAV, no cuidar da pessoa em fim de vida”, emergiram quatro categorias:
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Défice da capacidade cognitiva do doente para expressar a sua vontade pessoal e
autonomamente; Défice de informacéo pelo doente e familia; Imprevisibilidade de
opinido; Subjetividade na gestdo da DAV.

Os resultados atras referidos, estéo sintetizados figura n.° 4.

Figuran.®° 4 - Aspetos inibidos pela Diretiva Antecipada de Vontade, no
cuidar da pessoa em fim de vida
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De forma a um melhor entendimento das categorias que surgiram, considera-se pertinente
apresentar as unidades de andlise inerentes a teméatica — “Aspetos inibidos pela DAV, no
cuidar da pessoa em fim de vida”.

“(...) vejo desvantagem sim, no doente que tem
uma DAV, mas que ndo a faz, na plena
Na area tematica em estudo, apds analise de | capacidade das suas faculdades mentais, e as
conteldo das entrevistas realizadas aos | vezes ai sim, pode ser um bocadinho enviesada
profissionais de salde, emergiu a categoria | (...)” EIl

défice da capacidade cognitiva do doente | “(...) numa situacdo de degradagdo do seu
para expressar a sua vontade pessoal e | estado fisico e mental, portanto, previamente,
autonomamente, que foi verbalizada por | ndo ter consciéncia dos fatores envolvidos, numa
dois enfermeiros. situagéo de fim de vida (...)” EI3
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Trés médicos e dois enfermeiros referem
défice de informacao pelo doente e familia,
como aspeto inibidor da DAV, no cuidar da
pessoa em fim de vida.

“Um dos aspetos inibidores poderia ser a falta de
esclarecimento, a pessoa optar por fazer um
testamento vital e ndo estar suficientemente
esclarecida sobre como se processa (...)” EI3

“(...)as dificuldades sGdo mesmo essas, auséncia
de conhecimento do doente, mesmo por parte da
familia, em relagéo ao que o doente gostaria que
lhe fosse feito, isso ndo vem escrito em lado
nenhum, os familiares ficam sempre na divida,
se seria ou ndo, o melhor para o seu familiar e
claro vem a perspetiva de uma equipa, mas ficam
na divida, se existisse e se estivesse escrito, ndo
resolvia todos os problemas, é certo, ha sempre
questbes a colocar, mas em muitas situacdes,
numa grande percentagem, ajudaria nessa
deciséo (...)” MP2

Imprevisibilidade de opinido foi
verbalizado por trés enfermeiros e dois
médicos, como aspeto inibidor da DAV, no
cuidar da pessoa em fim de vida.

“(...) como desvantagem é se eles chegarem a
uma altura que mudam de ideias, o quanto facil
sera mudar, o que ja esta feito. Sei que podem
mudar de ideias, agora, o quanto facil é isso?
(...)”El6

“(...) essa diretiva por vezes ao longo da vida,
pode ser passivel de alteragcéo, a pessoa pode
nalgum momento querer alterar. E o facto de ela
guerer alterar faz-me pensar exatamente que
muitas vezes sdo pessoas que tomam a deciséo,
sem ter a verdadeira consciéncia do que estédo a
assinar (...)” MI9

Subjetividade na gestdo da DAV foi
considerado por um enfermeiro como aspeto
inibidor da DAV, no cuidar da pessoa em fim
de vida.

“Claro que sim, se esta DAV for extremamente
rigida ou limitativa, pode acontecer ao doente, de
no momento do nosso atendimento ndo nos ser
possivel fazer exatamente o que ele demonstrou
como vontade, e ai limitar a alguns passos, que
possam trazer beneficio para o cuidar (...)” EP3
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1.5. Necessidades dos Profissionais de Saude na Pratica Clinica para Cumprir
a Diretiva Antecipada de Vontade

Identificar as necessidades dos profissionais de salde na préatica clinica para cumprir a
DAV, implica sempre um olhar no sentido da procura de caréncias juntos dos profissionais

de saude no cumprimento da DAV.

Neste sentido, na andlise de conteldo realizada, na area tematica em estudo, foram
identificadas seis categorias, entra elas: Formacédo; Maior Divulgacado; Sistema de
alerta; Mais Informacgédo; Maior sensibilizagdo dos profissionais de saude para a
gestdo da DAV; Maior objetividade no fundamento das decisfes tomadas pela

equipa.

Os resultados referidos anteriormente, estéo sintetizados figura n. ©5.

Figuran.°5 - Necessidades dos profissionais de salde na pratica clinica
para cumprir a Diretiva Antecipada de Vontade
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Para melhor compreenséo das categorias que emergiram, torna-se pertinente apresentar
de seguida, as unidades de andlise inerentes a tematica — “Necessidades dos profissionais
de saulde na pratica clinica para cumprir a DAV”,
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Formacdo foi identificada, por dois
enfermeiros como  necessidade  dos
profissionais de salide na pratica clinica para
cumprir a DAV.

“(...) para ser cumprida acho que os profissionais
de salde deviam ter mais formacéo sobre isso
(...) EI2

“(...) neste momento, na maior parte das vezes
identificamos como: desconhece-se qualquer
tipo de Diretiva Antecipada de Vontade.
Efetivamente, se tiver de pesquisar nalgum sitio,
néo sei como é feito (...)” EI3

Dois profissionais de saude, um enfermeiro e
um médico identificaram necessidade de
maior divulgacdo na préatica clinica para
cumprir a DAV.

“(...) devia ser mais divulgada (...)” EI2

“Teria que ser formagdo populacional, ndo sei
muito bem, em que moldes, para poder chegar
até as pessoas, se através dos meios de
comunicacéao social, televiséo, se nas escolas, se
com os médicos de familia (...)” MI11

Sistema de alerta foi identificada, por um
enfermeiro, como necessidade dos
profissionais de salde na prética clinica para
cumprir a DAV.

“(...) acho que deveria existir uma plataforma ou
alguma coisa que fosse mais chamativo, para ser
uma consulta rapida, como as alergias que agora
séo de caracter e descrigdo obrigatéria (...)” El4

Mais informacdo foi referida por dois
profissionais de saude, nomeadamente um
médico e um enfermeiro, como necessidade
dos PS na pratica clinica para cumprir a DAV.

“As vezes a necessidade é mais de orientacao,
saber o que é que o doente quer (...)” MI7

“(...) necessidades, na maioria das vezes,
prende-se com a falta de informacgéo (...)” EI10

Um enfermeiro identificou maior
sensibilizag@o dos profissionais de salude
paraagestdo da DAV, como necessidade na
pratica clinica no cumprimento da DAV.

“(...) eu penso que a maior dificuldade é ainda
ndo estar enraizado esta necessidade de
conhecimento desta vontade do doente, é
fundamental uma maior sensibilizacdo dos
profissionais de saude (...)” EP3

Maior objetividade no fundamento das
decis6es tomadas pela equipa foi outra
necessidade verbalizada por um enfermeiro
no cumprimento da DAV, na prética clinica.

“(...) a experiéncia ndo é muito nestes doentes,
mas muitas vezes tem a ver com as questdes
éticas, com as questBes legais que estamos
habituados a trabalhar num determinado sentido
(...) por vezes algumas das vontades que estdo
expressas nas diretivas ou que até foram
expressas, sO verbalmente, e que também
devem ser atendidas, mas muitas das vezes
percebemos em equipa multidisciplinar, quer seja
na equipa de cuidados paliativos, quer com
outras equipas com as quais trabalhamos, fazer
perceber se estamos ou n&o, a incorrer com
alguma ilegalidade ou contra algum principio ou
algum valor ético (...)” EP4
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1.6. Dificuldades dos Profissionais de Saude na Préatica Clinica para Cumprir

a Diretiva Antecipada de Vontade

Identificar as dificuldades dos profissionais de saude, envolve sempre um olhar no sentido

dos obstaculos, das barreiras, que surgem na prética clinica.

Deste modo, na analise de conteldo das entrevistas, na area tematica “dificuldades dos

profissionais de salde na pratica clinica para cumprir a DAV”, foram identificadas sete

categorias, entre elas: Tomada de decisdo; Tomada de decisdo perante situacfes de

conflito familiar; Aceitagdo da incurabilidade; Sem dificuldades; Lidar com os

principios éticos pessoais; Lidar com as expectativas da familia; Faltade divulgacéo.

Os resultados atras referidos, estéo sintetizados na figura n.° 6.

Figura n.° 6 - Dificuldades dos profissionais de salude na pratica clinica

para cumprir a Diretiva Antecipada de Vontade
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Para melhor compreensdo das categorias e subcategorias que emergiram, torna-se

pertinente apresentar de seguida, as unidades de analise inerentes a tematica —

“Dificuldades dos profissionais de saude na prética clinica para cumprir a DAV.”

Tomada de decisdo foi referida como
dificuldades dos profissionais de saude na
pratica clinica para cumprir a DAV, tendo sido
subdividida em trés subcategorias: falta de
informacéo (referido por dois médicos e um
enfermeiro), falta de registos no sistema
informético (referido por um enfermeiro) e falta
de conhecimento das vontades (referido por
dois médicos).

Falta de Informacé&o

“...) principalmente no campo da reanimagao
primeiro atuamos e depois, na maior parte das
vezes, é que vamos atras da informacéo, e devia
ser o contrario. Quando nos apercebemos do
diagnéstico e da informacao que existe, dizemos
muitas vezes se soubéssemos disto nao tinhamos
feito nada. Na tomada de decisdo essa informagéo
era valiosa, se a tivéssemos de antemdo, para
assim tomarmos uma decisdo de forma mais
consciente e refletida (...)” EI1

“...) Assim como os doentes estdo mal
informados, os proprios profissionais de salde
também o estdo (...)”MI 9

Falta de registos no sistema informético

“(...) ha dificuldades e do feedback que vamos
tendo da parte médica, na maior parte das vezes
eles ndo conseguem aceder de uma forma rapida
a esse tipo de registos do doente. Por acaso aqui,
desde que ca trabalho, nunca ouvi ninguém a
dizer que algum doente tivesse um Testamento
Vital feito (...) Acho que era muito importante, mas
isto tinha que ser criado a nivel do sistema
informatico (...)” El4

Falta de conhecimento das vontades

“As vezes quando chega ao fim de vida, n&o
conhecemos os doentes, aparecem-nos 0s
doentes sem conhecer a histéria clinica, sem
saber mesmo a vontade deles, as vezes tomamos
atitudes, ou investimos porque nao o0s
conhecemos (...)” MI7

“(...) se a familia nao tiver conhecimento da
existéncia das diretivas, pode haver alguma
dificuldade, podem ndo compreender, podem n&o
aceitar, ai sim pode haver alguma dificuldade (...)”
MP1

“(..) é tentar numa fase de doenca, de
internamento apercebermos que pode estar a
chegar essa fase e questionar diretamente, se tem
alguma decis@o pensada sobre o assunto. Outra
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Tomada de decisdo perante situacfes de
conflito familiar foi outra dificuldade
identificada por um médico, na prética clinica
para cumprir a DAV.

coisa, que ndo é licito é nds dizermos a familia:
entao o seu pai disse o que queria ou ndo queria...
E se por acaso eles tiverem chateados com o pai
e tiverem outras quezilias? Podem trazer os
problemas para aqui e isto legalmente ndo pode
acontecer! Ou, entdo, dizer-nos que: ele caiu, e diz
que ndo quer ser reanimado.... Também néo,
porque néo é o ele disse que... tem que existir
alguma coisa documentada previamente (...)”
MI11

Aceitacdo da incurabilidade, foi verbalizada
por um médico como uma dificuldade na
pratica clinica, para cumprir a DAV.

“...) as vezes, os profissionais de saulde, de
outras areas tem mais resisténcia em ndo aceitar
gue nao ha cura, e que o caminho passe nao pelo
curar, mas pelo cuidar daquela pessoa e daquela
familia. Ainda ha muito investimento no curar,
médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, de todas as
areas (...)” MP1

Sem dificuldades na pratica clinica para
cumprir a DAV, foi verbalizada por trés
enfermeiros.

“(...) nunca passei por nenhuma situacdo dessas,
pelo que néo vejo dificuldades (...)” EI3

“...) Como nunca vi nenhuma, nunca tive
dificuldades (...)” EI6

Um médico referiu que lidar com os
principios éticos pessoais é uma dificuldade
na pratica clinica para cumprir a DAV.

“(...) h& mentalidades dificeis de aceitar, h&
decisbes que as pessoas poderiam nao
concordar, mexe muito com a parte ética de cada
profissional. Acho que isso pode ser um entrave!
(...)MI9

Lidar com as expectativas da familia, foi
verbalizada por dois meédicos como
dificuldade no cumprimento da DAV.

“...) dificuldades poderdo advir mais das
expectativas dos préprios familiares,
principalmente quando o doente j& esta capaz de
dizer o que quer, mas manifestou o que queria
previamente. Temos que lidar com as
expectativas ndo so do doente, que exprimiu em
Diretiva Antecipada de Vontade, mas também
com as expectativas do familiar que nem sempre
estdo de acordo com as expectativas do doente,
nem sequer estdo muitas vezes de acordo com o
progndstico do préprio doente (...)” MI5
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“...) o doente diz que ndo, mas os filhos ndo
qguerem, querem que tratemos o doente até a
exaustdo, também ndo é justo! Nao é humano
prolongar inutiimente a vida, prolongar-se o
sofrimento! Esta € uma zona cinzenta que nao
conseguimos distinguir! Temos que agir com bom
senso. Ja tive situacBes, em que ha doentes que
por vezes dizem: deixe-me, deixe-me morrer, € 0s
filhos querem que se invista até a exaustdo,
mesmo que lhes seja dito, olhe que o doente esta
mal, que ndo h& mais nada a fazer, chegamos ao
fim da linha, vai morrer. As pessoas logo a seguir
dizem: mas ele vai ficar melhor? Eu quero o meu
pai vivo! (...)” MI7

“(...) provavelmente maior divulgagdo em ambos
os sentidos. Tanto dos técnicos de saude, como
do doente (...)” EI10

Falta de divulgacéo foi referida por um
enfermeiro como uma dificuldade na pratica
clinica para cumprir a DAV.

1.7. Experiéncias dos Profissionais de Saude Relacionada com a Diretiva

Antecipada de Vontade

Em Portugal, a DAV estd legislada desde julho de 2012. Constitui, portanto, um assunto
muito atual, pelo que, para conhecer a perspetiva dos profissionais de salude sobre a DAV
no cuidar da pessoa em fim de vida, torna-se bastante pertinente analisar as experiéncias
dos profissionais de saude relacionada com a DAV.

Assim sendo, apés andlise de conteudo realizada relativa a area tematica em estudo
emergiram cinco categorias: Variabilidade de emocdes/sentimentos; Sem

experiéncias; Medo; Respeito pelatomada de decisédo do doente; Impoténcia.

Os resultados referidos anteriormente, estéo sintetizados na figura n.° 7.
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Figura n.° 7 — Experiéncias dos profissionais de salde relacionada com a
Diretiva Antecipada de Vontade

Experiéncias dos

Profissionais de Saude
relacionada com a DAV
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emoc0des/sentimentos

Sem experiéncia

Medo

Respeito pela tomada de
deciséo do doente

Impoténcia

s

Para melhor entendimento das categorias que surgiram, € importante de seguida

apresentar as unidades de andlise inerentes a tematica — “Experiéncia dos profissionais de

saude relacionada com a DAV.”

Variabilidade de emoc¢8es/sentimentos foi
uma das categorias identificadas, por um
enfermeiro, como experiéncia relacionada
com a DAV.

“(...) sim ja tive uma vivencia relacionada com a
Diretiva Antecipada de Vontade, mas aqui nesta
unidade ndo. Tive no Santo Antédnio, ainda néo se
falava muito sobre o testamento vital. Nem sei se
podera relacionar com Diretiva Antecipada de
Vontade, até porque era o contrario, era um doente
que ndo queria de todo, que a sua situacdo fosse
abandonada, enquanto que a equipa médica
gueria deixar de investir, porque ja ndo tinham
mais nada para |he oferecer, e era muito
complicado conviver com isso (...)” EI1
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Sem experiéncias relacionadas com a DAV
foi identificada por cinco profissionais,
nomeadamente quatro enfermeiros e um
médico.

“(...) nunca tivemos nenhum caso (...)” EI2; EI3;
El6; EI10

“(...) nunca tive nenhuma, que eu saiba ndo me
lembro que ninguém tenha assinado um
Testamento Vital. Eu acho que a maior parte das
pessoas nao tem conhecimento (...)” MI7

Medo foi outra categoria identificada, por dois
enfermeiros como experiéncia relacionada
com a DAV.

“(...)Jguando se desconhece ha sempre medo de
se tomar uma deciséo e essa falta de informacéao,
faz com que néo haja tanta adesé@o e se calhar
daqui a 10/15 anos ou 20, a nossa geragao estara
mais informada e com esse tipo de questao, mais
orientada (...)"El4

“(...) enquanto nés profissionais, estdvamos um
pouco mais inquietos com o ndo se fazer alguma
coisa, mas pronto, conseguiu-se cumprir a vontade
do doente (...)” EP4

Respeito pela tomada de decisdo do
doente, foi verbalizada por trés médicos e um
enfermeiro como experiéncia relacionada
com a DAV.

“Ja tive dois doentes com testamento vital, uma
senhora era Testemunha de Jeova, coisas muito
basicas, como a questdo do sangue. O outro nao,
era um senhor Holandés, se ndo estou em erro,
tinha uma DAV muito bem definida, que dizia:
quando chegar aqui ndo quero medidas invasivas,
néo quero que me fagam ..., quero partir em paz!
Estava tudo muito claro (...)” MP1

“(...) neste tempo de equipa apenas tive duas
situacbes (que me recordo), dois testamentos
vitais  feitos, dos muitos doentes que
acompanhamos. Ambos eram estrangeiros e
sabiam exatamente, tinham delineado o que
queriam e o que nao queriam, e foi relativamente
facil, porque era o cumprimento da vontade dos
doentes. Em ambos falava da ndo reanimacéao,
algumas outras coisas de ndo querer tratamentos
invasivos e foi feita a vontade dos doentes e as
pessoas que estavam a volta, em termos de
familiares até eram mais amigos, sabiam que era
algo escrito que estava bem definido, que todos
tinham conhecimento, portanto era pacifico que
estava previsto (...)” MP2
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Impoténcia foi verbalizada por trés
profissionais de saude, dois médicos e um
enfermeiro como experiéncia relacionada
com a DAV.

“(...) tive uma pessoa que o familiar verbalizou que
né&o queria ser entubado e acabou por ser (...)” EI8

“(...) por um lado, foi positivo, conseguimos
perceber o que é que ele queria e ndo queria. Para
ele pode ter sido menos positivo, como séao
pessoas que tém ideias muito organizadas, muito
definidas, ele sabia muito bem o que queria, mas
nés ficamos com algumas dividas, pois na altura,
que o conhecemos, ainda estava numa fase que
ndo era exatamente fim de vida, ainda se estava a
tentar perceber o que se poderia fazer. E ele tinha
aquilo na cabeca dele e era aquilo, na fase inicial
foi um pouco dificil tentar lhe explicar que
percebiamos e iamos respeitar, mas tentamos
perceber até que ponto ele queria tratamento ou
ndo, mas ele nunca quis. A familia aceitou, a
esposa e o filho aceitaram bem. A irmad e o
cunhado que vieram da Inglaterra, ajudar a cuidar,
ainda questionaram, se realmente, ndo haveria
mais nada a fazer, se ele nédo tivesse aquela ideia
tdo fixa poderia talvez haver mais alguma coisa a
fazer, todos questionaram, mas respeitou-se a
vontade dele! (...)” MP1

1.8. Sugestbes dos Profissionais de Saude na Pratica Clinica para Cumprir a

Diretiva Antecipada de Vontade

Para enriguecimento do estudo e no sentido de melhor a qualidade dos servigos prestados,

pretendeu-se identificar que sugestdes deixam os profissionais de satde na pratica clinica

para cumprir a DAV.

Assim sendo, apds analise de contetdo

das entrevistas realizadas, na area tematica

“sugestdes dos profissionais de saude na pratica clinica para cumprir a DAV”, foram

identificadas quatro categorias, entre elas: Divulgacdo nos meios de informacéo;

Formacdo; Empoderamento da pessoa; Sensibilizacdo da populacédo em geral.

Os resultados atras referidos, estéo sintetizados na figura n.° 8.
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Figuran.® 8 - Sugestdes dos Profissionais de salde na pratica clinica
para cumprir a Diretiva Antecipada de Vontade
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Para melhor compreensdo das categorias e subcategorias que emergiram, torna-se
pertinente apresentar de seguida, as unidades de andlise inerentes a tematica —

“Sugestbes dos profissionais de saude na pratica clinica para cumprir a DAV.”

Aplicativo informatico com alerta
“(...) ja tinhamos abordado este tema em equipa,

e precisamos que no nosso aplicativo
informatico, existisse como ha para as alergias,
um campo que fosse evidente um “Alert” para
sabermos de imediato nds e os médicos, se o
doente tem ou ndo, um testamento vital (...)” EI1
“(...) alguma aplicagado, que pudesse fazer parte
do nosso sistema informatico, para termos
acesso a isso. Se algum doente tiver, eu ndo faco
a mais pequena ideia, onde devo procurar isso, a
ndo ser, que ele me diga, se tiver capaz ou a
familia (...)” E16

Divulgacdo nos meios de informac&o | Comunicacdo social

corresponde a uma das categorias que | (...) 0 que eu recomendaria era uma divulgagdo

emergiu da area tematica em estudo, e ainda | do que é a Diretiva Antecipada de Vontade (...)”
foi dividida em trés subcategorias: aplicativo | pi5
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informatico com alerta (referido por dois
enfermeiros), comunicacdo social (referido
por dois médicos e um enfermeiro) e processo
clinico (mencionado por um enfermeiro).

“(...) até nos meios de comunicacao social, na
televisao esta sempre a dar programas um pouco
chocantes e podiam preparar as pessoas. Tem
gque se falar muito sobre estas tematicas
relacionadas com o fim de vida, mas falar de
forma, a que as pessoas consigam entender,
descer ao nivel das pessoas (...)” MI7

Processo clinico

“(...)gostaria que me dessem mais informacéo
como €é que nods, temos acesso a essa
informagéo, se ndo for o doente a mostrar um
papel, a dizer, eu fiz isto, ... se existe outra forma
de sabermos, porque eu ndo sei, e se ha,
gostaria de saber! Gostaria que fosse facilitado,
ou no processo clinico (...)”

El6

Formacéo corresponde a uma das categorias
que emergiu, tendo sido dividida em trés
subcategorias  profissionais _de  saude
(mencionada por dois enfermeiros e trés
médicos), populacdo em geral (referida por
trés médicos) e escolas (mencionada por um
médico).

Profissionais de saude
“(...) formagdo também dos colegas, que nem

sempre estdo habituados a lidar com doentes em
fim de vida, ha muitas especialidades que nao
lidam com estes doentes e, portanto, ndo sabem
(...)” MI5

“(...) acho que muitas das coisas deviam passar
por parte da formagdo médica e de enfermagem,
logo na faculdade. H4 muitos aspetos que nés,
né&o somos preparados (...)” MI9

Populacdo em geral

“...) formagéo da populacdo em geral (...)” MI5
“(...) seria necesséario formar a populagéo,
difundir isto, existem algumas iniciativas, mas
ainda é pouco (...)” MP2

Escolas

“(...) ha outras coisas, que eu acho que deviam
ser ensinadas também, a nivel de ensino bésico,
acho que agora ha, mas ainda ndo aborda
grandes temas, uma &area civica, onde se
pudesse falar de alguns temas, alguns aspetos
gue pudessem ensinar suporte basico e prepara-
los para circunstancias menos boas (...)” MI9
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Empoderamento da pessoa foi outra
sugestdo dos PS na pratica clinica para
cumprir a DAV, esta categoria foi mencionada
por dois médicos e dois enfermeiros.

“(..)tinha que ser um pensamento muito mais
abrangente, do que o0 nosso aqui no hospital, mas
gue se informasse as pessoas que existe esta
hipotese e o que significa escolher isto, porque
se elas ndo souberem sequer o que €, uns vao
achar e bem que nao querem um tubo, mas isso
ja € um bom principio, mas é muito mais que
isso(...)’MI11

“(...) também é importante que os profissionais
de saude falem no testamento vital, no fundo
somos nds, quem mais vamos usufruir, ajudando
o doente com isto. Também temos que o divulgar
e ajudar as pessoas a perceber como funciona e
o que tem que fazer (...)” MP1

Sensibilizacdo da populacdo em geral foi
outra categoria mencionada pelos
profissionais de saldde (um médico e um
enfermeiro) como sugestédo na pratica clinica
para cumprir a DAV.

“(...) e vamos ser sinceros, a maioria de nés, se
ndo todos, inclusive elementos da equipa de
Cuidados Paliativos, e falo por mim também, nao
tem um Testamento Vital feito, apesar de
concordarem com ele e de verem algumas
vantagens nele. Por isso, tudo devera passar
pela sensibilizagdo das pessoas, por explicar o
que é, por desmistificar a rigidez do que
pensamos hoje, pode ndo ser 0 que pensamos
daqui a cinco anos, perante uma doencga certo,
mas que existe alguma flexibilidade nisto. Ou
pelo menos, se nado ficar escrito, de irmos
conversando pode ser extremamente Uutil
neste mundo em que temos muitas doencas
cronicas, cada vez mais, até duramos mais, mas
com muitos problemas de salde, que se vao
arrastando no tempo. E até que ponto, ou como
queremos viver as nossas vidas e discutir isso
com os nossos familiares, com as pessoas com
guem sSOmoOs mais proximos, para que se
acontecer algo, possam ajudar, em caso de néo
poderem se manifestar(...)” MP2

“(...) acho que o facto de se falar cada vez mais
das diretivas € muito importante, assim como
sensibilizarmos a populagdo em geral e os
profissionais de salde. Cada vez mais falar-se
deste assunto €é fundamental e depois a
melhoria/facilidade de aceder a essa informacéo,
ndo ser algo tabu, algo muito pouco frequente
(...)”EP4
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1.9. Percecdo dos Profissionais de Saude acerca do Codigo Deontologico

A sociedade atual, em virtude da crescente e saudavel democratiza¢éo tornou-se cada vez
mais exigente, pelo que, existe uma crescente preocupacdo em demonstrar que
organizagbes e pessoas trabalham de uma forma profissional e ética. O codigo
deontologico dos profissionais de saude é um instrumento normativo que direciona sua
pratica clinica baseado num agir ético, livre de impericia, imprudéncia e negligéncia.
Deste modo, tornou-se imprescindivel identificar a perce¢do dos profissionais de saude
acerca do cadigo deontoldgico.

Nas entrevistas realizadas, apos analise de conteldo surgiu a area tematica “percecao dos
profissionais de saude acerca do cddigo deontoldgico”, com destaque para as seguintes
categorias: Facilitaatomada de decisdo; Quadro de referéncias; Protetor da atividade

profissional; Documento orientador da pratica clinica; Nao especifica.

Os resultados atrds mencionados, estao sintetizados na figura n.° 9.

Figuran. °9 - Percecédo dos Profissionais de Salde acerca do codigo
deontolégico
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Para um melhor entendimento das categorias que surgiram, torna-se pertinente apresentar
de seguida, as unidades de andlise inerentes a tematica — “Percegéo dos Profissionais de

Saude acerca do codigo deontolégico.”

Facilita a tomada de decisdo foi uma
categoria que surgiu na area tematica em
estudo, tendo sido referida por dois
profissionais de saude, um médico e um
enfermeiro.

“(...) o codigo deontolégico ajuda em muitas
tomadas de deciséo e se calhar com uma Diretiva
Antecipada de Vontade, poderiamos cumprir
mais o0 codigo deontologico e seria mais facil
cumprir  com a vontade do doente.
Principalmente em cuidados intensivos, onde o
doente nao fala e as vezes eu faco ao doente o
que eu entendo, eu faco aquilo que gostava que
me fizessem a mim, mas se eu tivesse aquele
alerta, se soubesse o que ele ndo queria que lhe
fizessem, seria tudo mais facil e justo para o
doente (...)El1

“(...) ajuda nalgumas coisas, na tomada de
deciséo ética e acho que deve ser cumprido (...)”
MP2

Quadro de referéncias foi outra percegéo
dos profissionais de salde sobre o cédigo
deontologico, foi verbalizada por dois
médicos e quatro enfermeiros.

“(...) serd um quadro de referéncia para a minha
pratica profissional (...)” EI2

“(...) o nosso cédigo deontolégico faz com que a
pratica da medicina tente ser um pouco
transversal a todas as atitudes dos médicos,
tanto a nivel de ética, como de prética
profissional, para que tentemos ser o mais
correto, e moralmente corretos possivel (...)” MI5

Protetor da atividade profissional foi uma
categoria identificada por um enfermeiro.

“(...) protege o enfermeiro e deve ser respeitado
(...) EI6

Quatro médicos e trés enfermeiros referem
gue o codigo deontoldgico € um documento
orientador da pratica clinica.

“(...) o cédigo deontoldégico é norteador dos
principios basicos pelos quais se deve reger a
profisséo (...)” MP2

“(...) sem duavida, que no nosso dia a dia € uma
linha continua orientadora (...)” EP4

N&o especifica foi outra categoria que surgiu,
foi identificada em dois discursos de dois
profissionais (médicos).

“Cédigo deontolégico, com certeza que vejo
utilidade (...)” MI9

“(...) Como instrumento vejo todo a utilidade nele,
como é obvio (...)” MI11
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1.10. Conceito dos Profissionais de Saude acerca de Consentimento

Informado

A valorizagéo crescente dos direitos e liberdades fundamentais do ser humano, resulta
também, numa mudanca determinante na medicina. O consentimento informado é fruto
dessa mesma mudanca e ao mesmo tempo, o ponto de partida para uma préatica médica e
de enfermagem baseada no respeito pela liberdade, autonomia e autodeterminagéo da

pessoa.

Posto isto, identificar qual o conceito que os profissionais de salde atribuem ao
consentimento informado é fundamental para o desenvolvimento deste estudo de

investigacao.

ApoOs analise de contetido das entrevistas realizadas, desta area tematica, emergiram duas
categorias: Tomada de conhecimento com autorizacdo informada pelo doente;

Documento informativo sem consentimento.

Os resultados referidos anteriormente, estéo sintetizados na figura n.° 10.

Figuran.® 10 - Conceito dos Profissionais de Salde acerca
consentimento informado
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de Saude acerca

consentimento informado

Documento informativo sem
consentimento

De forma a ter uma melhor percecdo das categorias que emergiram, € importante
apresentar e analisar as unidades de analise inerentes a tematica — “Conceito dos

profissionais de saude acerca do consentimento informado.”
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Tomada de conhecimento com
autorizacdo informada pelo doente
corresponde a uma das categorias que
emergiu da area tematica em estudo, tendo
sido identificada por dez profissionais de

salide, cinco enfermeiros e cinco médicos.

“Consentimento informado é esclarecer o doente
acerca de um referido procedimento, as suas
vantagens, contraindicacdes, o que podera advir
daquele procedimento e no final de explicado e o
doente esclarecido, perguntar se esta de acordo
e se autoriza aquele procedimento, ou néo (...)”
EI10

“Consentimento informado significa que a pessoa
compreenda os riscos e beneficios, de algo que
Ilhe estamos a propor e que perante isso é capaz
de decidir se consente ou ndo, se permite ou néo,
que esse procedimento seja feito. Ndo é sé dizer
0s p6s e os contras, mas tentar perceber se a
mensagem do verdadeiro impacto passou
efetivamente (...)” MP2

Documento informativo sem
consentimento foi outra categoria que
emergiu do conceito dos profissionais de
salde acerca do consentimento informado,
foi verbalizado por um enfermeiro e um
médico.

“...)é tdo simplesmente informar os doentes
acerca daquilo que vai ser feito, ou que vamos
fazer, seja procedimentos, seja tratamentos, seja
medicac¢do. Quando ha algum procedimento, que
possa ser mais invasivo, Ou que possa
comprometer de algum modo, o risco de vida do
doente, ou que possa ter mais alguma
consequéncia. Esse consentimento deve ser
dado por escrito e o doente deve aceita-lo (...)”
MI5

“(...) o consentimento informado é informar o que
€ que nés vamos fazer e qual é o método,
finalidade e os riscos que desse procedimento
advém. E uma realidade, que ent&o, como disse,
€ mais descrita a familia e ndo ao utente, porque
0S nossos utentes normalmente estdo sedados.
E também ndo € uma realidade presente em
todos os procedimentos, porque alguns s&o de
emergéncia (...)” EI8

1.11. Estratégias Utilizadas pelos Profissionais de Salude na Aplicabilidade do

Consentimento Informado

z

A forma como € aplicado o consentimento informado é determinante para que haja

envolvimento real dos doentes e uma partilha consciente da responsabilidade. S6 assim,
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se conseguird uma prestacdo de cuidados de saude de exceléncia e, de defesa pelos
direitos dos doentes.

Posto isto, identificar as estratégias utilizadas pelos profissionais de salde na
aplicabilidade do consentimento informado é sem duvida outro ponto fundamental desta
dissertacéo.

ApoOs andlise de conteudo das entrevistas realizadas, desta area temética, emergiram trés
categorias: Obtencdo do consentimento informado através da familia; Deciséo
centrada no profissional; Obtenc&o do consentimento informado através do doente.

Os resultados referidos anteriormente, estao sintetizados na figura n.° 11.

Figuran.®° 11 - Estratégias utilizadas pelos Profissionais de Saude na
aplicabilidade do consentimento informado

Obtencéo do
consentimento informado
através da familia

Estratégias utilizadas pelos
Profissionais de Saude na Decisdo centrada no
aplicabilidade do profissional
consentimento informado

Obtencao do
consentimento informado
através do doente

De forma a ter uma melhor percecdo das categorias que emergiram, é importante
apresentar e analisar as unidades de andlise inerentes a tematica — “Estratégias utilizadas

pelos profissionais de saude na utilizagdo do consentimento informado.”
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Seis  profissionais de saude (cinco
enfermeiros e um médico) referem obtencao
do consentimento informado através da
familia, como estratégia utilizada no
consentimento informado.

“(...) na maior parte das vezes néo é o doente que
toma conhecimento e sim a familia. Ele ndo esta
capaz de decidir, e é a familia que acaba sempre
por decidir por ele. Esta decisdo € muitas vezes
polémica, porque um filho acha que sim, outro
acha que néo, e surge ali necessidade de um
“timing” para refletirem. De qualquer forma,
usamos sempre 0 consentimento, quando o
doente vai fazer uma cirurgia major, em alguns
procedimentos € utilizado aqui no servico e até fica
uma coépia no processo clinico (...)” EI1

“E uma realidade, que entdo, como disse, é mais
descrita a familia e ndo ao utente, porque 0s
nossos utentes normalmente estdo sedados (...)”
EI8

Decisdo centrada no profissional foi uma
categoria identificada por um enfermeiro.

“(...) as situacbes sdo de caracter urgente e ndo
existe essa comunicagéo (...)” EI2

Obtencéo do consentimento informado
através do doente foi outra categoria que
emergiu da area tematica em estudo, tendo
sido referida por nove profissionais de saude,
cinco médicos e quatro enfermeiros.

“(...) consentimento informado é esclarecer o
doente acerca de um referido procedimento, as
suas vantagens, contraindicacdes, o que podera
advir daquele procedimento e no final de explicado
e o doente esclarecido, perguntar se esta de
acordo e se autoriza aquele procedimento, ou nao
(...)”EI10

“(...) e por norma, aquilo que tento fazer e que
tentamos fazer é sempre explicar ao doente, qual
€ o plano a seguir, o que é que vamos fazer e
perceber qual € a posicao dele perante isso, se
aceita, se concorda ou ndo concorda(...)” EP4

1.12. Estratégias Mobilizadas pelos Profissionais de Saude na Tomada de

Decisao Perante uma Pessoa Sem Perspetiva de Cura

Cuidar da pessoa sem perspetiva de cura, exige dos profissionais cuidados de saude que
se orientem para a pessoa, de forma a proteger e a preservar a dignidade humana,

determinando as melhores estratégias no processo de tomada de decisao.

Com os avancgos tecnoldgicos na area da saude, aumentam os dilemas éticos, o prolongar

a vida de forma desmedida, muitas vezes associada a sofrimento da pessoa doente. Assim
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sendo, no dia a dia de qualquer profissional de satude surgem dilemas éticos, que implicam
tomadas de decisdo bastante complexas no cuidar da pessoa sem perspetiva de cura.

Desta forma, neste estudo tornou-se relevante identificar as estratégias mobilizadas pelos
profissionais de salde na tomada de decisdo, perante uma pessoa sem perspetiva de cura.

Apos andlise de conteldo das entrevistas realizadas, desta area temética, emergiram cinco
categorias: Decisdo partilhada familia-médico; Decisdo partilhada médico-
enfermeiro; Decisdo centrada no médico; Decisao partilhada equipa-familia; Deciséo
partilhada em equipa.

Os resultados referidos anteriormente, estéo sintetizados na figura n.° 12.

Figuran.® 12 - Estratégias mobilizadas pelos Profissionais de Saude na
tomada de decisd@o perante uma pessoa sem perspetiva de cura

Deciséao partilhada
familia-médico

Decisao partilhada
médico-enfermeiro

Estratégias mobilizadas N
pelos Profissionais de Saude

Decisao centrada no
médico

natomada de deciséo
perante uma pessoa sem
perspetiva de cura ’

Deciséao partilhada
equipa-familia

Deciséo partilhada em
equipa

Para uma melhor compreenséao das categorias que emergiram, é importante apresentar e
analisar as unidades de analise inerentes a tematica — “Estratégias mobilizadas pelos

profissionais de salude na tomada de decisdo perante uma pessoa sem perspetiva de cura.”
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Decisdo partilhada familia-médico foi uma
categoria que emergiu, na area tematica em
estudo, e foi verbalizada por um enfermeiro.

“(...) nés aqui fazemos sempre uma reuniao com a
familia, é convocada e é lhe explicado os
procedimentos que serdo realizados, vantagens e
desvantagens, e é-lhe dado um tempo para
decidir. Se for algo emergente ndo ha consulta da

familia, faz-se e resolve-se (...)” EI1

Um enfermeiro refere Decisdo partilhada
meédico-enfermeiro, como estratégia
mobilizada na tomada de decisdo perante
uma pessoa sem perspetiva de cura.

“(...) agora a enfermagem é mais envolvida na
tomada de decisdo. A enfermagem comeca a ter
mais valor e mais peso, mas depende muito da
equipa, da forma como o enfermeiro se envolve
com o doente e acho que esse pormenor é o0 que
faz a diferenca, acho que até deveria partir um
bocadinho mais da chefia o da envolvéncia do
cuidador, do prestador, mas isso ndo acontece,
pelo menos na minha realidade. Depende do
médico, mas a maioria envolve os enfermeiros
nesta tomada de decisao e até pergunta opinido e
agora como até estou na &rea da reabilitagcdo, cada
vez mais nos questionam do que parece melhor,
do que parece ser mais sensato, vamos por ali, ...
Essa experiéncia comega a ser mais positiva (...)”
El4

Decisdo centrada no médico foi outra
categoria que emergiu da area teméatica em
estudo, tendo sido referida por cinco
enfermeiros.

“Os enfermeiros ndo séo envolvidos nesta tomada

de decisdo (...) quando ha uma tomada de
decisdo, nés ndo somos envolvidos, ou muito
raramente 0 somos. HA um, ou outro médico,
capaz de nos chamar para a conversa, mas a
maior parte ndo o faz (...)” EI1

“(...) na tomada de decisdo, habitualmente, o
envolvimento de toda equipa multidisciplinar ndo é
uma constante. Alguns médicos até envolvem
parte da enfermagem, no sentido de pedir uma
opinido, mas na maior parte das situacdes, 0 caso
do doente é discutido na equipa médica, e da qual
sai uma decisdo. Ha quem peca uma opiniao aos
enfermeiros, h4 quem n&o o faca, depende do
profissional! Relativamente a familia, ndo ¢é
envolvida. A familia ndo é propriamente ouvida, é
Ihe sim comunicada. Claro que quando se parte
para uma determinada deciséo (...)” EI3

“(...) deve-se envolver a equipa, de preferéncia
com varias especialidades, se for o caso da

patologia em causa. Ndo s6 a equipa médica, mas
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Sete profissionais (dois enfermeiros e cinco
médicos) referiram como estratégia na
tomada de decisdo perante uma pessoa sem
perspetiva de cura a Decisdo partilhada
equipa-familia.

de enfermagem, todas as pessoas que
acompanham o processo de doenca do doente,
inclusive a familia também (...)” MI5

“(...) sim na tomada de decisdo ha envolvimento
da equipa multidisciplinar. Os nossos doentes tém
sempre essas caracteristicas. E uma realidade no
nosso dia a dia termos que tomar decisdes perante
esse tipo de doentes. As decisfes, por norma, sdo
sempre tomadas em equipa multidisciplinar:
médico, enfermeiro, envolvemos assistente social,
capeldo, por vezes, este, também opina.
Envolvemos sempre que possivel e sempre que o
doente esteja capaz, o proprio doente e a familia.
(...) E uma deciséo partilhada, de maneira, a que
estejamos todos seguros, que estamos a fazer o
melhor para aquela pessoa, para a vontade dela e
para os beneficios que ela possa tirar. (...)” EP4

Decisdo partilhada em equipa foi
verbalizada por um médico, como uma
estratégia utilizada na tomada de deciséo
perante uma pessoa sem perspetiva de cura.

“(...) mesmo a discussdo com a equipa de
enfermagem que acontece em todos os doentes e
fazemos isto, pelo menos, uma vez por turno, ao
passar de manha discutimos os doentes todos, ai
toda a gente tem liberdade para falar e
interromper. Mas esta tomada de deciséo do que é
que vamos fazer, o que é que ndo vamos fazer,
discutimos entre pares, discutimos as vezes com
outras unidades de cuidados intensivos, outros
centros de referéncia, mas acabamos por nédo
estender a outros profissionais de saude (...)” MI11
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2. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Apos a apresentacdo dos resultados, o investigador deve procurar relacionar os dados
decorrentes do seu estudo de investigagdo, com outros que resultam de investigacdes
efetuadas na area que se esta a estudar, procedendo assim, a discussao de resultados.

Esta é uma etapa relevante do estudo, porque possibilita uma visdo global sobre os dados
obtidos, permitindo-nos assim, conhecer a perspetiva dos profissionais de saude sobre a
DAV no cuidar da pessoa em fim de vida. Para D'Oliveira (2007, p.86) o objetivo da
discusséo “(...) é avaliar e interpretar os resultados obtidos, especialmente em relacdo as
questdes que deram origem a investigacao (...).”

Neste sentido, tendo presente o enquadramento tedrico e os objetivos definidos para o
presente estudo, pretendemos dar resposta a questdo de investigacdo formulada
inicialmente: Qual a perspetiva dos profissionais de saude sobre a DAV, no cuidar da

pessoa em fim de vida?

Seguidamente é apresentada a discussao dos resultados obtidos, orientada de acordo com

as areas tematicas que emergiram da analise de conteudo.

2.1. Conceito dos Profissionais de Saude acerca da Diretiva Antecipada de

Vontade

Para conhecer a perspetiva dos profissionais de saude sobre a DAV no cuidar da pessoa
em fim de vida, tornou-se pertinente identificar o significado que os profissionais de saude
atribuem a esta. Neste sentido, ressalva-se que os profissionais de saude expressaram
varias conceg¢des que ajudaram a “construir’ o conceito acerca da DAV. Assim, através dos
achados identificamos varios significados associados a este conceito, dos quais se
destacam: Informacéo formal relativa a vontade do doente acerca dos cuidados de saude
em fim de vida; Definicdo pelo doente de cuidados a receber em situagbes de grande
complexidade; Definicdo pelo doente de um procurador em caso de inconsciéncia;
Manifestacdo antecipada dos desejos do doente acerca dos tratamentos a receber;

Decisdo consciente dos tratamentos a receber no final de vida.

A maioria dos profissionais de saude foi unanime em considerar a DAV como uma
informacé&o relativa & vontade do doente dos cuidados de saude em fim de vida,
corroborando com que alguns estudos afirmam, nomeadamente, Hassegawa [et. al],
referem, que “com as DAV, os doentes expdem e discutem com a equipa médica as suas
vontades acerca de quais tratamentos desejam realizar, caso se encontrem em estado

terminal” (2019, p.272). No estudo de Dadalto [et. al] (2013), podemos verificar, que o maior

155



desafio que se imp&e a DAV ndo € apenas a pessoa manifestar a sua vontade, mas esta,
deve ser efetivamente cumprida. Em ambos os estudos, esta evidenciado que na DAV
deve constar informacdes relativas a vontade do doente. A DAV é assim, a forma mais
vincada da vontade previamente manifestada por parte de um doente relativamente aos

cuidados de saude que deseja ou ndo receber (Nunes, 2012).

Relativamente & definicdo pelo doente de cuidados areceber em situacdes de grande
complexidade foi outro conceito que os profissionais de saude atribuiram a DAV (foi

mencionado por trés enfermeiros e por apenas um médico).

Os profissionais de saude foram bastante explicitos, ao definirem a DAV como um
documento em que os doentes definem que cuidados de salde pretendem receber em
situacdes de grande complexidade, como € uma situacdo de fim de vida. Também para
Saioron [et. al] (2017, p.2), a DAV orienta a “(...) conduta terapéutica a ser realizada (...)".
Os mesmos autores mencionam ainda, que “(...) os pacientes que dispéem de uma DAV
manifestam como gostariam de ser tratados em situagfes de risco de morte ou em
condicbes em que a sua capacidade de decisdo sobre a sua saude esteja comprometida”
(2017, p.4).

Definigdo pelo doente de um procurador em caso de inconsciéncia foi referida apenas
por um enfermeiro como conceito atribuido a DAV. Para Franca (2009), em situacdes que
o doente nao esteja capaz de manifestar opinido ou dar o seu consentimento, pode nomear

um representante legal que proteja os direitos.

O conceito de DAV é para muitos autores um instrumento a que o doente deve ter acesso,
envolvendo deste modo, decisbes ndo s6 dos profissionais de salde, mas sobretudo,
decisdes do doente. Caso o doente entenda, pode nomear um procurador de saude, sendo
este, o responsavel por fazer cumprir o desejo do doente (Hassegawa [et. al], 2019). Ainda,
para a autora Nunes, qualquer pessoa doente podera realizar a sua DAV, nomeando um
procurador de saude, concedendo-lhe (...)“poderes representativos para decidir sobre os
cuidados de saude a receber, ou ndo receber, quando se encontrar incapaz de expressar

a sua vontade pessoal autonomamente” (2016, p.103).

Deste modo, importa ressalvar, que ao nomear-se um procurador de saude, o doente esta
a permitir o seguimento do respeito pela sua autodeterminacéo, pelo que, o procurador
deve sempre decidir pelos desejos do doente e ndo pelos seus proprios desejos (Franga,
2009).

Manifestacdo antecipada dos desejos do doente acerca dos tratamentos a receber
foi um conceito atribuido a DAV por apenas dois médicos. Corrobora desta opinido, outros

autores, como Saioron [et. al.] (2017), ao referirem que com a DAV a pessoa podera
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manifestar 0os seus desejos relativamente a tratamentos que possam surgir ao longo do
processo de doenga. Ainda para os mesmos autores, o facto de uma DAV expressar 0s
desejos do doente, pode ser considerado como benéfico no processo de prestacdo de
cuidados.

Hassegawa [et. al.], definem as DAV como “o conjunto de desejos manifestados
previamente pelo paciente sobre os cuidados e tratamentos que deseja receber quando
estiver incapacitado de expressar, livre e autonomamente a sua vontade” (2019, p.267).
Para Dadalto [et al.] o outorgante poderd com a DAV deixar definido que valores e desejos

gue devem orientar a tomada de decisdo em fim de vida (2013).

Noutro estudo efetuado por Cogo [et al.] verificaram que a DAV é entendida como “os
desejos previamente manifestados pelo paciente sobre cuidados e tratamentos que quer,
ou nao, receber quando estiver incapacitado de expressar, livre e autonomamente, a sua
vontade” (2017a, p.2). Ainda para estes autores, a auséncia de uma DAV pode levar a que

se cuide do doente em fim de vida, sem se conhecer o que o préprio desejaria para si.

Noutro estudo é reforcado o conceito manifestado pelos profissionais de salde
entrevistados, Cogo (2017c¢) [et al.] referem que DAV respeita autonomia pessoal em fim
de vida através do cumprimento dos desejos manifestados previamente pelo doente
(2017).

Decisdo consciente dos tratamentos a receber no final de vida corresponde a outro
conceito atribuido a DAV, expresso por dois médicos e dois enfermeiros. Corrobora desta
opinido Dadalto (2013), referindo que a DAV é um instrumento que podera especificar que
procedimentos o doente aceita receber em fim de vida. Nunes (2012), reforca este
conceito, referindo que com a DAV ha a possibilidade de a pessoa manifestar-se sobre que
tratamentos quer receber numa fase de incapacidade de decisdo. Cogo [et. al.] (2017b)
também partilham deste conceito, afirmando que a DAV permite a pessoa em fim de vida
exercer o seu direito de autonomia, expondo por escrito os tratamentos que quer ou nao

se submeter, quando n&o estiver capaz de decidir.

Ainda noutro estudo, € fortalecida esta ideia, a DAV é uma forma de respeito pela
autonomia do doente através do cumprimento das suas vontades face aos inuUmeros
tratamentos paliativos que pode optar (Hassegawa [et. al.], 2019). Partilham do mesmo
conceito Saioron [et. al], referindo que a DAV se trata “de um registro documental em que
o individuo manifesta os procedimentos que gostaria ou ndo de ser submetido em

determinadas circunstancias, expressando sua vontade acerca dos mesmos” (2017, p.2).
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2.2. Meios Mobilizados pelos Profissionais de Saude na Prética Clinica na
Obtencéo de Informagéo acerca do Testamento Vital do Doente

Identificar os meios que os profissionais de salde utilizam na pratica clinica, foi
fundamental para perceber como no contexto do cuidar, estes obtém informacdo acerca
do testamento vital. Os profissionais de satude do nosso estudo identificaram varios meios
de obtencéao de informacéo acerca do testamento vital do doente, tais como: Consulta dos
registos da informacdo na avaliacao inicial; Consulta do portal do sistema Nacional de
Saude; Consulta do processo do doente; Ndo mobiliza; Consulta na Direcdo Geral de

Saude; Auscultacao do doente e familia; Redes de comunicacgéo social; Consulta do RSE.

Apenas um enfermeiro referiu a consulta dos registos da informagdo na avaliagcéo
inicial, e outro referiu a consulta do processo de doente como meios de obtencdo de

informacgé&o na prética clinica acerca do testamento vital.

A lei preconiza que o médico quando constatar a existéncia de um Testamento Vital deve
efetuar esse registo no processo clinico do doente, a fim de permitir a partilha de
informacé&o entre os membros da equipa multiprofissional, e desse modo, a continuidade
dos cuidados prestados, assegurando o respeito pela vontade do doente. Assim, na Lei n.°
25/2012, de 16 de julho, esta documentado que a entidade responsavel pela prestacao dos
cuidados de salde ao outorgante deve sempre registar no processo clinico do mesmo
qualquer uma destas situac6es, bem como, reportar ao procurador de cuidados de saude,

caso este exista, e ao RENTEV (n. °3 do art.6.°).

Da mesma forma, o registo na avaliacao inicial pela equipa de enfermagem da existéncia
de um Testamento Vital, permite também, a partiiha de informacdo, e como tal, a

continuidade de cuidados.

A consulta dos registos da informacdo na avaliagdo inicial e a consulta do processo do
doente, sdo importantes fontes de informacao clinica que asseguram a continuidade de
cuidados. Contudo, ndo correspondem aos meios de obtencé&o direta de informacéo acerca
da existéncia do testamento vital. Citando Pereira (2006), pode-se considerar o processo
clinico uma mais-valia, pois melhora os cuidados de saude prestados ao doente, favorece
a partilha de informacéo entre os varios profissionais de salde, melhora a forma como a
informacéo € obtida, registada e disponibilizada, permite o acesso a informacdes remotas
e facilita a tomada de decisédo clinica. Para Frutuoso (2012), no processo clinico devera
constar todas as observacgdes e informacgdes relevantes sobre o processo de doenca. E
através do mesmo, que se poderd obter informacdes clinicas importantes para a

continuidade ou nao, de tratamentos mais invasivos.
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De facto, nos dias de hoje, com os avanc¢os tecnoldgicos ocorridos a nivel das tecnologias
de informacéo tornou-se possivel o acesso a uma quantidade de informagéo clinica antes
inimaginavel. As possibilidades de recolha e acesso a informagdo por parte dos
profissionais de saude, sdo bem diferentes daquelas que existiam no passado. Tudo isto,
veio possibilitar uma consulta mais eficiente e eficaz, permitindo uma maior facilidade de

acesso a informacéo disponivel de modo a garantir a continuidade dos cuidados de saude.

Também Silvestre (2012), partilha desta opinido, mencionando que as tecnologias de
informag&o trouxeram varios beneficios as instituicdes de saude, nomeadamente, na
qualidade de informacdo através de registos mais precisos, completos e atualizados. A
acessibilidade, a legibilidade, o facto de serem um suporte para a tomada de decisédo e
facilitarem o acesso a bases de conhecimento, sdo aspetos descritos como
impulsionadores para a adogéo das tecnologias nas organiza¢gfes de saude. Tudo isto,
veio garantir a continuidade de cuidados interinstitucional através da partilha de informagé&o

em tempo real.

Y

Relativamente a auscultacdo do doente e familia foi verbalizada pela maioria dos
profissionais de satude como forma de obtencéo de informacé&o acerca do Testamento Vital
do doente. De acordo com o que esta preconizado, um Testamento Vital que ndo esteja
registado no RENTEV nédo perde valor vinculativo, dado que esta base de dados, segundo
a lei, € meramente declarativa. Assim, a auscultacdo do doente e familia podera ser
bastante pertinente para a obtencado de informacédo. Alves (2015), refere que saber ouvir 0
doente e familia € uma competéncia basilar na comunicacao com a pessoa em fim de vida.
Conhecer e saber respeitar a vontade do doente e da familia, quando o doente ndo pode

verbalizar, € fundamental para manter a dignidade da pessoa.

E de salientar, que no presente estudo existe ainda um numero consideravel de
profissionais de saude que nao mobiliza qualquer meio na obtencédo de informacéo acerca
do Testamento Vital do doente, bem como existe apenas um profissional de salude que
refere obter informacé&o através da internet e dos Midea, embora seja de realgar que este
meio ndo é valido para a obtencdo de informacdo acerca do Testamento Vital. Em
contrapartida, a consulta do RSE foi verbalizada por apenas quatro profissionais de
saude, dois médicos e dois enfermeiros. Nesta plataforma, esta reunida informacao clinica
essencial de cada cidaddo, permitindo assim aos profissionais de saude, terem acesso a
toda essa informacdo, nomeadamente a existéncia de uma DAV. Podendo assim, partilhar

a informacgé&o de acordo com os requisitos da comissao nacional de protecdo de dados.
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2.3. Aspetos Potenciados pela Diretiva Antecipada de Vontade, no Cuidar da

Pessoa em Fim de Vida

Os profissionais de salde nos seus relatos identificaram aspetos potenciados pela DAV,

no cuidar da pessoa em fim de vida.

Um enfermeiro relata que a DAV podera se constituir como uma forma de alivio do
sofrimento indesejavel. Partilha desta opinido Bomtempo (2012), afirmando que com a
DAV a pessoa podera determinar que tratamentos médicos deseja ou nao receber,
podendo evitar assim, o prolongamento do processo de morrer, e deste modo, um
sofrimento inatil. A prépria lei, define que na DAV, a pessoa podera expressar que pretende
“receber cuidados paliativos adequados ao respeito pelo seu direito a uma intervengao
global no sofrimento por doenca grave ou irreversivel, em fase avancada, incluindo uma

terapéutica sintomatica apropriada” (Lei n.° 25/2012, de 16 de julho, p.3728).

Mediante analise de dados, podemos constatar que trés profissionais de saude (dois
enfermeiros e um médico) referem que a DAV, no cuidar da pessoa em fim de vida, evita

0 encarnigcamento terapéutico e um médico refere que a DAV evita a distanésia.

Alguns estudos, corroboram desta opinido, os avancos tecnoldgicos sentidos nos ultimos
tempos, levaram as pessoas a refletirem mais sobre as questdes de fim de vida, e mais
propriamente, nos limites da intervencdo da ciéncia e da medicina. Esta evolugdo dos
cuidados de saude, fez com que se prolongasse cada vez mais a fase final da vida,
tornando a morte ndo num momento vivido de forma natural, e sim, num longo e penoso
processo “(...) normalmente com sofrimento, solidédo e angustia” (Lima,2006, p.80), a que
chamamos distanasia. Ainda para Lima “a utilizacdo de uma terapéutica inutil, apenas adia

a morte e acrescenta uma agonia programada” (2006, p.81).

No seu estudo Rodrigues (2017), conclui que a DAV auxilia em situagfes de fim de vida,
evitando o encarnicamento terapéutico. Franca (2010), refere que a DAV podera ser a
solucéo para um doente dizer ndo ao encarnicamento terapéutico, quando este n&o estiver

capaz de recusar um ato que lhe vai causar sofrimento e ao qual ndo se quer sujeitar.

O prolongamento artificial da vida humana num doente terminal, através da pratica de atos
terapéuticos fluteis, muitas vezes designada como obstinacdo ou encarnicamento
terapéutico, embate com principios éticos e esta condenada deontologicamente quando se
trata de decisfes de fim de vida, pelo que as DAV, vieram salvaguardar o uso desmedido
da prética de tratamentos extraordinarios, que embora possam ser considerados uteis, séo
desproporcionadamente incOmodos e servem apenas para prolongar a vida com mais
sofrimento e impedindo uma morte natural. Contrapondo esta opinido Santos (2011), refere

gue nao deveria ser necessario elaborar uma DAV, para se evitar a pratica da obstinacao
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terapéutica. Para este autor, a obstinagao ou encarnigamento terapéuticos € uma “(...) ma
pratica médica, pratica que consiste em sobrecarregar constantemente a pessoa doente
com atos médicos que a impedem de morrer na paz possivel, verificando-se existir deste
modo, um interesse desrazoavel em prol de cada minuto da vida, independentemente da
sua qualidade” (2011, p.57). O CNECYV reforca esta opinido afirmando:

“ que nao € necessaria uma declaragao antecipada como aquela

agora em discussdo para que deva ser considerada boa préatica

médica e ética a recusa da obstinacdo terapéutica, isto é, a ndo

realizacdo de tratamento futil ou obstinado; relembra [ainda] (...)

gue é legitimo direito da pessoa recusar tratamento, e que um caso

e outro ndo séo procedimentos assimilaveis a actos de eutanasia”
(2010, p.2).

Deste modo, tal como refere Franca é importante que o profissional saiba “(...) reconhecer
guando se ultrapassa a leges artis, ou seja, quando actuacdo profissional passa a
obstinagdo terapéutica” (2010, p.13). Torna-se pertinente, perante a extraordinaria
evolucdo da tecnologia e da ciéncia, saber definir os limites entre os cuidados necessérios

ao doente e medidas futeis.

Também Cogo [et.al.] (2017a, p.3), no seu estudo, consideram a DAV como “um
instrumento valido de inibicao da distanasia”. O termo distanasia de origem grega, é usada
na pratica como o mesmo significado que obstinacdo terapéutica. Distanasia € o
prolongamento do processo de morrer, através de intervengfes que mantém a vida da
pessoa a qualquer custo, sem ter em conta a dor e o0 sofrimento subjacente a situa¢des de
limite (Freire, 2015).

Também para lapichino citado por Pereira (2014), no seu artigo refere mesmo que as DAV
poderao “apresentar-se como uma barreira a obstinacéo terapéutica ou “encarnicamento

terapéutico”, visando com isso a preservacao da dignidade humana no fim de vida” (p.290).

Posto isto, importa salientar que no documento da DAV nado ha qualquer solicitacdo de
intervencdo que determine abreviar a morte, apenas existe a possibilidade de a pessoa
recusar procedimentos que prolonguem o processo de morte, ou seja, a distanasia,
provocando sofrimento e dor, retirando assim a dignidade da pessoa, fazendo com que “o

estar vivo seja um dever e ndo um direito” (Mabtum, e Marchetto, 2015,p.111).

Promove o respeito pela vontade do doente foi outro aspeto potenciado pela DAV no
cuidar da pessoa em fim de vida, tendo sido relatado por trés médicos e dois enfermeiros.
Nos seus discursos, esta bastante claro que a DAV ird permitir que a vontade do doente
seja respeitada. Também Saioron [et. al], (2017), argumentam que a utilizacdo da DAV
potencia o respeito pela vontade do doente, pois ter-se-4& uma no¢do mais exata dos
desejos do doente, e isso permitird & equipa multiprofissional respeitar a vontade do

doente, podendo assim, amenizar possiveis angustias e conflitos. Cogo [et. al.] (2017a),
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assim como, Nunes (2012) e Hassegawa [et. al.], (2019), comungam desta opinido, ao
referirem que as DAV exp6em as vontades dos doentes relativamente aos tratamentos que
gostariam ou ndo de ser submetidos, caso estejam incapazes de manifestar a sua vontade

por inconsciéncia ou estado terminal.

Apenas um enfermeiro refere que a DAV proporciona autonomia no cuidar da pessoa em
fim de vida. Contudo, a maioria da literatura refere que uma DAV promove o respeito pela
autonomia do doente. Cogo [et. al.], mencionam que um dos principais motivos que levam
os doentes a elaborar uma DAV é precisamente a “preservagao da autonomia” (2017b,
p.2). Hassegawa [et. al.] (2019), na sua revisdo integrativa da literatura, também
evidenciam a preservacao da autonomia. Citando ainda outros autores, que partilham
desta mesma opinido, como Piccini [et. al.] (2011) no seu estudo “Testamento Vital sob a
perspectiva de médicos, advogados e estudantes”. Para Moreira [et. al.] (2017) as DAV
sdo imprescindiveis para promover autonomia do doente. Nunes e Anjos (2014), enfatizam
gue um dos focos das DAV é a questdo da autonomia do doente. Ainda noutro estudo
realizado por Cogo e Lunardi (2018), que tinha como principal objetivo conhecer as
legislacdes referentes ao testamento vital em diferentes paises e relacionar com a
legislacéo brasileira, concluiram que em todas as legislagfes pesquisadas (EUA, Espanha,
Bélgica, Inglaterra, México, Uruguai, Argentina, Portugal e Brasil) é exercido o direito de

autonomia como aspeto fundamental do testamento vital.

Outro aspeto potenciado pela DAV, mencionado por dois enfermeiros, foi que este
documento proporciona seguranga no cuidar da pessoa em fim de vida. Corroboram
desta opinido alguns autores, Rodrigues (2017), Saioron [et.al] (2017) afirmam que a DAV
traz maior seguranca para os profissionais de saude e para o doente terminal,
conseguindo-se desta forma uma seguranca no cuidar da pessoa em fim de vida. Da
mesma forma, Cogo [et. al.], mencionam que a DAV para além de garantir ao doente,
mesmo nao tendo capacidade de decisdo em determinado momento, a sua vontade,
permite também, maior auxilio aos profissionais de satde na medida em que, favorece uma
maior seguranga nas suas intervengoées, pelo facto de estarem “amparados na vontade

expressa do proprio paciente” (2017c, p.27).

Alguns profissionais de saude (trés enfermeiros e dois médicos), através dos seus relatos
pudemos constatar que a DAV tem como aspeto potenciador, favorecer a tomada de
decisao no cuidar da pessoa em fim de vida. Foi também mencionado (por um enfermeiro),
como aspeto potenciador da DAV, o estabelecimento de limites da intervenc&o no cuidar
da pessoa em fim de vida. Para muitos autores, a DAV facilita a tomada de decisdo ao
estabelecer limites de intervencdo. Rodrigues (2017) na sua tese de mestrado verificou,

gue a DAV é importante no processo de tomada de decisdo. Para esta autora, o facto de
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se ter um conhecimento prévio das vontades/desejos do doente em fim de vida, podera
evitar tratamentos que visem prolongar a vida a qualquer custo, e assim, conseguir-se
estabelecer um limite para a intervengéo dos profissionais. Deste modo, facilita a tomada
de deciséo entre profissionais de saude, doente e familia.

No entanto, Cogo [et. al.], referem que para se estabeleca limites de intervencéo “as
decisdes que envolvem as limita¢des de esforgo terapéutico, (...) ndo devem ser tomadas,
sem que primeiro haja “uma decisdo multidisciplinar” (2017c, p.28). Contudo, estes autores
também corroboram da opinido que, a DAV facilitaria a tomada de deciséo por parte dos
profissionais de salde e dos doentes que se encontrem em situacao de terminalidade.
Ainda Nunes e Anjos (2014), no seu estudo reforcam a ideia que a DAV podera contribuir
para que se estabeleca limites em termos de tratamentos, e desta forma os doentes
deixam de estar sujeitos a tratamentos extraordinarios que véo prolongar um sofrimento
desmedido. Nunes e Anjos concluiram que nos doentes que possuem uma DAV era mais
comum desejarem um “cuidado limitado” (2014, p.246), facilitando a tomada uma decisao

em situacgdes dificeis de limite.

Loureiro JC citado por Cogo [et. al.], mencionam que as “DAV sdo uma via de determinar
nao apenas o tipo, mas também, a intensidade do tratamento médico que a pessoa pensa
querer” (2018, p.2). Nesta expressao, € clara a ideia que a DAV apresenta como aspeto

potenciador determinar limites de intervencao, facilitando a tomada de deciséo.

2.4, Aspetos Inibidos pela Diretiva Antecipada de Vontade, no Cuidar da

Pessoa em Fim de Vida

Os profissionais de saude consideram que existem aspetos inibidores da DAV, no cuidar
da pessoa em fim de vida. Dois enfermeiros referiram défice na capacidade cognitiva do
doente para expressar a sua vontade pessoal e autonomamente como aspeto
inibidor da DAV.

O aumento do envelhecimento da populagéo é acompanhado pelo aumento da expectativa
de vida, especialmente nas pessoas de idade mais avancada, expandindo o numero de
idosos com doencas crénicas e degenerativas, dentre as quais se destaca a deméncia,

gue afeta a capacidade cognitiva da pessoa.

Embora, cada vez mais se da primazia a autodeterminacao e respeito pela autonomia da
pessoa, ha situacbes em que a tomada de decisdo estd comprometida. E imperativo
garantir a realizacdo da vontade da pessoa, mas s6 em situacbes em que nao haja dano

cerebral, ou seja, qualquer tipo de défice da capacidade cognitiva.
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Conforme relatam os enfermeiros do nosso estudo, défice da capacidade cognitiva poderéa
ser um entrave na manifestacao de uma vontade através de um testamento vital. Corrobora
desta opinido Burla (2015), que considera que um testamento vital s6 serd valido se
porventura for realizado previamente ao estado de doenga. A autora afirma mesmo, que
“no curso evolutivo da deméncia, mesmo na fase inicial, ndo é confiavel o registro da
legitima vontade da pessoa sobre 0 que quer ou ndo para si, em termos de tratamento e
cuidado” (2015, s.p) Citando Cogo [et. al.], “As DAV devem ser realizadas enquanto o

paciente esta lucido e capaz” (2017a, p.7).

Serrdo (2011), numa conferencia proferida no 5° Congresso Nacional do Idoso, apresentou
alguns requisitos para “Um bom testamento Vital’. Nesses requisitos ressalvou
precisamente a importancia da pessoa, que pretende elaborar um Testamento Vital, se
encontrar em completa posse de capacidades psiquicas e comportamentais, sem doenca
fisica, nem comprometimento emocional, destacou ainda a importancia de tal Testamento

Vital ser atestado por um médico psiquiatra ou por um psicélogo clinico.

Outro aspeto inibidor da DAV, no cuidar da pessoa em fim de vida, foi o défice de
informacédo pelo doente e familia, tendo sido relatada por trés médicos e dois
enfermeiros. A falta de informacédo pode levar a que o doente e a familia ndo estejam
devidamente preparadas para decidir ou manifestar a sua vontade, relativamente ao seu
processo de doenca. Em consonancia com este achado, Cogo [et. al.] (2017a), destacam
que como fator preponderante para realizar uma DAV sera o facto da pessoa doente e da
propria familia, serem conhecedoras do verdadeiro diagnéstico e prognéstico, para que
possa ser tomada uma decisdo e ser manifestada uma vontade através de uma DAV que

preserve efetivamente a dignidade daquela pessoa doente.

Para Dadalto [et. al.] (2013), no seu estudo, destacam a importancia de o doente ser
informado pelo médico da sua disponibilidade para o acompanhar no seu processo de
doenca, no momento em que realiza a DAV. Neste sentido, 0 médico deve assumir uma
atitude ativa neste processo. Dadalto [et. al.], reforcam a ideia, dizendo que “é preciso que
ajude o paciente a fazé-la, dando as informagfes necessérias de acordo com o que 0
paciente deseja” (2013, p.469). Também Franca (2010), no seu estudo coloca a questao
se realmente os doentes possuem conhecimentos suficientes e se estdo efetivamente
preparados para poderem tomar a decisdo de elaborar uma DAV? Igualmente Nunes e
Anjos (2014), consideram, mesmo, preocupante a DAV ser preenchida por alguém sem o
verdadeiro conhecimento das consequéncias das decisfes tomadas. Assim, segundo
Fagerlin e Schneider, citado por Nunes e Anjos (2014), para elaboracdo de uma DAV, a
pessoa devera deter informacdo ndo apenas sobre “a natureza da doenga e seus

tratamentos”, mas igualmente saber “as circunstancias nao previstas que irao influenciar
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os futuros tratamentos e preferéncias do paciente” (p.248). Serrao (2011), relativamente
ao exposto, afirma que a pessoa para poder realizar um Testamento Vital devera ter
conhecimento de toda a informagédo sobre a situacdo de doenca, e claro, toda essa
informacéo deve ser bem entendida, pois s6 assim, a pessoa estard em condi¢des de
elaborar uma DAV.

Rodrigues (2017), também concluiu através do seu estudo de mestrado, que é fundamental
informar o doente antes da elaboracdo das DAV, visto existir muita falta de informacéo por
parte dos utentes, devido em grande parte, a baixa literacia em saude.

Deste modo, para assegurar que o doente fosse informado e esclarecido, na opinido de
Pereira (2014), o médico deveria estar envolvido em todo este processo. Contudo ainda,
n&o € requisito da lei portuguesa. Paises, como a Austria, contemplam na lei uma consulta

médica prévia para assegurar o devido esclarecimento da pessoa doente.

Imprevisibilidade de opinido foi verbalizado por trés enfermeiros e dois médicos, como
aspeto inibidor da DAV no cuidar da pessoa em fim de vida. Efetivamente, este aspeto
inibidor também foi apontado por alguns autores como aspeto dificultador. Citando Cogo
[et. al.] (2017a), na elaboracdo de uma DAV, ha sempre medo de alteragcdo das vontades
que podem surgir com o tempo, pelo que se torna pertinente, uma revisdo constante da
DAV.

Nunes e Anjos (2014), também apontam a “autenticidade e estabilidade” como aspeto
inibidor, na medida em que a elaboragdo de uma DAV assenta numa “(..) reconstrugéo
imaginaria de como seria a sua vida em determinada condi¢do nunca antes experimentada”
(p.245).

Franca (2010), refere um aspeto bastante importante e que poderd demonstrar alguma
imprevisibilidade de opinido, que é o facto de a ciéncia e medicina estarem em constante
evolucdo, podendo levar a que as respostas as situacées de doenca possam ser alteradas,
ou seja, uma situacdo que nao era curavel possa passar a sé-lo. E por isso, a autora

interroga-se: “Sera que neste momento atual o doente tomaria aquela mesma decisao?”
(p-14).

Neste sentido, Pereira (2014), vem reforcar a ideia anterior, alertando que a pessoa que
esta em pleno estado de saude podera ter um parecer diferente quando esté a vivenciar

um processo de luta contra a dor e a morte.

Efetivamente, a lei portuguesa estipula para as DAV um "prazo de eficacia" de cinco anos
a contar a partir da data da sua assinatura, sendo revogavel a qualquer momento. Mas
serd que o doente estard capaz de anular? Tudo isto, sdo aspetos que podem ser

considerados inibidores na elaboracdo de uma DAV.
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Contudo, a lei prevé que o médico pode nado respeitar o conteudo das DAV, quando
comprovado e justificado que a pessoa doente ndo desejaria manté-las, ou se averigue
uma desatualizacdo face aos avangos dos meios terapéuticos, e que estas situacdes ndo
corresponderiam efetivamente ao que estaria previsto no momento de realizacdo da DAV
(Lei n. ©25/2012, de 16 de julho).

Assim sendo, o CNECV apela a necessidade de as equipas de saude terem o cuidado de
recolher informacgdo sobre a vontade atual da pessoa, as circunstancias de saude e os
avancos da medicina ocorridos desde a criagdo do documento (CNECV, 2010).

Subjetividade na gestao da DAV corresponde a outro aspeto inibido pela DAV, no cuidar
da pessoa em fim de vida. Contudo, apenas foi mencionado por um enfermeiro.
Efetivamente, alguns autores apontam a falta de objetividade de uma DAV como aspeto

dificultador da sua realizacéo e aplicabilidade.

Tillyard (2007), no seu artigo menciona precisamente a subjetividade na gestdo da DAV
como aspeto dificultador. Segundo o autor, pessoas diferentes poderao interpretar e usar
a DAV de forma diferente, ou seja, cada um de nés podera fazer uma interpretagédo
diferente do que esta exposto na DAV. Também para Cogo e Lunardi, a DAV podera se
apresentar com uma “linguagem vaga” e “inconsistente”, o que podera dificultar a sua
interpretagéo e manejo (2015, p.528). Do mesmo modo, Rodrigues (2017), conclui que as
DAV poderdo apresentar algumas falhas a nivel pratico, porque “(...) a incerteza na
fraseologia utilizada e a complexidade em traduzir muitas situagdes clinicas podem levar a

imprecisdes na interpretacdo das DAV” (p.73).

De forma a melhorar a subjetividade na gestado da DAV, Oliveira (2014), considera que os
profissionais de saude desempenham um papel imprescindivel na interpretacdo da DAV,

pois por vezes o0 seu conteldo podera ndo ser muito claro e objetivo.

2.5. Necessidades dos Profissionais de Saude na Pratica Clinica para Cumprir

a Diretiva Antecipada de Vontade

Os profissionais de saude entrevistados identificaram algumas necessidades na pratica

clinica para cumprir a DAV.

Formacao foi uma das necessidades identificadas. Contudo, apesar da evidencia cientifica
mostrar que € necessaria mais formacgao, no nosso estudo, apenas foi referida por dois
enfermeiros. Varios autores, corroboram desta necessidade. Rodrigues (2017), na sua tese
de mestrado, menciona a importancia de munir os profissionais de saude de formacao

sobre a tematica, com o intuito de se sentirem melhor preparados para lidar com o doente
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em fim de vida. Também para Neves (2013), € importante, que nas instituicdes de saude

haja inclusdo nos projetos de formacgéao profissional formacéo sobre as DAV.

Efetivamente, varios estudos veem demonstrando a necessidade de mais formacao neste
ambito, destacam-se alguns autores que corroboram desta necessidade enfatizada pelos
profissionais entrevistados: Neto [et.al] (2015); Hassegawa [et. al.] (2019); Oliveira (2014);
Cogo, e Lunardi (2015); Cogo [et. al.] (2017c); Saioron [et. al] (2017); Velasco-Sanz e
Raydn-Valpuesta (2016); Torres-Mesa [et.al] (2013) e Silva [et.al] (2015). Todos estes
autores, referem a necessidade de se melhorar e intensificar a formacao dos profissionais
de saude, nomeadamente médicos e enfermeiros, pois a formacéo e treino destes, ainda
€ muito direcionada para a cura, pelo gque se deve investir mais em aspetos éticos que
envolvam o cuidar em fim de vida , nomeadamente as DAV. Desta forma, contribuir-se-a
para manter uma postura mais uniforme, mediante as necessidades da pessoa em fim de

vida, garantindo assim, autonomia da pessoa e uma morte condigna.

Mais informac&o foi outra necessidade apontada pelos profissionais de saude,
nomeadamente por um médico e um enfermeiro. Nos seus relatos, evidenciaram a
necessidade de mais informacéo relativa a vontade do doente na pratica clinica, para

cumprir a vontade do doente.

Vivemos numa sociedade onde se evita falar sobre o fim de vida, contudo, cada vez mais
a autonomia do doente ganha relevo, pelo que questdes ligadas ao fim de vida comecam
a ser objeto de reflexdo na sociedade atual. Neste sentido, “a consciencializagdo da morte
€ um processo que diz respeito ndo s6 a pessoa em fim de vida, mas é uma
responsabilidade de todos os que o rodeiam” (Alves, 2015, p.29). E evidente, que s6
conseguiremos uma maior consciencializacdo e um maior envolvimento no processo de
fim de vida, de todos os intervenientes, profissionais de saude, doente e familia,
abandonando o paternalismo médico, e assim, dando abertura a um maior envolvimento
do doente no seu processo de doenca. Claro, para tal € necessario que tenhamos pessoas
mais informados relativamente as hipéteses que podem ter, como forma de salvaguardar
a autonomia em situacdes que ndo se possam expressar de forma esclarecida no processo

de fim de vida.

As DAV estao previstas na lei desde de 2012, contudo ainda é relativamente infrequente,

depararmo-nos com doentes que expressem as suas DAV (Batista, [et. al], 2018).

Calado (2014), no seu estudo, também considera que ha pouco informacao relativa a
vontade do doente em fim de vida, ou seja, quando interrogados se deixaram redigidas ou
verbalizaram a alguém de confianca as recomendacdes que orientardo os seus cuidados
de saude numa fase em que ndo tenham capacidade de decisdo, a grande maioria refere

gue nao o fez. Desta forma, estamos em consonancia com o que 0S N0sSsos entrevistados
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manifestaram, existe pouco informacdo sobre desejos dos doentes, pelo que podera
dificultar o cuidar e a tomada de decisdo em fim de vida. Cogo [et.al] (2017a) no seu estudo,
também reforcam a mesma opinido, afirmando que ndo € muito comum ter informacao
escrita sobre as vontades e desejos do doente, muito em parte devido ao desconhecimento
de se poder realizar uma DAV.

Maior sensibilizacdo dos profissionais de salude para a gestdo da DAV, é outra
necessidade na pratica clinica no cumprimento da DAV, contudo foi verbalizada apenas
por um enfermeiro. A evidencia cientifica tem demonstrado a importancia de se sensibilizar
relativamente a utilizagcdo da DAV. Cogo [et.al] (2017b), defendem que é necessério
sensibilizar mais os profissionais de satde sobre o uso da DAV, no sentido de se aumentar
a sua implementacdo e a sua aplicabilidade. Oliveira (2014), no seu estudo, também
ressalva a importancia da sensibilizagéo dos profissionais de salude para a gestdo da DAV,
e desta forma, a insergdo destes no processo das DAV. Um dos nossos entrevistados,
refere que “(...) a maior dificuldade é ainda ndo estar enraizado esta necessidade de
conhecimento desta vontade do doente, é fundamental uma maior sensibilizacdo dos
profissionais de satde (...)” EP3. Por este discurso, podemos denotar que os profissionais
de salde estédo pouco sensibilizados para esta realidade. Da mesma forma, Velasco-Sanz
e Rayon-Valpuesta (2016), mencionam que apesar dos profissionais de saude terem uma
atitude favoravel relativamente ao Testamento Vital, muitos deles, nem sequer sabem se

0s seus utentes tém um TestamentoVital preenchido.

Assim como Cogo, e Lunardi (2015), também consideram, que é imprescindivel que os
profissionais de saude, nomeadamente médicos e enfermeiros, valorizem mais as DAV.
Contudo, os mesmos autores observam ainda, alguma resisténcia a sua discussao por

parte destes profissionais.

A criagdo de um Sistema de Alerta foi identificada, por um enfermeiro, como necessidade
dos profissionais de saude na pratica clinica, para cumprir a DAV. Para Benner [et.al]
(2003), as DAV devem ser de facil acesso no processo clinico do doente, de forma a serem

rapidamente visualizadas.

2.6. Dificuldades dos Profissionais de Saude na Prética Clinica para Cumprir

a Diretiva Antecipada de Vontade

Os PS mencionam varias dificuldades na pratica clinica para cumprir a DAV, das quais se
salientam: Tomada de decisdo; Tomada de decisdo perante situacdes de conflito familiar;
Aceitacdo da incurabilidade; Sem dificuldades; Lidar com os principios éticos pessoais;

Lidar com as expectativas da familia; Falta de divulgacao.
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A maioria dos profissionais de saude (quatro médicos e dois enfermeiros) do nosso estudo
identificaram a tomada de decisdo como dificuldade no cumprimento da DAV na prética
clinica. Esta dificuldade associada a tomada de decisdo, na opinido dos entrevistados,
prende-se essencialmente com a falta de informacéo, falta de registos no sistema
informatico e falta de conhecimento das vontades.

Face aos avancos cientificos e tecnolégicos ocorridos na medicina a partir de 1950 no que
respeita ao suporte de vida, os profissionais de saude, doentes e respetivos familiares,
viram-se inesperadamente perante a necessidade de tomar decisGes sobre os cuidados
de saude no fim da vida. Assim sendo, a tomada de decisdo esta presente no dia a dia de

gualquer profissional, quando cuida da pessoa em fim de vida.

Também Cogo e Lunardi (2015), comungam da opinido dos nossos entrevistados, a
tomada de deciséo dos profissionais de salude no cuidar da pessoa em fim de vida, é
facilitada quando é conhecida a vontade dos doentes, 0s seus desejos, ou seja, havendo
informag&o por escrito. Através de uma DAV, podera ser mais facil tomar-se decisbes

complexas que envolvem questdes de fim de vida.

Franca (2010), menciona também, que a falta de conhecimento das vontades do doente

por parte da familia podera ser inibidora da realizacdo de uma DAV.

Outro aspeto dificultador na pratica clinica para se cumprir com a DAV, foi a tomada de
decisdo perante situacGes de conflito familiar. Esta dificuldade, foi identificada por
apenas um médico. A literatura vem demonstrando que esta questdo, € sem davida um
entrave para muitos profissionais de saude no seu dia a dia, essencialmente, quando
surgem conflitos familiares, ou as familias divergem do que esta definido na DAV do seu
familiar. Cogo e Lunardi, também salientam este aspeto, dizendo que existe (...) dificuldade
de respeitar a vontade do paciente, ainda que escrita, quando a familia é contraria a essa
vontade” (2015, p.529). Para colmatar esta dificuldade, os autores assumem a DAV como
a solucdo dos conflitos familiares, conflitos estes, que se repercutem muitas vezes, em

davidas nos profissionais de saude.
Ha uma resposta dos nossos entrevistados que merece especial destaque:

“(...) é tentar numa fase de doencga, de internamento apercebermos
que pode estar a chegar essa fase e questionar diretamente, se tem
alguma decisdo pensada sobre o assunto. Outra coisa, que nao é
licito € nés dizermos a familia: entdo o seu pai disse 0 que queria
ou ndo queria... E se por acaso eles tiverem chateados com o pai
e tiverem outras quezilias? Podem trazer os problemas para aqui e
isto legalmente ndo pode acontecer! Ou, entdo, dizer-nos que: ele
caiu, e diz que ndo quer ser reanimado.... Também n&o, porque
néo é o ele disse que... tem que existir alguma coisa documentada
previamente (...)” (MI11)
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Neste excerto, estd demonstrado a dificuldade que pode surgir numa tomada de deciséo,
quando h& conflitos ou mesmos interesses por parte dos familiares. Oliveira (2014), no seu
estudo, também vem ressalvar o mesmo, advertindo para a necessidade de os
profissionais estarem atentos a situagdes de conflito ou “outros interesses por parte dos
familiares”, ndo permitindo que estas situagdes interfiram na tomada de decisdo e no

cumprimento de uma DAV (p.21).

Lidar com os principios éticos pessoais, foi relatado por um médico como dificuldade
na pratica clinica para cumprir a DAV. Cogo e Lunardi (2015), alertam para esta dificuldade,
afirmando que muitas vezes as “(...) as vontades manifestadas ndo sdo cumpridas pelos
profissionais, em vertente de conflitos éticos existentes (...)" (p.530). Para que ocorra de
facto o cumprimento da DAV Saioron [et. al] (2017), consideram importante que o0s
profissionais desenvolvam habilidades e competéncias, de forma a conseguirem lidar
adequadamente, com o0s principios éticos e com toda a complexidade inerentes aos

mesmos, sem nunca esquecendo que o alvo dos seus cuidados é o ser humano.

Lidar com as expectativas da familia, constitui-se como dificuldade no cumprimento da
DAV, foi verbalizada por dois médicos. Citando Rodrigues (2017), nem sempre é facil
comunicar a familia as opgdes em termos de tratamento, devido as expectativas que 0s
familiares criam relativamente ao doente, pelo que, nestas situagdes o cumprimento efetivo

da DAV, pode nao ser tarefa facil.

Em contrapartida, Saioron [et. al] (2017), consideram que a DAV podera ser um
instrumento Gtil que ajudara a familia a lidar com terminalidade do familiar. Também Cogo
[etal.] (2017b), mencionam que as DAV poderao se constituir como um auxilio, ndo iludindo

os familiares do doente em fim de vida, mediante a sua situagdo de incurabilidade.

Falta de divulgagao também foi referida por um enfermeiro, como dificuldade na pratica
clinica para cumprir a DAV. Oliveira (2014) e Saioron [et. al] (2017), consideram que é
necessaria uma maior divulgacdo da DAV na populacdo em geral, para que se possa
encontrar mais doentes com um Testamento Vital. O préprio governo recomendou em
2017, que se promovesse uma campanha de divulgacdo e incentivo ao registo do

Testamento Vital (Resolucdo da Assembleia da Republica N.° 1/2017).

Outra dificuldade, na prética clinica para cumprir a DAV, foi a aceitacdo da
incurabilidade, foi identificada por um médico. Vivemos numa sociedade em que a
medicina procura a cura a qualquer custo, esquecendo-se muitas vezes do cuidar e da
qualidade de vida com que a pessoa vive até ao momento da sua morte. Adia-se
diariamente a morte com técnicas e mais técnicas, deixando de lado o outro objetivo da
medicina, e ndo menos importante, o cuidar. Lima (2006), refere precisamente isso, que

“continuam a ser objetivos da medicina, prevenir a doenca, aliviar a dor e o sofrimento,
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curar e cuidar das pessoas com doencas curaveis e cuidar das pessoas com doencas
incuraveis” (p.80). A medicina atual “(...) enfatiza a cura e o prolongamento da vida e depois

negligencia o cuidado necessario ao fim da vida (...)" (Lima, 2006, p.80).

As DAV poderao ser uma solucao, considerando que existem inimeros conflitos e dilemas
relacionados com o fim de vida, e contribuir deste modo, para a extingdo de préaticas de
cura, de forma desumana e obstinada, fomentado assim o respeito pela vontade do doente
em situacdo terminal (Cogo [et.al], 2016).

Os profissionais de saude tém muita dificuldade em aceitar a incurabilidade. Na opinido de
Nunes e Anjos (2014), esta questdo estd associada a um sentimento de fracasso e
impoténcia por parte dos profissionais, sendo um grande entrave no cumprimento das DAV.
Os profissionais de salde ao reconhecer um quadro incuravel, devem substituir uma
terapéutica curativa por uma paliativa e atender ao doente como sendo o protagonista do

seu processo de fim de vida.

Saioron [et. al] (2017), também salientam, que existe alguma apreensao por parte dos
profissionais de saude em aceitar o limite das suas intervengfes. Contudo, os autores
referem que assumir esta vulnerabilidade por parte dos profissionais podera contribuir para
se aceitar a morte e processo de morrer, de uma forma mais construtiva € ndo como um

fracasso da medicina.

2.7. Experiéncia dos Profissionais de Saude relacionada com a Diretiva
Antecipada de Vontade

Prosseguindo na discussao procurou-se analisar a experiéncia dos profissionais de saude
com a DAV. Os PS nomearam varias experiéncias relacionadas com as DAV, as quais
passam a ser citadas: Variabilidade de emoc¢des/sentimentos; Sem experiéncias; Medo;

Respeito pela tomada de decisdo do doente; Impoténcia.

Dois enfermeiros referiram medo, como experiéncia relacionada com a DAV.
Relativamente a este estado emocional noutros estudos, também é mencionado o medo
como algo sentido por alguns profissionais quando lidam com a DAV. Neto [et. al] (2015),
num estudo efetuado, mencionam que alguns profissionais de saude, referem sentir algum
receio em seguir as instrucées que as DAV contemplam, essencialmente quando a familia
discorda do que o doente definiu previamente. Esta situacdo, na opinido destes autores,
pode originar conflitos e medos para os profissionais envolvidos. Outra situacdo de
inquietude foi referida por Cogo [et. al] (2017a), num dos estudos realizados, em que
tentaram perceber como € que os profissionais de salde se sentiriam no papel de um

doente terminal mediante a existéncia de uma DAV. Numa das suas conclusées, percebeu-
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se que existe algum receio/medo na aplicabilidade da DAV, essencialmente, quando
determinam algo e posteriormente querem alterar, e verem-se impossibilitados de
conseguir reverter a sua escolha. Noutro estudo, também é evidenciado este sentimento
“Soma-se ainda, o receio pelo fato de cumprir algo que foi manifestado previamente, mas

que, talvez ndo corresponda aos desejos no presente (...)” Cogo [et.al], (2017c, p.28).

Impoténcia, foi um sentimento que estava bem presente no discurso dos nossos
entrevistados, foi verbalizada por trés profissionais, dois médicos e um enfermeiro como
experiéncia relacionada com a DAV. Comungam deste sentimento de incapacidade,
Saioron [et. al] (2017), ao mencionarem que nem sempre é facil aceitar um pedido de
limitacdo de investimento num doente que sabem a partida, muitas vezes gracas aos
avancos tecnolégicos e da medicina, que teria possibilidade terapéuticas viaveis. S&o
situacBes que geram conflitos e sentimento de incapacidade por parte da equipa

profissional.

Muitas vezes, os profissionais de salde nao sdo treinados para parar, para estabelecer
limites nas suas intervencdes nos doentes sem possibilidades terapéuticas de cura. A
evolugao cientifica levou a que os profissionais considerassem que n&o existiam limites,
conduzindo isto, a um prolongamento artificial da vida, quase gue indefinidamente de forma
obstinada. Quando se veem obrigados a alterar o rumo das suas intervencdes, sentem-se

muitas vezes frustrados, mediante a possibilidade de o doente ter uma DAV (Franga, 2010).

Respeito pela tomada de decisdo do doente, foi verbalizada por trés médicos e um
enfermeiro como experiéncia relacionada com a DAV. Efetivamente, a maioria dos estudos
relacionados com a DAV, destacam esta caracteristica associada a DAV. Neves (2013),
na sua tese de mestrado, também partilha desta opinido, ao referir que os enfermeiros
consideram a DAV como instrumento que auxilia no respeito pela tomada de decisdo do
doente. Cogo [et.al] (2017c), também comungam desta opinido, ao concluir que as DAV
sdo um instrumento muito importante de autodeterminacdo e que facilitam a tomada de
decisdo do doente. Noutro estudo, onde foi efetuada uma andlise da legislacdo sobre o
Testamento Vital em diferentes paises, Cogo e Lunardi (2018), também consideraram que
os diferentes paises que contemplam a DAV nas suas leis, garantem a preservacdo da
autonomia do doente através do respeito pela sua tomada de decisdo. Os autores
concluem ainda, que esta tomada de decisdo pessoal deve ser imune a influéncias

externas, sejam elas de familiares ou profissionais de saude.

Apesar de terem sido referidas algumas experiéncias relacionadas com a DAV, através
dos relatos dos nossos entrevistados, € de reparar que ainda existe um nudmero
consideravel de entrevistados (quatro enfermeiros e um médico) que revelou nao ter tido

gualquer experiéncia com a DAV. Outros estudos também apontam para o mesmo,
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Neves (2013), numa pesquisa realizada a 139 enfermeiros, em Portugal, constatou que
95% dos entrevistados nédo tiveram experiéncias de situagbes em que o doente pode
decidir apoiando-se nas suas DAV. Também Rodrigues (2017), na sua tese de mestrado
verificou que sdo muito poucos os profissionais que ja tiveram alguma experiéncia com a
DAV.

2.8. Sugestdes dos Profissionais de Saude na Pratica Clinica para Cumprir a

Diretiva Antecipada de Vontade

Os profissionais de saude entrevistados apresentaram varias sugestdes na pratica clinica
para cumprir a DAV: Divulgacdo de meios de informag&o; Formacdo; Empoderamento da

pessoa; Sensibilizacdo da populacédo em geral.

Relativamente a divulgagdo nos meios de informac&do foi mencionada por cinco
profissionais (trés enfermeiros e dois médicos). Dois médicos e um enfermeiro sugeriram
que a divulgacdo fosse efetuada através da comunicacdo social. O préprio governo
Portugués recomenda precisamente 0 mesmo:

“A Assembleia da Republica resolve, nos termos do n.° 5 do artigo

166.° da Constituicdo, recomendar ao Governo que promova uma

campanha informativa de divulgacdo e incentivo ao registo do

testamento vital nos principais meios de comunicacgéo social e em

todos os servigos publicos com locais de atendimento, incluindo
autarquias” (Resolugéo da Assembleia da Republica N.° 1/2017,

pl).
Neves (2013), também considera que € muito importante efetuar-se divulgacéo sobre as
DAV, nos meios de informacdo de forma mais individualizada, junto dos utentes que
recorrem as instituicbes de salde. Cogo [et.al] (2017b), comungam da mesma opinido, no
seu estudo, ao constatar que a aplicabilidade das DAV apresenta vantagens na assisténcia
aos doentes, contudo requer uma divulgacéo prévia. Também Neto [et.al] (2015), concluem
que os entrevistados consideraram Util o Testamento Vital, contudo necessitam de uma

maior divulgac&o de informacéo acerca do tema, por desconhecimento do tema.

Formacgao foi outra sugestdo na pratica clinica para cumprir a DAV, foi proposta pela
maioria dos entrevistados do nosso estudo, por nove profissionais de saude (sete médicos
e dois enfermeiros). Relativamente a formacéo, dois enfermeiros e trés médicos sugerem
realizar-se formagao a profissionais de saude. Neto [et.al] (2015) no estudo realizado,
verificaram que é necessario ampliar-se conhecimentos sobre o Testamento Vital aos
profissionais de saude, através de discussdes sobre o tema, mas também formacéo no
sentido de se alcancar uma postura mais uniforme, perante o doente em fim de vida.

Velasco-Sanz e Rayén-Valpuesta (2016), sugerem a formacao dos profissionais de saude,
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de forma a melhorar a assisténcia ao doente em fim de vida. Hassegawa [et.al] (2019),
também referem a necessidade de formacao, ndo apenas de profissionais de salde, mas
também, nas escolas com os estudantes. Um médico do nosso estudo, também
apresentou esta sugestdo. Cogo e Lunardi (2015), comungam desta necessidade de
formacédo em contexto académico e a profissionais de salde. Para os autores, € importante
preparar nas escolas os alunos e em contexto de trabalho os profissionais de salde, para
assuntos que envolvem o fim de vida, como a DAV. Silva [et. al] (2015), também incutem
a necessidade de formacéo a nivel das escolas e da sociedade em geral, de forma a
informar as pessoas sobre as DAV, sensibilizando assim, a populacdo em geral e os
profissionais de saude. Sensibilizagdo da populagdo em geral, também foi apresentada
pelos nossos entrevistados, por um médico e por um enfermeiro, como sugestao para se
cumprir a DAV, na prética clinica. Segundo Oliveira:

“temos ainda um longo caminho a percorrer, por um lado no sentido

da sensibilizagdo e educagédo da populagéo (...), no sentido de

proporcionar que uma questdo tdo pessoal como antevisdo e

planificacdo do final de vida seja cada vez mais provida da maior
dignidade e serenidade possiveis” (2014, p.25).

Desta forma, tal como o autor refere, ha necessidade de se ampliar as reflexdes sobre o
fim de fim de vida e inclusive sobre as DAV. Conforme Saioron [et.al] (2017), é premente
a mudanca a nivel cultural, mas tal s6 ser4 possivel, se existir um processo de
sensibilizacdo sobre questbes relacionadas com o fim de vida, e com melhoramento do
acesso a informacdo sobre as DAV. Cogo [et.al] (2017b) vém reforcar o mesmo,
considerando imprescindivel a sensibilizacéo de todos os cidadaos, através de campanhas
de conscientizacdo sobre a importancia das DAV, no respeito pela dignidade da pessoa.
Dadalto [et. al] (2013), também partiiham da mesma opinido, contudo acrescentam um
aspeto, a melhoria da comunicacdo entre médicos e familiares. E necessario, que 0s
médicos conversem com as familias, ou até mesmo, incluir nestas conversas psicologos e
assistentes sociais com estas competéncias, de forma a que DAV seja efetivamente

cumprida.

Empoderamento da pessoa foi outra sugestdo dos profissionais de saude na prética
clinica para cumprir a DAV, tendo sido mencionada por dois médicos e dois enfermeiros.
O empoderamento da pessoa no contexto da salde podera ser um processo complexo,
mas sem duavida, sera a melhor forma de capacitar a pessoa doente através da auto-
consciencializacdo das capacidades do proprio, de forma a que consiga decidir e controlar
importantes eventos e situacfes que ocorram na sua vida, no que diz respeito a questdes
de saude ao longo da vida e no momento da morte. A pessoa passa a ser considerada ator
principal no seu projeto de saude. No entanto, esta abordagem exige uma modificacdo na

cultura dos sistemas de saude e nas atitudes dos profissionais de saude principalmente,

174



em relacdo a partilha de poder e ao reconhecimento das capacidades dos doentes (Pereira,
2010).

Este empoderamento da pessoa esté explicito no discurso de Neto [et.al]:

“Ultimamente, os pacientes vém adquirindo um perfil mais atuante, participativo e influente
nos assuntos que envolvam a sua saude, inclusive dos mais criticos e conflitantes — como
€ 0 caso das doencas terminais (...)", desta forma, “(...) ha maior espaco a participacédo do
paciente nas decisbes tomadas sobre o tratamento” (2015, p.573). E evidente, que
estamos perante um empoderamento da pessoa, relativamente a questdes que envolvem
o fim de vida, e todas as decisGes que poderdo ser tomadas numa DAV. Para Holland S.
citado por Cogo [et. al] (2015):

“Na verdade, o que as DAV trazem a tona é que a enfermidade e

mesmo o morrer ndo devem ficar nas maos somente dos

profissionais de saude, reduzindo o paciente a um incapaz, alheio

as decisdes tomadas a seu respeito: o protagonismo do homem

sobre a sua vida estende-se agora ao momento da sua
enfermidade e da sua morte” (p.529).

Assim como, Henry Perkins citado por Nunes (2012), no seu artigo faz referéncia a este
empoderamento dos doentes, como patrticularidade do Testamento Vital. Na opinido de
Nunes o Testamento Vital contribui para “(...) empowerment dos doentes, reforcando o
exercicio do seu legitimo direito & autodeterminacdo em matéria de cuidados de saude
(...)" (2012, p.253).

2.9. Percecao dos Profissionais de Saude acerca do Cddigo Deontol6gico

Os profissionais de saude do nosso estudo, apresentaram através dos seus relatos, varias
percecbes acerca do cédigo deontoldgico: Facilita a tomada de decisdo; Quadro de
referéncias; Protetor da atividade profissional; Documento orientador da pratica clinica;

N&o especifica.

Facilita a tomada de decisdo foi uma caracteristica referida por um médico e um
enfermeiro. O cédigo deontoldgico da profissédo de enfermagem, reforga precisamente esse
aspeto: (...) o cédigo de ética, fomenta a discussao e contribui para a melhor tomada de
deciséo entre os profissionais de saude” (Barbosa [et.al], 2017, p.6). Também Silva (2018),
considera que a tomada de decisdo médica é orientada pelo cddigo deontologico da

profissdo, acrescenta ainda, que serve de referéncia para atividade profissional do médico.

No nosso estudo, alguns dos relatos dos entrevistados (dois médicos e quatro enfermeiros)
também evidenciam que o cddigo deontoldégico € um quadro de referéncias. Para

Barbosa [et.al] (2017), o codigo deontolégico também é um quadro de referéncias, no
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sentido, que nele estdo alicer¢cados quais 0s principios éticos e bioéticos pelos quais, 0s
profissionais se devem reger. Soares [et.al] (2017), também menciona, que o cddigo de
ética das profissdes impde um conjunto de exigéncia e regras, pelas quais os profissionais

se devem nortear.

Documento orientador da pratica clinica é outra caracteristica mencionada pelos
profissionais de saude, tendo sido identificada na maioria das nossas entrevistas (quatro
médicos e trés enfermeiros). Segundo Barbosa [et.al] (2017), o codigo deontolégico € um
instrumento norteador da pratica de enfermagem com o objetivo de orientar a profissdo. O
cédigo deontoldgico dos enfermeiros vem reforcar esta ideia, ao referir que a sua utilizacao
é (...) essencial na procura do melhor agir profissional de todos os dias, orientando e
fundamentando as decisdes e os atos dos enfermeiros” (Ordem dos Enfermeiros, 2015.
p.10).

De igual modo, também é salvaguardado que a “Deontologia profissional constitui um vasto
e poderoso instrumento de fundamentagao para o agir profissional do enfermeiro” (Ordem
dos Enfermeiros, 2015, p.9). Neste excerto, esta explanado que o cédigo deontoldgico
protege a atividade profissional. Um dos enfermeiros do nosso estudo comunga desta

opinido, considerando-o como um documento protetor da atividade profissional.

Também no cddigo deontolégico médico esta explicito este juizo, considerando-o “(...) um
conjunto de normas de comportamento, cuja pratica, ndo s6 é recomendavel como deve
servir de orientacdo nos diferentes aspectos da relacdo humana que se estabelece do
exercicio profissional” (Ordem dos Médicos, 2009, p.117). Do mesmo modo, os médicos

entrevistados salientam esta funcdo na orientacéo da prética clinica.

2.10. Conceito dos Profissionais de Saude acerca do Consentimento

Informado

Para continuidade do estudo, tornou-se pertinente identificar o significado os profissionais
de saude atribuem ao consentimento informado. Neste sentido, os profissionais de saude
do nosso estudo consideraram o consentimento informado: Tomada de conhecimento com

autorizacao informada pelo doente e Documento informativo sem consentimento.

Relativamente a Tomada de conhecimento com autorizacdo informada pelo doente foi
referenciada pela maioria dos profissionais do nosso estudo (cinco enfermeiros e cinco

médicos).

Segundo Almeida, “a obtengdo do consentimento informado envolve: informagao

adequada, capacidade de decisdo do doente, compreensdo da informacdo,
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voluntariedade, consentimento explicito do doente. Na presenca destes requisitos, o
doente decide em liberdade” (2007, p.5). Na opini&o da mesma autora, consentir significa
estar de acordo e aprovar, ndo pode ser uma simples permissao, pois implica que a pessoa
reflita sobre o assunto, sem interferéncias externas (2007).

Para Sousa [et.al] (2015), o consentimento informado é sempre uma deciséo voluntaria, o
que implica sempre um processo informativo e deliberativo, com vista a aceitagdo de um
tratamento especifico, expondo sempre os riscos e efeitos que possam advir dos
procedimentos. O consentimento informado assenta em trés aspetos basilares: “a
informacdo, a compreensao e o livre consentimento” (2015, p.9). Sousa [et. al] destacam
ainda que “associado ao dever de esclarecimento esta o dever de confirmar o
esclarecimento. A simples assinatura (...), sendo essencial ser assegurado (...) que a

informacao foi compreendida ou se carece de esclarecimento adicional” (2015, p.10).

Documento informativo sem consentimento foi outro conceito que os profissionais de
salude do nosso estudo associaram ao consentimento informado, foi mencionado por um
médico e por um enfermeiro. Muitas vezes em situacdes de urgéncia, € comum ocorrerem
estas situagdes. Jolluskin e Toldy (2011), referem que em casos de urgéncia, na maioria
das vezes, néo é possivel, aguardar pelo consentimento informado do doente, pelo que,
os profissionais de saude limitam-se a informar sem atender ao consentimento. Contudo,
0S mesmos autores, também alertam para o uso exagerado de atitudes paternalistas por
parte dos médicos, em que estes assumem o doente como alguém passivo neste processo,
exercendo a sua autoridade e poder na relagdo com o doente, ndo tendo em conta a
autonomia, nem a capacidade de decisdo do doente. J6lluskin e Toldy (2011) acrescentam
que:

“esta tendéncia pode ser agravada pelo baixo nivel de instrugcéo do

paciente, que, podendo colocar dificuldades reais de transmisséo e

interpretacdo da informacdo por parte deste, pode levar o

profissional a cair na tentagéo de gerir 0 processo como se 0 seu

interlocutor estivesse sempre numa situagdo de “menoridade”
(2011, p.47).

Também para Oliveira e Pereira (2006), s6 € permitido o consentimento ndo ser obtido em
situacdes de urgéncia, onde os médicos prestam os procedimentos e tratamentos
necessarios para salvar a vida ou para evitar que o estado de salde se agrave mais. No
entanto os autores acrescentam, que logo que possivel, o doente deve ser informado

acerca do que foi efetuado e solicitado consentimento para posteriores intervengoes.
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2.11. Estratégias Utilizadas pelos Profissionais de Saude na Aplicabilidade do

Consentimento Informado

O consentimento Informado continua a ser da responsabilidade do médico. Os enfermeiros
dependem deste, para que possam participar ou ndo no consentimento informado. A
participacdo dos enfermeiros no consentimento informado tem um papel fundamental no
sucesso e concretizacdo deste, através de um trabalho de equipa entre o médico,
enfermeiro e outros profissionais de saude. Deste modo, os profissionais do nosso estudo
identificaram diferentes estratégias, na aplicabilidade do consentimento informado, das
guais se destacam: Obtencdo do consentimento informado através da familia; Decisdo

centrada no profissional; Obtenc&o do consentimento informado através do doente.

by

Relativamente a obtencdo do consentimento informado através da familia foi
verbalizada por cinco enfermeiros e um médico, como estratégia na aplicacdo do
consentimento informado. Para Nunes (2012), faz sentido falar em consentimento através
da familia, apenas em determinadas situacfes (recém-nascidos, criancas, doentes mentais
ou estado vegetativo), onde o doente ndo é capaz de prestar um consentimento expresso,
a este tipo de consentimento da-se o nome de consentimento familiar. Nestas
circunstancias, considerando sempre o melhor interesse do doente, reconhece-se o direito
da familia, a decidir pelo doente. Também Almeida (2007), acrescenta que o consentimento
podera ser prestado pela familia, quando ndo foi nomeado nenhum representante legal ou

em situacgdes, ja descritas anteriormente, em que o0 paciente esté incapaz.

Deciséo centrada no profissional foi identificada apenas por um enfermeiro. A deciséo
centrada no profissional é uma atitude paternalista, que nos dias de hoje, perante uma
sociedade plural e democrética, esta postura comeca a ser abandonada. O respeito pela
autonomia da pessoa é cada vez mais tido em consideragdo, pelo que conservar uma
atitude paternalista ndo faz sentido. Os profissionais de saude vivem hoje constantes
desafios entre o equacionar o direito do paciente de receber cuidados de saude, com o
constante estimulo e a compreensdo da responsabilidade cada vez maior com a sua
propria saude, respeitando assim o fundamento basico de qualquer sociedade plural, a

dignidade humana.

Para Nunes (2012), s6 se devera falar numa decisao centrado no médico, em situagdes de
emergéncia, ou no decurso de uma intervencéo cirtrgica com inconsciéncia do doente,
gue possam colocar a vida da pessoa em risco, a este tipo de consentimento da-se o nome
de consentimento presumido. Para Almeida “A teoria da autonomia sé aceita a pratica do
modelo paternalista quando existe demonstracdo evidente da incapacidade de um

individuo para ser auténomo” (2007, p.14).
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Ha situacbes em que é impossivel obter um consentimento informado por parte de um
doente, por varios motivos: incapacidade cognitiva, fisica, ou outras limitacdes. Nestas
situacdes, atribuir o poder de decisao ndo é facil, assim, para Ramos (2016), a decisdo
ficard a cargo da equipa responsavel pela prestagdo de cuidados.

Jolluskin e Toldy (2011), também referem, que h& situagdes em que o profissional de saude
opta por uma decisao centrada nele proéprio, justificando-se no bem-estar e na saude do
doente e ndo na sua autonomia — atitude paternalista. Nestas situagdes, o profissional
decide e exerce a sua autoridade e poder na relacdo medico-doente, assumindo a decisdo
total de todas as suas intervencfes/tratamentos. Franca (2010), corrobora da mesma
opinido, dizendo que no caso de o doente se encontrar “incompetente para consentir’, e
nao conhecendo a sua vontade, o profissional de saude atua de acordo com o “principio

da beneficéncia e nao maleficéncia” (p.14).

Obtencédo do consentimento informado através do doente foi sem davida a estratégia
mais utilizada pelos profissionais na aplicabilidade do consentimento informado, foi
mencionada por nove PS (cinco médicos e quatro enfermeiros). As evidéncias mostram
que cada vez mais € valorizado a obtencdo do consentimento através do doente, com o
envolvimento do doente como sujeito ativo no seu projeto de saude. Nunes (2014), defende
que numa sociedade plural, numa nova ética de cuidados de saude é valorizado o
“consentimento informado livre e esclarecido”, determinando o respeito pela autonomia e
autodeterminacdo individual (p.137). Também Franca (2009), menciona que € necessario
um consentimento informado, para a realizacdo de qualquer intervengcdo médica,

respeitando assim a autonomia do doente.

Sousa [et.al], comungam da mesma opinido, afirmando que “o consentimento informado é
um direito dos doentes e uma obrigacdo dos profissionais de saude”, implicando “o
envolvimento dos doentes e a partilha consciente de responsabilidade” (2015, p.12).
Macedo e Azevedo, vém reforcar a importancia do respeito pela autonomia do doente, com
o envolvimento do doente na tomada decisdo, através da obtengdo do consentimento
informado, explanando a mais-valia de: “permitir que as pessoas mantenham a sua
dignidade, fagcam as suas escolhas, e acima de tudo, detenham o controlo até ao seu ultimo
momento” (2009, p.72).

2.12. Estratégias Mobilizadas pelos Profissionais de Saude na Tomada de

Decisao Perante uma Pessoa Sem Perspetiva de Cura

Os profissionais de saude entrevistados identificaram algumas estratégias na tomada de

decisdo perante uma pessoa sem perspetiva de cura: Decisdo partilhada familia-médico;
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Decisao partilhada médico-enfermeiro; Decisdo centrada no médico; Decisdo partilhada

equipa-familia; Deciséo partilhada em equipa.

A tomada de decisdo num doente em fim de vida é algo muito complexo e decidir sobre o
decurso da vida humana origina dilemas éticos, para os quais ainda ndo se conseguiu
encontrar respostas de forma, a saber, 0 momento certo de investir ou ndo num doente e
qual seria a fronteira a ser respeitada. Para Toffoleto [et.al], “delimitar o tratamento, definir
acoes e utilizar a mesma linguagem fazem da decisdo um processo dificil, nem sempre

concordante e uniforme (2015, p.308).

Um dos nossos entrevistados (enfermeiro) identificou como estratégia hum doente sem

perspetiva de cura a decisdo partilhada familia-médico.

Também na perspetiva de Dutra [et.al] (2011), torna-se imperioso discutir com a familia
todas as alternativas terapéuticas possiveis, de forma a que esta possa colaborar na
resolucao dos dilemas éticos inerentes aos tratamentos que o seu familiar pode ser sujeito.
Os autores acrescentam ainda “é fundamental que a equipe se abra para a familia,

propiciando uma troca mutua e confian¢a de ambos” (p.1625).

Para Lima [et. al] (2015), a familia também é muito importante na tomada de decisdo em
guestdes relacionadas com o fim de vida. Os autores acrescentam ainda, que a familia
podera ter prioridade no processo de tomada de decisdo, caso o doente esteja incapaz de
decidir, ou ndo existam DAV, nestas situacdes a familia serd protagonista no processo

decisorio.

Relativamente a decisdo partilhada médico-enfermeiro, apenas um enfermeiro
menciona esta estratégia perante a tomada de decisdo, num doente sem perspetiva de
cura. Cogo [et.al] (2017b) realc¢a, que o ideal seria que as decisdes em fim de vida fossem
decisGes tomadas em equipa, contudo refere que nem sempre ha essa possibilidade, pelo
qgue o médico e o enfermeiro devem estar sempre presentes nessa tomada de decisao.
Contrariamente ao que expbe o enfermeiro do nosso estudo, e talvez pelo que refere
Toffoleto [et.al] (2015), apenas um enfermeiro manifestou que a tomada de decisdo era
uma decisdo partilhada entre médicos e enfermeiros. Na perspetiva de Toffoleto [et.al]
(2015), a participagédo dos enfermeiros na tomada de decisédo seria uma mais-valia para o
doente em fim de vida. Contudo, ainda é algo muito limitado, muito aguém do desejavel. A
participacdo efetiva dos enfermeiros no processo de tomada de deciséo seria um grande
contributo para a resolugéo de problemas éticos e para garantir a autonomia do doente e
familia, atendendo aos seus desejos e suas vontades. Ainda na opinido dos autores, 0s
médicos ndo estdo tdo despertos para estes aspetos, pelo que muitas vezes, 0s
enfermeiros confrontam-se com dilemas éticos, por terem que aceitar colaborar e fazer

tratamentos, com os quais discordam muitas vezes.
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Dutra [et.al] (2011), também reforcam a necessidade da participacdo dos enfermeiros no

processo de tomada de decisdo dos doentes em fim de vida.

Também no estudo realizado por Fernandes e Coelho (2014), concluem que a formagéo
muito direcionada para a manuten¢do da vida, ndo dando valor a preparagdo da morte,
impedem que o enfermeiro participe na tomada de deciséo.

Do mesmo modo, Assuncado, Ferreira e Lucas (2018), vém reforcar a importancia do
enfermeiro na tomada de deciséo, pois na opinido destes autores, 0s enfermeiros sdo sem
davida, os profissionais de salude que se encontram na “linha da frente” no cuidar da
pessoa em fim de vida, para além de passarem mais tempo junto da pessoa em fim de
vida, poderao garantir que escolhas importantes do doente em fim de vida e depois da sua
morte, sejam cumpridas. “O enfermeiro advoga sobre os direitos da pessoa doente e na
sua defesa para o cumprimento da sua ultima vontade” (Assuncéo, Ferreira e Lucas, 2018,
p.28). Assim sendo, para 0sS mesmos autores a valorizacdo e integracdo do enfermeiro,
mostra-se fundamental no processo de tomada de decisdo nos cuidados de saude a

Pessoa em fim de vida.

O enfermeiro, assume particular importancia nos processos de decisdo dos doentes em
fim de vida, a sua formagdo, a sua determinacdo, a sua dedicagéo e profissionalismo,

fazem dele um ser independente e da enfermagem uma profissdo com identidade prépria.

O enfermeiro especialista em Enfermagem em pessoa em situacédo critica €, sem davida
alguma, um detentor de competéncias no ambito da tomada de decisdao e num agir ético,
em contexto de prestacdo de cuidados de enfermagem. O enfermeiro nesta area de
especialidade, assume um papel de destaque, pois, em muitas situacdes de fim de vida,
executa cuidados técnicos e humanos de alta complexidade a pessoa e familia, que se
encontra a vivenciar processos complexos de doenca critica e ou faléncia organica
(Regulamento n. ©124/2011).

O enfermeiro especialista por possuir um conjunto de competéncias no dominio da
responsabilidade profissional, ética e legal, podera assim participar, de forma efetiva, para
a melhor tomada de decisdo, em parceria com outros profissionais e com o
doente/familia/cuidador, e sempre orientada pelo codigo deontolégico (Regulamento n.
0122/2011).

Nogueira (2010), no seu estudo sobre as atitudes dos enfermeiros perante as decisfes em
fim de vida, constatou que 96% dos enfermeiros investigados, consideraram um dever

profissional participar de forma ativa nas tomadas de decisdo em fim de vida.

No que concerne a decisdo centrada no médico, € de salientar que esta estratégia,

apenas foi verbalizado por enfermeiros (cinco enfermeiros). Dutra [et.al] (2011) comungam

181



da mesma opinido, consideram que a decisdo ainda é muito médica, muito devido ao
paternalismo que abrange a classe médica, impedindo a deciséo partilhada em equipa e
com o doente, e como consequéncia, o pleno exercicio de autonomia no doente em fim de

vida.

Segundo Pessini citado por Fernandes e Coelho (2014), nos hospitais diariamente
deparamo-nos com a pratica da distanasia, o prolongamento da vida a qualquer custo,
tornando o final da vida num momento de grande sofrimento e soliddo, sem beneficio para
a pessoa doente, originando muitos problemas éticos, nomeadamente nas tomadas de
decisdo em fim de vida, em que percurso natural da vida deixa de passar pelo doente e
passa a ser uma decisdo centrado no médico. No estudo de Martinez e Lima (2016),
também alertam para a necessidade de se abandonar o paternalismo médico com uso de
tratamentos que n&o levam em consideracdo a pessoa. Os médicos acabam por ser eles
a decidir o rumo de tratamentos que a pessoa vai seguir, sem permitir que esta exprima as
suas vontades ou desejos em fim de vida, ndo se envolvendo de forma ativa no processo
decisério sobre a gestdo da sua doenga. A tomada de decisdo segundo os autores é

unilateral e orienta-se para a obstinacéo terapéutica.

Para Franca (2009), a decisdo em fim de fim é um momento muito dificil para todos os
envolvidos: doente, familia e profissionais de saude. No entanto, com a crescente
valorizagdo do respeito pela autonomia do doente, em especial em fim de vida, assiste-se
a uma mudancga do paradigma paternalista, em que “tomada de decisado unilateral deixa de

ter sentido por desrespeitar o doente” (p.45).

A maioria dos profissionais de saude (dois enfermeiros e cinco médicos) do nosso estudo
mencionaram a decisdo partilhada equipa-familia como estratégia na tomada de
decisdo, perante um doente sem perspetiva de cura. Também para Cogo [et.al] (2015), as
situagbes em fim de vida dizem respeito a varios intervenientes, nomeadamente
profissionais de saude e familia. Noutro estudo de Cogo [et. al] (2017a), reforcar o mesmo,
ao concluir que a decisdo da familia para a equipa € essencial, pois sdo as pessoas que
melhor conhecem os doentes. Para Dutra [et.al] (2011), as discussdes sobre o fim de vida
para “além da familia, recomenda-se que a discussdo seja interdisciplinar, agregando

tantos profissionais quanto possivel” (p.1619).

Decisdo partilhada em equipa foi verbalizada por um médico, apenas, como uma
estratégia utilizada na tomada de decisdo perante um doente sem perspetiva de cura.
Alguns autores fazem alusdo a decisdo partilhada em equipa. Para Cogo [et. al] (2017c)
muitas decisdes que envolvem o fim de vida, como as limitagdes em termos de tratamentos,
devem ser decisbes multidisciplinares. Noutro estudo Cogo [et.al] (2017b), reforcam o

mesmo “(...) as decisdes de fim de vida devem constituir-se em uma decisdo de equipa”
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(p.7). Corrobora da opinido Dutra [et.al] (2011), afirmando que decisdes sobre os limites de
intervencdo no fim de vida necessitam de um dialogo aberto, onde toda a equipa
multiprofissional deve participar no processo de tomada de decisdo. Mencionando Deodato
“(...) as decisdes de saude (ndo s6 em fim de vida) sdo decisdes multidisciplinares, que
resultam do conhecimento cientifico de diversas ciéncias da saude e pluriprofissionais, na
medida em que sdo executadas por diversos profissionais que integram a equipa de saude”
(2010b, p. 6)

A participacao dos diferentes elementos da equipa multidisciplinar, contribuem para que a

decisédo em fim de vida seja mais refletida.
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CONCLUSOES, IMPLICACOES E LIMITACOES DO ESTUDO

Nesta fase final, torna-se importante relembrar que se teve como objetivo conhecer a

perspetiva dos profissionais de salde sobre a DAV, no cuidar da pessoa em fim de vida.

Efetivamente a DAV é um conceito dificil e complexo, na medida em que envolve questbes

éticas ligadas ao fim de vida.

E de realcar que a DAV assume um papel fundamental, pelo facto de assegurar a vontade

da pessoa, a sua capacidade de decisao, respeitando e preservando a sua dignidade.

De seguida apresentamos as conclusdes mais significativas:

1.

A maioria dos profissionais de saude foi unanime em considerar a DAV como uma

informacéo relativa a vontade do doente.

O maior desafio que se impde a DAV nao é apenas a pessoa manifestar a sua

vontade, mas esta deve ser efetivamente cumprida.

A definicAo pelo doente de cuidados a receber em situagbes de grande
complexidade foi outro conceito que os profissionais de saude atribuiram a DAV.

Realca-se que apenas dois médicos salientaram como conceito de DAV a

manifestacdo antecipada dos desejos do doente.

Os profissionais de saude consideram a DAV como um instrumento que podera

especificar que procedimentos o doente aceita receber em fim de vida.

Os profissionais de saude identificaram varios meios de obtenc¢&o de informagéo
acerca do testamento vital do doente, tais como: consulta dos registos da
informag&o na avaliacdo inicial; consulta do portal do sistema Nacional de Saude;
consulta do processo do doente; ndo mobiliza; consulta na DGS; auscultacdo do

doente e familia; redes de comunicacao social; consulta do RSE.

E de realcar, que a auscultacdo do doente e familia é defendida pela maioria dos
profissionais de saude, como uma forma de obtencédo de informacdo acerca do
Testamento Vital. Contudo, existem profissionais de salude que ndo mobilizam
gualquer meio na obtencé&o de informacéo acerca do Testamento Vital do doente,
bem como existe um profissional que refere obter informacgéo através da internet e
dos Midea, embora seja de real¢car que este meio néo € valido para a obtencéo de

informacé&o acerca do Testamento Vital.

Os profissionais de salde defendem a existéncia de aspetos potenciados pela DAV,

enfatizam nomeadamente: o alivio do sofrimento indesejavel, o evitamento do
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

encarnicamento terapéutico e distanasia. E também defendido pelos profissionais,
que promove O respeito pela vontade do doente, proporciona autonomia e
seguranca, favorece a tomada de decisdo e estabelece os limites de intervencgéao.

Os profissionais de saude consideram como aspetos inibidos pela DAV: défice da
capacidade cognitiva do doente para expressar a sua vontade pessoal, o défice de
informacé&o, imprevisibilidade de opinido e a subjetividade na gestédo da informacéo
acerca da DAV.

Identificaram como necessidades para o cumprimento da DAV possuir formacao
especifica nesta area, mais informacao e maior sensibilizagdo dos profissionais de

salde para a gestdo da DAV.

As dificuldades encontradas na pratica clinica para o cumprimento da DAV
prendem-se com a tomada de decisdo, com a falta de informacdo, com a falta de

registos no sistema informético e com a falta de conhecimento das vontades.

A tomada de decis&o perante situacdes de conflito familiar e lidar com os principios

éticos e com as expectativas da familia também foi verbalizado como dificuldades.

Realca-se que ainda existe um numero consideravel de profissionais de saude que

revelou néo ter tido qualquer experiéncia com a DAV.

Os profissionais de saude apresentam varias sugestfes para a pratica clinica, no
sentido de se cumprir a DAV, nomeadamente divulgacdo nos meios de informacao
sobre a DAV, formacédo, empoderamento da pessoa, a sensibilizacéo da populagéo

em geral e a criagdo de um sistema de alerta.

Os profissionais de saude entendem o Codigo Deontolégico como facilitador da
tomada de decisdo e como um guia orientador para a pratica clinica. Defendem o
Consentimento Informado como uma tomada de conhecimento autorizada pelo
doente. Como estratégia para a sua obtencdo mencionam como fundamental a

obtencao do consentimento através da familia e do doente.

Consideram a tomada de decisdo perante um doente em fim de vida muito
complexa, na medida em que se lida com aspetos éticos, nomeadamente o

momento certo de “parar” de investir.

Os profissionais de salde na pratica clinica vdo mobilizando algumas estratégias para a
tomada de decisdo, nomeadamente: partilhar informac&o com a familia e com o médico de

forma a ir minimizando o sofrimento presente nesta fase.

Perante estas conclusdes parece podermos afirmar, que o enfermeiro especialista em

Y

Enfermagem Médico-cirirgica, nomeadamente Enfermagem & Pessoa em Situagédo
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Critica, sera um elemento fundamental na equipa de salude, na medida em que possui um
conjunto de competéncias no dominio da responsabilidade, ética e legal e como tal,
facilitador para o processo de tomada de deciséo.

De seguida apresentamos um esquema agregador dos aspetos intervenientes no processo
de cumprimento da DAV:

Figuran.® 13 — Aspetos intervenientes no processo de cumprimento da
Diretiva Antecipada de Vontade

Formacgéao

Sensibilidade dos
Profissionais de
Saude

Informacéo

Tomada de decisao

Propésito Comum

Respeito pela Pessoa
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IMPLICACOES

Considera-se que este estudo tem implicacbes para a pratica de cuidados, formacédo e

investigagao, na medida em que:

= Demonstra a necessidade de apostar numa mudanca de cuidar, promovendo uma
visdo integral do ser humano e, deste modo, a dignificacdo do processo de fim da
vida, tendo em conta a vontade do doente;

= Possibilitou evidenciar a relevancia da DAV no respeito a dignidade e & autonomia
do doente terminal, apontando a necessidade de uma maior sensibilidade dos
profissionais de saude para as questées que envolvem o fim de vida;

= Os profissionais de saude devem valorizar o modelo humanista, sendo norteador

da pratica de cuidados;

= E imprescindivel uma maior sensibilizacdo dos profissionais de salde sobre

importancia da DAV no doente sem perspetiva de cura;
= E necessario promover formagio aos profissionais de salde sobre a DAV;

= Os profissionais de saude devem fornecer mais informagéo aos seus doentes sobre
a DAV;

= Valorizar o envolvimento da pessoa sem perspetiva de cura, no processo de

tomada de decisao;

= A realizacdo deste estudo provocou no investigador um aumento da necessidade
de promover maior didlogo sobre questes éticas que envolvem o fim de vida, no
seu contexto de trabalho e a0 mesmo tempo uma sensacéo de dever cumprido para

a promocao da melhoria na pratica de cuidados de enfermagem;
= E essencial construir praticas baseadas na evidencia cientifica;

= Parece-nos importante também mencionar como sugestao, a realizacédo de outros

estudos nesta area do conhecimento.

LIMITACOES

Durante todo o processo de investigagcao existiu a preocupacdo constante em assegurar o
rigor cientifico e metodoldgico, contudo no decorrer de qualquer estudo surgem sempre

limitacBes que sdo importantes salientar:
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A atividade profissional e a investigacdo, juntamente com o curto prazo para
conclusdo do estudo foram uma grande limitacdo, exigindo esforco e empenho

acrescidos;

Outros dos obstaculos prendeu-se com a inexperiéncia do investigador
relativamente ao referencial metodoldgico, no respeitante a analise e interpretacéo
dos dados resultantes das entrevistas, tendo sido esta a etapa de todo processo de
investigacdo a mais demorada e a que exigiu mais empenho e compromisso do
investigador. Esta “falta de pratica” proporcionou o aparecimento de varios desafios
gue foram ultrapassados, com ajuda sempre disponivel e perseveranca para dar

um rumo adequado a investigagao.
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~'
Realizacdo de Projeto de Investigagio Clinica CHKS

Parecer n° 50/2018 -CES Pag. 1de1

Comissao de Etica para a Satde (CES)

Data de Entrada no Secretariado da CES: | Solicitado pelo Conselho de Administragao |
N°® 119 -01-10-2018 ‘

Assunto: Em nome do(s) investigador(es):
' A perspetiva dos profissionais de satde Lucia Batista dos Santos, enfermeira
' sobre a Diretiva Antecipada de Vontade licenciada, exercendo fun¢des em medicina
interna desta a frequentaro V

Curso de Mestrado em enfermagem
médico-cirirgica, na Escola Superior de
Saude, do I.P. de V. do Castelo

1. A(s) questao(des) colocada(s)

Pedido de autorizag@o para a realizag3o de um estudo de investigagdo com carater descritivo e
exploratério, subordinado ao tema acima indicado, mediante enirevistas aos profissionais de
saude da U.CI. e da equipa intra-hospitalar de suporte em Cuidados Paliativos que aceitem
participar, com garantias de anonimato e confidencialidade, a decorrer entre os meses de
Dezembro de 2018 e Margo de 2019 (estudo a ser concluido até 31 de Julho de 2018).

2. Fundamentagao

Os resultados deste estudo visam influenciar as préticas clinicas de enfermagem, a fim de se
obter melhorias nos cuidados a ter com as pessoas abrangidas pela referida Diretiva e se
encontrem em fim de vida.

Tem por objetivo: identificar o significado que os profissionais de salde atribuem & DAV,
identificar os aspetos potenciadores e inibidores no cuidar das pessoas em fim de vida, perante a
existéncia de uma D.A.V; identificar os constrangimentos/necessidades daqueles profissionais;
analisar a sua experiéncia neste dominio.

3. Conclusdo/parecer

Mostram-se cumpridos os condicionalismos legaimente exigidos e constantes da "lista de verificago de
documentos”, nomeadamente quanto ao consentimento informado e & declaragdo de autorizagdo dos
responsaveis pelos servigos em causa.

Deste modo, o projeto esté conforme com as exigéncias do Mod. Q755-CES, pelo que nao foi encontrado
qualquer obstaculo & emissdo de um parecer favoravel & sua realizagio.

Nota: Referéncias bibliograficas:

Relator(es) ' Jodo Vaz
Ratificado em reuniao do dia ‘ 20-11- 2018
| Enviado parecer:_ /__/ l

Q«.antﬁs;‘nla ");\s- ol | 20 }&
Diretara Clinkca

L
/

/

20/11/2018 O Presidente da CES / /
e
Wiod. Q7560 Now2014 . JX 0 RODRIGUES, DR
PRESIDENTE DA CES
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APENDICE 1 — PEDIDO DE AUTORIZACAO PARA REALIZACAO DO ESTUDO
AO CONSELHO DE ADMINISTRACAO
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Exmo. Senhor
Presidente do Conselho de Administracdo da

E.P.E.

Assunto: Pedido de autorizacdo para efetivacdo do Projeto de Investigacdo de Mestrado

Dados do Investigador Principal:
Nome — Ldcia Batista dos Santos
Habilitagbes — Curso de Licenciatura em Enfermagem

Aluna do V Curso de Mestrado em Enfermagem Médico-Cirurgica

Titulo do projeto de investigacdo: A perspetiva dos profissionais de saude sobre a Diretiva
Antecipada de Vontade

Objetivos do projeto de investigacao:

Objetivo Geral:

Conhecer a perspetiva dos profissionais de saide sobre a Diretiva Antecipada de Vontade,
no cuidar da pessoa em fim de vida.

Objetivos especificos:

Identificar o significado que os profissionais de salde atribuem a Diretiva Antecipada de
Vontade.

Identificar os aspetos potenciadores e inibidores no cuidar da pessoa em fim de vida, perante
a existéncia de uma Diretiva Antecipada de VVontade.

Identificar os constrangimentos/necessidades junto dos profissionais de salde para o
cumprimento da Diretiva Antecipada de Vontade.

Analisar a experiéncia dos profissionais de satde no lidar com a Diretiva Antecipada de
Vontade.

Identificar sugestdes dos profissionais de saude para que a Diretiva Antecipada de Vontade.
seja uma realidade presente.

Identificar a percecdo dos profissionais de saude sobre o cddigo deontolégico da sua
profisséo.

Identificar o significado que os profissionais de saude atribuem ao consentimento informado

e identificar as estrategias utilizadas para sua aplicacao.
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Analisar de que forma ¢ efetuada a tomada de deciséo perante uma pessoa sem perspetiva

de cura.

Subscrevo este pedido solicitando a V. Exa. na qualidade de Investigadora principal,
autorizacdo para a efetivacdo do projeto de investigacdo em epigrafe, a realizar com o0s
profissionais de saude da Unidade de Cuidados Intensivos e da equipa intra-hospitalar de
suporte em Cuidados Paliativos.

A referida colheita incidira sobre a analise da perspetiva dos profissionais de salde sobre a
Diretiva Antecipada de VVontade, com a finalidade de contribuir para a melhoria dos cuidados
de saude, bem como, para uma reflexdo ética sobre as decisdes éticas em fim de vida e para

tomada de deciséo concertada e centrada na pessoa.

O instrumento de recolha de dados a utilizar sera a entrevista (Apéndice 1).

Certifica-se desde ja, que sera garantido o anonimato e a confidencialidade dos dados.
Assume-se 0 compromisso de apds o término do referido estudo, informar a institui¢do dos
respetivos resultados.

Remeto em anexo toda a documentacdo necessaria a submissdo ao Conselho de

Administracdo do projeto de investigacao supracitado.

Com os melhores cumprimentos,

A Investigadora Principal

Viana do Castelo, 26 de setembro de 2018
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APENDICE 2 — DECLARACAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO DOS
PARTICIPANTES
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DECLARACAQO DE CONSENTIMENTO

Se concordar em participar neste estudo, por favor, assine no espaco abaixo e
obrigada por aceitar dar a sua imprescindivel contribuicdo

Designacgdo do Estudo: A perspetiva dos profissionais de saude sobre a Diretiva
Antecipada de Vontade

Eu, abaixo-assinado, (home completo)

, tomei conhecimento do objetivo do estudo de investigacdo no dmbito “A
perspetiva dos profissionais de saude sobre a Diretiva Antecipada de Vontade”,
realizado por, Lucia Batista dos Santos, a frequentar o V Curso de Mestrado em
Enfermagem Médico-Cirurgica, da Escola Superior de Saude de Viana do Castelo,
e da forma como vou participar no referido estudo. Compreendi a explicacdo que
me foi fornecida acerca da investigacdo que se tenciona realizar, bem como do
estudo em que serei incluido. Foi-me dada oportunidade de fazer as perguntas
que julguei necessdrias, e de todas obtive resposta satisfatdria.

Tomei conhecimento de que, de acordo com as recomendacoes da Declaracdo
de Helsinquia, a informacdo ou explicacdo que me foi prestada versou os
objetivos, os métodos, os beneficios previstos, os riscos potenciais e o eventual
desconforto. Além disso, foi-me afirmado que tenho o direito de recusar a todo o
tempo a minha participacdo no estudo, sem que isso possa ter como efeito
qualquer prejuizo para a minha pessoa.

Por isso, consinto que me seja aplicado o método proposto pela investigadora.

Data: / /20__

Assinatura do participante:

A Investigadora responsavel:

Assinatura:
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APENDICE 3 — GUIAO DA ENTREVISTA
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Guiao da entrevista

I-Parte: Acolhimento

¢ Identificacdo do investigador;
¢ Informar acerca do tema e da sua pertinéncia e dos objetivos do estudo;
e Garantir a confidencialidade e anonimato;

e Solicitar autorizacdo para a participacdo no estudo e gravacéo da entrevista.

lI-Parte: Caracterizacdo do entrevistado

e Idade
[ Inferior a 30 anos
[l Entre 30 e 40 anos
{1 Entre 40 e 50 anos
[0 Entre 50 e 60 anos
[ Superior a 60 anos
e Geénero

Objetivos:

) 71 Feminino
Caracterizar o

entrevistado '] Masculino

e Formacado académica
[1 Licenciatura

Especialidade

Mestrado

Doutoramento em

o o O o

Outra

e Tempo de servico

Tempo de servico na Unidade
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llI-Parte: Objetivos/Questdes Orientadora

Objetivos Especificos

Questdes Orientadoras

Identificar o  significado que os
profissionais de saude atribuem a Diretiva

Antecipada de Vontade.

Identificar os recursos que os profissionais
utilizam para saber da existéncia do

Testamento Vital.

O que significa para si a Diretiva

Antecipada de Vontade?

Na sua préatica clinica por que meios
da
do

obtém conhecimento acerca
existéncia do Testamento Vital

doente?

Identificar os aspetos potenciadores e
inibidores no cuidar da pessoa em fim de
vida, perante a existéncia de uma Diretiva

Antecipada de Vontade.

Na sua perspetiva quais 0s aspetos
potenciados pela Diretiva Antecipada de
Vontade, no cuidar da pessoa em fim de
vida? Justifique.

Na sua perspetiva quais 0s aspetos
inibidos pela Diretiva Antecipada de
Vontade, no cuidar da pessoa em fim de

vida? Justifique.

Identificar as
necessidades/constrangimentos dos
profissionais de salde para o

cumprimento da Diretiva Antecipada de

Vontade.

Que necessidades no seu quotidiano
profissional se depara para cumprir a
Diretiva Antecipada de Vontade?

Que dificuldades enfrentam para o

cumprimento?

Analisar a experiéncia dos profissionais de
salude com a Diretiva Antecipada de

Vontade.

Identificar sugestdes dos profissionais de
salde para que a Diretiva Antecipada de

Vontade seja uma realidade presente.

Identificar a percecéo dos profissionais de
saude sobre o cédigo deontoldgico da sua

profisséo.

Gostaria que me relatasse alguma

vivéncia relacionada com a Diretiva

Antecipada de Vontade?

Que sugestbes deixava para que a
Diretiva Antecipada de Vontade fosse

uma realidade presente?

Qual a sua perce¢do acerca do cédigo

deontologico?
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Identificar o  significado que o0s
profissionais de saude atribuem ao
consentimento informado e identificar as
estratégias utilizadas para sua aplicagéo.
Analisar de que forma é efetuada a
tomada de decisdo perante uma pessoa

sem perspetiva de cura.

O que entende por consentimento
informado e que estratégia utiliza para o

aplicar?

Como é efetuada a tomada de decisao
perante uma pessoa sem perspetiva de

cura?

IV Parte: Fecho da Entrevista

e Agradecer a colaboracdo do entrevistado e referir a importancia da sua

participacdo no estudo;

¢ Resumir os aspetos essenciais abordados durante a entrevista;

e Dar a oportunidade ao entrevistado de acrescentar mais algum aspeto que

tenha ficado por referir durante a entrevista.
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APENDICE 4 — EXEMPLARES DE ENTREVISTA DA UNIDADE DE CUIDADOS
INTENSIVOS E EQUIPA INTRA-HOSPITALAR DE SUPORTE EM CUIDADOS
PALIATIVOS

220



ENTREVISTA N.° 10 (UCI)

Entrevistador: O que significa para si a Diretiva Antecipada de Vontade?

Entrevistado: “Quando um doente em plena consciéncia e face a sua doenga, traca os
limites em termos de atos médicos, de forma mais invasiva, que prolonguem ou aumentem,

a situacao crénica do doente.”

Entrevistador: Na sua pratica clinica por que meios obtém conhecimento acerca da

existéncia do testamento vital do doente?

Entrevistado: “Ainda nao é muito comum, mas agora iniciamos a pesquisa através do RSE
do doente, com recuso ao computador, a ligagcdo em rede. NOs enfermeiros, também ja

fazemos essa pesquisa.”

Entrevistador: Na sua perspetiva quais os aspetos potenciados pela Diretiva
Antecipada de Vontade, no cuidar da pessoa em fim de vida. Justifique?

Entrevistado: “Eu acho que a DAV permite-nos tracar um bocadinho até que ponto
podemos ir, até que ponto, o doente quer ir. E se calhar, tracar as estratégias, para que no
fim de vida o doente passar o maximo de tempo possivel com a familia, consciente e pleno

das suas faculdades.”

Entrevistador: Na sua perspetiva quais os aspetos inibidos pela Diretiva Antecipada

de Vontade, no cuidar da pessoa em fim de vida. Justifique?

Entrevistado: “Nao vejo desvantagem. Se esta DAV for tomada de forma consciente e
num “timing” em que o doente estava em pleno das suas faculdades, penso que é por ai,

gue se deve seguir.”

Entrevistador: Que necessidades no seu quotidiano profissional se depara para

cumprir a Diretiva Antecipada de Vontade?

Entrevistado: “Necessidades, na maioria das vezes, prende-se com a falta de

informagéao.”
Entrevistador: Que dificuldades enfrenta para o cumprimento?

Entrevistado: “Provavelmente maior divulgagdo em ambos os sentidos. Tanto dos
técnicos de saude, como do doente. Acho que o doente também nao esta muito informado,

gue pode fazer um testamento vital, como o pode fazer e quando o pode fazer.”

Entrevistador: Gostaria que me relatasse alguma vivénciarelacionada com a Diretiva

Antecipada de Vontade?
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Entrevistado: “Nunca tive nenhuma experiéncia.”

Entrevistador: Que sugestdes deixava para que a Diretiva Antecipada de Vontade
fosse uma realidade presente?

Entrevistado: “Parte um bocadinho também pelo médico de familia, que é aquele que a
partida, mantém mais contacto com o doente e o enfermeiro de familia, também. Acabam
por trabalhar numa equipa, com melhor conhecimento do doente. Devem divulgar, mesmo,
gue ndo seja uma necessidade do agora, naquele momento, para aquele doente, devem

divulgar a existéncia de ...”
Entrevistador: Qual a sua percecgao acerca do cédigo deontolégico?

Entrevistado: “Cdédigo deontolégico € fundamental e é dai que a nossa conduta

profissional tem que seguir, € o que nos rege, enquanto profissionais de enfermagem.”

Entrevistador: O que entende por consentimento informado e que estratégia utiliza

para o aplicar?

Entrevistado: “Consentimento informado é esclarecer o doente acerca de um referido
procedimento, as suas vantagens, contraindicacdes, o que poderad advir daquele
procedimento e no final de explicado e o doente esclarecido, perguntar se esta de acordo

e se autoriza aquele procedimento, ou ndo.”

Entrevistador: Como é efetuada a tomada de decisdo perante uma pessoa sem

perspetiva de cura?

Entrevistado: “Penso que os enfermeiros como passam 24 horas com os doentes e sdo
agueles que mais diretamente estdo com aqueles doentes, tem uma sensibilidade maior
acerca até onde podem ir e até onde se pode chegar, perante um doente em fim de vida.
Por vezes os médicos ndo nos envolvem a nés enfermeiros, por vezes acabam por tomar

decisbes e nao ha uma partilha dessas tomadas de decisdo.”

ENTREVISTA N.° 2 (EIHSCP)
Entrevistador: O que significa para si a Diretiva Antecipada de Vontade?

Entrevistado: “Significa que conhecemos a opinido de um determinado doente, acerca de
como o doente quer que sejam tracadas as questdes de salde, que se colocam ao longo
do processo de doenca, em que ele manifesta a sua vontade, de fazer ou nao fazer
determinados procedimentos, coisas ou tratamentos em funcdo do que acredita e do que

pensa, o que € para si, a melhor qualidade de vida.”
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Entrevistador: Na sua prética clinica por que meios obtém conhecimento acerca da

existéncia do testamento vital do doente?

Entrevistado: “N&o é habitual fazer-se pesquisa no sistema informatico, geralmente
tentamos saber ou diretamente com o doente, compreender quais as suas perspetivas e
vontades. Quando o doente ndo estd capaz de o transmitir, tentamos perceber junto das
pessoas que melhor o conhecem, de como foi, ao longo da vida, qual era a sua
personalidade, se alguma vez verbalizou algum tipo de diretiva antecipada, ainda que nédo
esteja escrita e ter isso em conta. Embora, depois as decisdes ndo sejam baseadas no que
os familiares possam dizer ou muitos deles nem tenham essa percecéao, porque o doente
nunca falou. Na maioria das vezes ndo conseguimos encontrar registo informal, formal ou
ter acesso a estas diretivas antecipadas de vontade. Muitas pessoas nem sequer sabem o
que €, nem nunca ouviram falar do registo do Testamento Vital. Assim como muitas vezes

nao pensaram Nisso, ou se pensaram, nao o verbalizaram.”

Entrevistador: Na sua perspetiva quais os aspetos potenciados pela Diretiva

Antecipada de Vontade, no cuidar da pessoa em fim de vida. Justifique?

Entrevistado: “Simplificaria imensamente a nossa atividade, porque as maiores
dificuldades no dia a dia ndo séo, na generalidade dos casos, o controle sintomético, sdo
os dilemas decisionais. E se tivesse tudo descrito em relacdo a determinado doente,
quando eu perder a via oral, eu ndo quero ser alimentado, quando me suceder isto eu ndo
guero prosseguir tratamentos, ou eu ndo quero ser reanimado. Assim a parte dificil do

trabalho estava feita!”

Na sua perspetiva quais os aspetos inibidos pela Diretiva Antecipada de Vontade, no

cuidar da pessoa em fim de vida. Justifique?

Entrevistado: “Nao vejo desvantagem porque o testamento vital vale o que vale, é certo
gue as pessoas podem mudar a sua perspetiva, estdo sempre a tempo de o fazer. Também
existe um senso clinico, que vai sempre em prol do melhor para o doente, mas também
ajudaria muito na relagdo com as familias, porque muitas vezes as dificuldades sdo mesmo
essas, auséncia de conhecimento do doente, mesmo por parte da familia, em relagéo ao
gue o doente gostaria que lhe fosse feito, isso ndo vem escrito em lado nenhum, os
familiares ficam sempre na davida, se seria ou ndo, o melhor para o seu familiar e claro
vem a perspetiva de uma equipa, mas ficam na duvida, se existisse e se estivesse escrito,
ndo resolvia todos os problemas, é certo, h4 sempre questdes a colocar, mas em muitas

situagdes, numa grande percentagem, ajudaria nessa decisdo.”

Entrevistador: Que necessidades no seu quotidiano profissional se depara para

cumprir a Diretiva Antecipada de Vontade?
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Que dificuldades enfrentam para o cumprimento?

Entrevistado: “Na maioria das vezes ndo temos uma DAV, temos algumas informais,
alguns doentes foram dizendo ao longo das suas doengas aos familiares, determinadas
coisas e mesmo por ser tdo informal, a familia nem sempre tem a certeza, porque néo
aprofundou a questdo. Acho que o maior problema néo serdo as dificuldades em cumprir

as Diretivas Antecipadas de Vontade ¢é a dificuldade da ndo existéncia das mesmas!”

Entrevistador: Gostaria que me relatasse alguma vivénciarelacionada com a Diretiva

Antecipada de Vontade?

Entrevistado: “Neste tempo de equipa apenas tive duas situacdes (que me recordo), dois
testamentos vitais feitos, dos muitos doentes que acompanhamos. Ambos eram
estrangeiros e sabiam exatamente, tinham delineado o que queriam e o que nao queriam,
e foi relativamente facil, porque era o cumprimento da vontade dos doentes. Em ambos
falava da n&o reanimacéo, algumas outras coisas de ndo querer tratamentos invasivos e
foi feita a vontade dos doentes e as pessoas que estavam a volta, em termos de familiares
até eram mais amigos, sabiam que era algo escrito que estava bem definido, que todos

tinham conhecimento, portanto era pacifico que estava previsto.”

Entrevistador: Que sugestdes deixava para que a Diretiva Antecipada de Vontade

fosse uma realidade presente?

Entrevistado: “Seria necessario formar a populagdo, difundir isto, existem algumas
iniciativas, mas ainda é pouco. E vamos ser sinceros, a maioria de nés, se ndo todos,
inclusive elementos da equipa de Cuidados Paliativos, e falo por mim também, nao tem um
Testamento Vital feito, apesar de concordarem com ele e de verem algumas vantagens
nele. Por isso, tudo devera passar pela sensibilizacdo das pessoas, por explicar o que &,
por desmistificar a rigidez do que pensamos hoje, pode ndo ser o que pensamos daqui a
cinco anos, perante uma doenca certo, mas que existe alguma flexibilidade nisto. Ou pelo
menos, se nao ficar escrito, de irmos conversando pode ser extremamente util ... neste
mundo em que temos muitas doengas cronicas, cada vez mais, até duramos mais, mas
com muitos problemas de saude, que se vao arrastando no tempo. E até que ponto, ou
como queremos viver as nossas vidas e discutir isso com 0s nossos familiares, com as
pessoas com quem somos mais proximos, para que se acontecer algo, possam ajudar, em

caso de nao poderem se manifestar.”
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Entrevistador: Qual a sua percec¢ao acerca do cédigo deontolégico?

Entrevistado: “O codigo deontoloégico é norteador dos principios basicos pelos quais se
deve reger a profissdo. Ajuda nalgumas coisas, na tomada de decisédo ética e acho que
deve ser cumprido. Faz sentido que exista um e que se va revendo o que la esta escrito, a

medida que as coisas véao surgindo.”

Entrevistador: O que entende por consentimento informado e que estratégia utiliza
para o aplicar?

Entrevistado: “Consentimento informado significa que a pessoa compreenda os riscos e
beneficios, de algo que Ihe estamos a propor e que perante isso é capaz de decidir se
consente ou ndo, se permite ou ndo, que esse procedimento seja feito. Ndo é s6 dizer os
pds e os contras, mas tentar perceber se a mensagem do verdadeiro impacto passou

efetivamente.”

Entrevistador: Como é efetuada a tomada de decisdo perante uma pessoa sem

perspetiva de cura?

Entrevistado: “Relativamente a tomada de decisdo, na equipa ha sempre envolvimento
da equipa multidisciplinar, diariamente h& discussbes dos casos clinicos, em que
participam médicos, enfermeiros e assistente social. Nenhuma decisdo major é tomada
unipessoalmente, a ndo ser que seja algo, em que ndo ha tempo para ser discutido, ainda
assim, na maioria das vezes existe equipa médico/enfermeiro, quase sempre permanente,
mesmo noutros locais, que nao o hospital e o enfermeiro muitas vezes, também, tem parte
na decisdo, € uma tomada de decisdo partilhada. Relativamente a familia fazemos sempre
conferencias familiares, quando séo situacfes delicadas e obrigam a tomada de deciséo,
a familia é ouvida, é tida em conta a vontade do doente, ou 0 que seria a sua personalidade
do doente, quando nao nos consegue falar. As familias tém o seu lugar para dizerem o que
sentem em relacdo a determinadas coisas, tenta-se encontrar um consenso que seja
aceitavel e confortavel para todos. As vezes podemos ter perspetivas um pouco diferentes,
h& um compromisso de parte a parte, desde que ndo seja maléfico também para o doente,
mas sim, nés centramos também muito, na unidade doente/familia. E a familia também é
foco de ac&o dos Cuidados Paliativos e vamos ter que lidar com ela, enquanto parceira nos
cuidados, muitas das familias cuidam destes doentes, mas o nosso papel também se
estende, depois no apoio do luto, mesmo apods estes doentes falecerem. E, portanto,
existem dilemas e problemas também de comunicagéo, tentamos resolve-los da melhor
maneira, sim, ndo tomamos decisbes sem pelo menos conhecimento da familia, na

tentativa e sempre de explicagédo do porqué das coisas.”
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AREA TEMATICA: CONCEITO DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE ACERCA DA DIRETIVA
ANTECIPADA DE VONTADE

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Informacao
formal relativa
a vontade do
doente acerca
dos cuidados
de salde em

fim de vida

“(...) aquilo que interpreto por Diretiva Antecipada de
Vontade é termos uma informacdo da vontade que o
doente tem, em ser ministrado ou ndo, algum tipo de
tratamento, ou algum tipo de cuidado, para a doenca que
tem, ou para a situagédo que esta a atravessar (...)” El1
“(...) acaba por ser uma orientagdo ou uma vontade do
proprio paciente, no sentido de poder evitar ou negar-se,
a um conjunto de tratamentos, caso esteja numa
situacdo mais delicada, de determinada patologia, por
um determinado processo, que ndo queira passar e que
efetivamente manifeste essa vontade (...)" EI3

“(...) significa deixar por escrito no Testamento Vital
aquilo que eu entendo, as vontades que tenho, se por
algum motivo, quer de acidente, quer de doenga (...)" El4
“(...) documento legal que deixam os pacientes, com as
medidas que eles aceitam serem tomadas, para quando
chegar uma fase mais terminal, em que eles possam ou
néo, relembrar essas vontades (...)" EI6

“(...) Documento onde o doente manifesta as suas
vontades perante uma situacao/limite de vida, onde em
determinado momento, por incapacidade cognitiva,
possa nao o manifestar ou conseguir manifestar as suas
vontades, nessas situacdes limites. Nesse documento
ficara entao registado a sua vontade (...)” MP1
“(...)Significa que conhecemos a opinido de um
determinado doente, acerca de como o doente quer que
sejam tracadas as questdes de saude, que se colocam
ao longo do processo de doenca, em que ele manifesta
a sua vontade, de fazer ou ndo fazer determinados
procedimentos, coisas ou tratamentos em funcao do que
acredita e do que pensa, o que é para si, a melhor
qualidade de vida (...)’"MP2

“(...) Significa a demonstracdo de vontade, ou
identificacdo da vontade do doente em relacdo ao que

que vai fazer durante o internamento, ou quando esta
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aos nossos cuidados. E de todo muito importante,
porque aqui esta demonstrado o respeito pela vontade
do doente, que devemos em primeira linha salvaguardar
(... EP1

Definic&o pelo
doente de
cuidados a
receber em

situacdes de
grande

complexidade

“(...) Diretiva Antecipada de Vontade, o que eu sei sobre
isso é muito pouco. Qualquer cidaddo que viva em
Portugal, pode ser estrangeiro ou portugués pode definir
gue cuidados pode receber ou ndo receber, em
determinadas situagfes: finais de vida, situacfes de
emergéncia (...) “EI2

“(...) ficar incapaz de tomar alguma decisdo ou dar
indicacdo sobre as orientagbes dos cuidados que
gostava que me prestassem ou nao (...)” El4

“(...) Penso que pode ser apenas e sé com aspetos de
reanimagdo em caso de paragem. Ou pode mesmo ter a
ver com limite de algumas técnicas invasivas ou alguns
tratamentos médicos, que possa ndo querer que sejam
instituidos (...)” MI9

“(...) Entendo que seja a manifestacdo que as pessoas,
que o0s utentes possam fazer, por escrito,
nomeadamente acerca do que pretendem em termos de
cuidados, numa fase em que ndo consigam tomar
decisBGes conscientemente, perante uma situagdo em
gue ndo consigam tomar as decisdes de forma

consciente (...)" EP2

Definic&o pelo

doente de um

procurador em
caso de

inconsciéncia

“(...) podera definir um procurador, em caso de estar
inconsciente, pode ser um ou mais que um, pode tomar

ele a deciséo (...)" EI2

Manifestacao
antecipada
dos desejos do
doente acerca
dos
tratamentos a

receber

“(...) para mim a Diretiva Antecipada de Vontade significa
uma determinada pessoa ou determinado individuo
manifestar uma preferéncia ou uma vontade,
relativamente a sua propria condicdo como doente ou
como futuro doente, ou seja, manifesta antecipadamente
o desejo ou ndo desejo de determinados tratamentos ou
atitudes (...)” MI5

“(...) indicagéo prévia dada pelo doente face a alguma

situagao clinica que possa vir a surgir em si. (...)"” MI9
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Decisdo
consciente dos
tratamentos a

receber no

final de vida

“(...) enquanto estiver em plena posse das minhas
capacidades intelectuais, determino que quando chegar
a fase final da vida, que me deixem seguir (...)" MI7
“(...) € a vontade que o doente expressa antes de
qgualguer ato clinico ou de enfermagem, que seja
aplicado sobre ele ou sua familia (...)” EI8

“(...) Quando um doente em plena consciéncia e face a
sua doenca, traga os limites em termos de atos médicos,
de forma mais invasiva, que prolonguem ou aumentem,
a situagéo croénica do doente (...)” EI10

“(...) a populagéo civil, bem informada e num estado de
saude e num estado de consciéncia, decidirem até que
ponto, querem que se invista e se tenha atitudes médicas
avancadas, daquelas medidas extraordinarias de
suporte de 6rgaos (...)" Ml 11

AREA TEMATICA: MEIOS MOBILIZADOS PELOS PROFISSIONAIS DE SAUDE NA PRATICA
CLINICA NA OBTENGCAO DE INFORMAGAO ACERCA DO TESTAMENTO VITAL DO DOENTE

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Consulta dos
Registos da
informagdo na

avaliacéo inicial

“(...) com a ideia de estarmos a informatizar os registos
e acabar com o suporte de papel, criamos também um
espago, N0S NOSSoS registos, onde ir buscar essa mesma
informacgéo. Entdo, o que estamos a fazer € registar na
propria avaliacdo inicial essa informacéo, quer o doente
tenha alguma coisa decidido e a informac&o exista, quer
ndo. Caso, ndo haja nada, escrevemos l4, que ndo temos

conhecimento dessa informacéo (...)" El1

Consulta do Portal
do Sistema

Nacional de Saude

“(...) procuro ir ao SNS ao Portal (...)" EI2

Consulta do
processo do doente

“(...) Por norma nds pesquisamos no processo, mas nao
existe nenhum espaco onde esteja registado, ndo é, de

todo, uma pratica comum pesquisarmos (...)" EP4

Nao mobiliza

“(...) ndo, sei que ha uma forma de verificar isso, mas
sinceramente ndo sei como se faz, e nem o fazemos
habitualmente (...)" EI3
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“(...) por acaso n&o sei, porque nunca vi nenhum,
suponho que a familia do doente tenha copias para
entregar e suponho que deve estar informatizado em
algum lado, mas nunca vi nenhum, é tudo supor (...) EI6
“(...) julgo que no SClinico tera alguma informacédo e
como aceder, mas eu nunca fui pesquisar (...)” MI7

“(...) podemos tentar obter essa informacdo, mas
confesso que ndo o fazemos muito regularmente, porque
aqui em Portugal ndo esta bem divulgado e as pessoas
nao tem nocgéo disso (...)" MI9

“(...) Nao tenho essa pratica de procurar, nem vejo nos
Servigos isso como uma preocupacao primeira, é a
avaliagdo do doente, é a informacdo, é a validagao do
conhecimento sobre o que se vai dizer, é o contacto com
os familiares, se também for o caso. Mas esta pratica de
saber se 0 doente tem manifesto uma vontade para o fim
de vida, ndo é uma pratica comum. Nao me parece que
esteja enraizado, mesmo nos profissionais esta
necessidade de saber, ou de procurar ou de perguntar
(...) EP3

Consulta na
Direcdo Geral de
salide

“(...) na pratica ndo temos meios para obter
conhecimentos, 0 que temos sdo as indicagbes da
Direcdo Geral de Saude, os meios de informac¢do da
comunicacéo social. No site da Direcdo Geral de Saude,
mas néo tenho a certeza, basta colocar Testamento Vital
e aparece acho que o link que da acesso, diz os dados,
como é que se faz para valida-lo e submete-los, quais as
questdes. Internamente ndo sei se existe, mas acho que
na pagina oficial do hospital, penso que ha qualquer coisa

do Testamento Vital para entrar e pesquisar (...)" El4

Auscultacéo do

doente e familia

“Através do proprio doente, se estiver capaz de o fazer,
através dos familiares do doente, ou eventualmente, (...)”
EI5

“(...) vamos a procura, ou a familia diz que tem (...)” MI7
“(...) Penso que nos doentes em que nés conseguimos
ter mais informacédo, sdo nos doentes com patologia
cronica, doengas neuromusculares degenerativas, na
ELA. Séo doentes, que normalmente, ja estdo bastante
orientados em varias consultas, e que eles préprios tem

uma boa percecado da evolugcdo da doenca e sabem até
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onde vao querer ser ajudados, digamos assim. E esses
acabam por manifestar a sua vontade e por exemplo
guando sdo admitidos por insuficiéncia respiratéria, eles
préprios muitas vezes dizem que nao querem ser
entubados e ventilados e muitas até recusam mesmo a
prépria ventilacdo nédo invasiva, isto é sé um exemplo
(...)” MI9

“(...) Perguntando ao doente ou familiar, se sabem da
sua existéncia, (...)” MP1

“(...) Nao é habitual fazer-se pesquisa no sistema
informatico, geralmente tentamos saber ou diretamente
com o doente, compreender quais as suas perspetivas e
vontades. Quando o doente ndo esta capaz de o
transmitir, tentamos perceber junto das pessoas que
melhor o conhecem, de como foi, ao longo da vida, qual
era a sua personalidade, se alguma vez verbalizou algum
tipo de diretiva antecipada, ainda que ndo esteja escrita
e ter isso em conta. Embora, depois as decisdes néao
sejam baseadas no que os familiares possam dizer ou
muitos deles nem tenham essa percecdo, porque o
doente nunca falou. Na maioria das vezes né&o
conseguimos encontrar registo informal, formal ou ter
acesso a estas diretivas antecipadas de vontade. Muitas
pessoas nem sequer sabem o que é, nem nunca ouviram
falar do registo do Testamento Vital. Assim como muitas
vezes ndo pensaram nisso, ou se pensaram, nNao 0O
verbalizaram (...)” MP2

“(...) E ainda uma pratica que n&o esta em pratica! A ndo
ser que o doente diga, eu ja fiz por escrito a minha
manifestacao de vontade (...)" EP3

“(...) Nao é facil, normalmente é por informagdo do
proprio doente ou dos familiares, sendo ndo existe

nenhum alerta, que tenha conhecimento (...)” EP4

Redes de

comunicacéo social

“(...) através da Internet, Midea (...)” EI8

Consulta do RSE

“(...) ainda ndo é muito comum, mas agora iniciamos a
pesquisa através do RSE do doente, com recuso ao
computador, a ligagdo em rede. Nés enfermeiros,

também ja fazemos essa pesquisa (...)” EI10
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“(...) a nivel do sistema informatico RSE, consigo aceder
a Diretiva Antecipada de Vontade de cada doente, se
tiverem descritas (...)" EI8

“(...) como profissional de saude vou procurar no PDS,
se o doente tem ou ndo. Agora é no RSE (registo de
saude eletrénico) (...)" MI11

“(...) ou entdo no RSE, consegue-se ter acesso ao

testamento vital (...)"” MP1

AREA TEMATICA: ASPETOS POTENCIADOS PELA DIRETIVA ANTECIPADA DE VONTADE, NO
CUIDAR DA PESSOA EM FIM DE VIDA

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Alivio do
sofrimento

indesejavel

“(...) E um tema que aqui é amplamente discutido, com
alguns médicos, com quem temos mais abertura,
falamos muitas vezes que estamos em muitas situagcdes
a prolongar o sofrimento ao doente, e que desfecho, vai

ser o mesmo (...)" E

Evita o
encarnicamento

terapéutico

“(...) Em doentes sem perspetiva de cura tem toda a
vantagem, se o doente tem definido que ndo quer
determinados procedimentos invasivos, determinados
tratamentos, se tem |4 isso definido, isso vai evitar o
encarnicamento terapéutico (...)" EI2

“(...) sim, vejo, vejo vantagens! Ha técnicas invasivas
das que temos aqui, nos cuidados intensivos, que se
refletem distanasia e encarnicamento terapéutico, que
se as pessoas tivessem manifestado vontade,
determinadas coisas ndo aconteceriam. Por acaso,
posso referir uma doente que tivemos aqui, ha
relativamente pouco tempo, era consciente e orientada,
e a sorte foi ela ter dito que ndo queria que l|he
colocassem tubo endotraqueal, nem queria colocar
sonda nasogastrica, era uma ELA, esclerose lateral
amiotrofica, ja tinha comentado com a familia, ndo tinha
nenhum testamento, mas conseguiu verbalizar a
tempo(...)” El4

“(...) havera vantagens de uma pessoa determinar, que

nao lhe prolonguem inutilmente a vida (...)” MI7
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Promove o
Respeito pela
vontade do

doente

“(...) penso que ha vantagens, acima de tudo é valorizar
a vontade de um doente. Ndo estamos a falar de
criancas, estamos a falar de pessoas adultas, que tém
um trajeto de vida, que tém um conjunto de vivencias,
gue acaba por condicionar a sua perspetiva, da sua
prépria vida e que acabam por saber, o que é que sera
o melhor, ou o pior, para si proprio (...)" EI3

“(...) Essencialmente o que podera vir a potenciar,
porque ainda é pouco divulgado, € o respeito pelo
préprio doente, pela decisdo de tomar determinadas
atitudes perante a sua doenca de participar, ativamente,
no processo da sua doenca e do tratamento ou
eventualmente do ndo tratamento do mesmo, mas
essencialmente € o respeito pelo doente (...)” MI5

“(...) Vejo sim aspetos potenciados pela DAV, porque
por exemplo um doente pode nédo querer ser entubado,
ndés aqui a primeira vontade vai ser entuba-lo, se nos
soubermos antecipadamente o que o doente quer ou
nao quer, para o seu tratamento, conseguimos prevenir
coisas que o doente ndo queira (...)” EI8

“(...) Sim ébvio que sim, ha vantagens! Contudo, nés
temos que ter muito cuidado, porque temos
competéncias e instrumentos para fazer muita coisa a
muita gente. Picamos, esburacamos, esfagueamos
cheios de vontade e cheios de confian¢a, que estamos
a fazer o que é melhor para aquela pessoa, mas e se
essa pessoa ndo quiser!? Nao pode ser assim. Tem que
se respeitar acima de tudo (...)” MI11

“(...) O respeitar a vontade de alguém acaba por ser,
nao tao dificil, pois sédo sempre decisbes com uma carga
emotiva muito pesada. Pois caso haja esta diretiva
podera fazer com que o outro, ndo sinta a culpa de
decidir o que tem que fazer ou néo, perante o familiar,
além do que, podemos cumprir com a vontade daquela

pessoa (...)” MP1

Proporciona

autonomia

“(...) serd uma forma de dar mais autonomia a pessoa,
principalmente sabemos que a pessoa, que ndo tem a
capacidade de decidir numa fase mais terminal e que
ndo esteja dentro das suas capacidades mentais,

podera previamente expressar aquilo que realmente
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gueria que acontecesse numa situacdo mais delicada
(...) EI3

Proporciona

seguranga

“(...) vai estar mais descansado que néao lhe vai ser feito
nada, que ele ndo queira, quando ndo tiver capaz de
decidir (...) EI6

“(...) O facto de termos um documento, termos registado
a vontade da pessoa no momento em que estava
consciente, para tomar essa deciséo, é sem dlvida uma
seguranca para a prestacdo dos melhores cuidados
para ele (...)" EP4

Favorece a
tomada de

decisao

“(...) Mas acho uma vantagem as pessoas poderem
decidirem aquilo que querem, € bom (...)" EI6

“(...) Simplificaria imensamente a nossa atividade,
porque as maiores dificuldades no dia a dia n&o séo, na
generalidade dos casos, o controle sintomatico, séo os
dilemas decisionais. E se tivesse tudo descrito em
relacdo a determinado doente, quando eu perder a via
oral, eu ndo quero ser alimentado, quando me suceder
isto eu ndo quero prosseguir tratamentos, ou eu nao
quero ser reanimado. Assim a parte dificil do trabalho
estava feita (...)” MP2

“(...) A DAV pode fazer e faz toda a diferenga naquilo e
na forma como vamos abordar o doente, depois de
identificar que h& uma manifestagdo de vontade, faz
com certeza a diferenca no plano de tratamentos e
atendimento dos doentes (...)” EP3

“(...) Sim, é importante conhecermos a pessoa e as suas
vontades e perante a necessidade de tomarmos
decisdes para aquela pessoa, decisdes importantes,
gue muitas vezes levantam dilemas éticos e legais,
torna-se extremamente util (...)” EP4

“(...) Ndo me parece que haja, no cuidar em si, ndo me
parece que haja qualquer aspeto inibidor. Simplifica a
atuacgéo , claro que pode criar dividas nos profissionais
de saude, podem ndo concordar ou tentar de alguma
maneira, fazer as coisas de outra forma, mas acho que
realmente simplifica, mesmo para a familia, haver uma
vontade expressa do que querem que se faca, facilita
qualquer tomada de decisdo.(...)” MP1
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Evita a

distanasia

“(...) Nos doentes em fim de vida uma DAV, faz todo o
sentido, porque muitas vezes essa auséncia de
informacdo leva a distanasia, digamos assim, a um
prolongamento do sofrimento do préprio doente (...)"
MI9

Estabelece os
limites da

intervencao

“(...) Eu acho que a DAV permite-nos tracar um
bocadinho até que ponto podemos ir, até que ponto, 0
doente quer ir. E se calhar, tracar as estratégias, para
gue no fim de vida o doente passe o maximo de tempo
possivel com a familia, consciente e pleno das suas
faculdades (...)” EI10

AREA TEMATICA: ASPETOS INIBIDOS PELA DIRETIVA ANTECIPADA DE VONTADE, NO
CUIDAR DA PESSOA EM FIM DE VIDA

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS UNIDADES DE ANALISE
“(...) Vejo desvantagem sim, no doente que tem uma
Défice da Diretiva Antecipada de Vontade, mas que néo a faz,
capacidade na plena capacidade das suas faculdades mentais,

cognitiva do doente
para expressar a
sua vontade
pessoal e

autonomamente

e as vezes ai sim, pode ser um bocadinho enviesada
(...) EN

“(...) numa situagéo de degradagédo do seu estado
fisico e mental, portanto, previamente, ndo ter
consciéncia dos fatores envolvidos, huma situagéo
de fim de vida (...)" EI3

Défice de
informacéao pelo

doente e familia

“(...) E o doente tem que ser muito bem informado,
porque hoje pode ndo haver cura para aquelo caso
e daqui a um ano ou dois ter, e se ele néo tiver essa
informacgédo, pode estar a tomar uma deciséo errada
(...y EN

“(...) Um dos aspetos inibidores poderia ser a falta
de esclarecimento, a pessoa optar por fazer um
testamento vital e ndo estar suficientemente
esclarecida sobre como se processa (...)" EI3

“(...) SO vejo desvantagens se nao for um processo
minimamente cuidado. Desde que expliguem ao

doente a sua condicdo como doente, com a doenca,

qual é o prognéstico, quais os tratamentos a que
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devera ser sujeito ou nao, desde que seja tudo
minimamente bem informado ao doente, ndo vejo
inconveniente. Vejo sim, se o doente estiver mal
informado ao longo de todo este processo (...)" MI5
“(...) o meu receio é que os doentes ndo estejam
bem informados, do que essa diretiva significa (...)"
MI9

“(...) E a falta de informagdo da populagdo que
aponto como aspeto inibidor (...)" MI11

“(...)as dificuldades sdao mesmo essas, auséncia de
conhecimento do doente, mesmo por parte da
familia, em relagéo ao que o doente gostaria que Ihe
fosse feito, isso ndo vem escrito em lado nenhum, os
familiares ficam sempre na davida, se seria ou néo,
o melhor para o seu familiar e claro vem a perspetiva
de uma equipa, mas ficam na dulvida, se existisse e
se estivesse escrito, ndo resolvia todos os
problemas, é certo, ha sempre questdes a colocar,
mas em muitas situagbes, numa grande

percentagem, ajudaria nessa deciséo (...)" MP2

Imprevisibilidade de

opiniao

“(...) Como desvantagem é se eles chegarem a uma
altura que mudam de ideias, o quanto facil sera
mudar, o que ja esta feito. Sei que podem mudar de
ideias, agora, o quanto facil é isso? (...)” EI6

“(...) Desvantagem é a pessoa arrepender-se e nao
querer, acho que isto é uma decisdo muito pessoal.
Imagine que sei la... tenho um cancro da mama,
estou metastizada, e digo deixem-me morrer a
vontade, quando eu comecar a perder as minhas
capacidades, mas eu determino isso. Mas, imagine
gue no meio do curso da minha vida, surge um
problema com as minhas filhas, vou ser avé e ndo
quero morrer antes de conhecer, eu posso dizer
calma, deixem-me conhecer e depois, logo se
decide. Isto é, as pessoas puderem mudar de
vontade, por qualquer motivo, seja espiritual, seja
pessoal, seja mesmo fisico, quererem mudar! (...)"
MI7

“(...) Como aspeto inibidor aponto sim... acho que

nés agora saudaveis podemos pensar que nao

236




queremos ser entubados, que ndo queremos ser
ventilados e se calhar quando chagarmos ao
momento do sim ou ndo, talvez ai j& vamos mudar
de opinido, se calhar a nossa vontade antecipada
nao esta a passar pelo problema que estamos a
necessitar de meios invasivos e ndo tinhamos essa
consciéncia quando somos saudaveis. O prever de
forma antecipada a situagdo pode ser dificil,
imaginar um processo de doenga quando se é
saudavel nao é tarefa facil (...)" EI8

“(...) essa diretiva por vezes ao longo da vida, pode
ser passivel de alteragédo, a pessoa pode nalgum
momento querer alterar. E o facto de ela querer
alterar faz-me pensar exatamente que muitas vezes
sdo pessoas que tomam a decisdo, sem ter a
verdadeira consciéncia do que estao a assinar (...)"
MI9

“(...)Penso que nao é algo que seja muito conhecido,
e as vezes ha alguns receios de que a decisao que
esta la tomada, tenha que ser respeitada até a Gltima
instancia, mas também um pouco com ideia de que,
se o doente estiver consciente, pode revogar essa
deciséo (...)” EP4

Subijetividade na
gestdo da DAV

“(...) Claro que sim, se esta DAV for extremamente
rigida ou limitativa, pode acontecer ao doente, de no
momento do nosso atendimento n&o nos ser
possivel fazer exatamente o que ele demonstrou
como vontade, e ai limitar a alguns passos, que

possam trazer beneficio para o cuidar (...)” EP3
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AREA TEMATICA: NECESSIDADES DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE NA PRATICA CLINICA

PARA CUMPRIR A DIRETIVA ANTECIPADA DE VONTADE

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS UNIDADES DE ANALISE
“(...) Para ser cumprida acho que os profissionais
de saude deviam ter mais formacao sobre isso (...)"
ElI2
“(...) Neste momento, na maior parte das vezes
Formacéo

identificamos como: desconhece-se qualquer tipo
de Diretiva Antecipada de Vontade. Efetivamente,
se tiver de pesquisar nalgum sitio, ndo sei como é
feito (...)" EI3

Maior divulgagéo

“(...) devia ser mais divulgada (...) EI2

“(...) Teria que ser formagéo populacional, ndo sei
muito bem, em que moldes, para poder chegar até
as pessoas, se através dos meios de comunicacao
social, televiséo, se nas escolas, se com os médicos
de familia (...)” MI11

Sistema de Alerta

“(...) Acho que deveria existir uma plataforma ou
alguma coisa que fosse mais chamativo, para ser
uma consulta rapida, como as alergias que agora

séo de caracter e descrigéo obrigatoria (...)" El4

Mais informacao

“(...) As vezes a necessidade é mais de orientagéo,
saber o que é que o doente quer (...)” MI7
“(...) Necessidades, na maioria das vezes, prende-

se com a falta de informacgéo (...)” EI10

Maior sensibilizacdo

dos profissionais de

saude para a gestédo
da DAV

“(...) Eu penso que a maior dificuldade é ainda n&o
estar enraizado esta necessidade de conhecimento
desta vontade do doente, é fundamental uma maior

sensibilizagdo dos profissionais de saude (...)” EP3

Maior objetividade no
fundamento das
decisdes tomadas pela

equipa

“(...) A experiéncia ndo é muito nestes doentes, mas
muitas vezes tem a ver com as questdes éticas, com
as questdes legais que estamos habituados a
trabalhar num determinado sentido (...) por vezes
algumas das vontades que estdo expressas has
diretivas ou que até foram expressas, SO
verbalmente, e que também devem ser atendidas,
mas muitas das vezes percebemos em equipa

multidisciplinar, quer seja na equipa de cuidados
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paliativos, quer com outras equipas com as quais
trabalhamos, fazer perceber se estamos ou néo, a
incorrer com alguma ilegalidade ou contra algum

principio ou algum valor ético (...)" EP4

AREA TEMATICA: DIFICULDADES DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE NA PRATICA CLINICA
PARA CUMPRIR A DIRETIVA ANTECIPADA DE VONTADE

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Tomada de decisao

Falta de informacéo

“(...) Principalmente no campo da reanimagéo
primeiro atuamos e depois, na maior parte das
vezes, é que vamos atras da informacéo, e devia
ser o contrario. Quando nos apercebemos do
diagnéstico e da informacdo que existe, dizemos
muitas vezes se soubéssemos disto ndo tinhamos
feito nada. Na tomada de decisé@o essa informacé&o
era valiosa, se a tivéssemos de antem&o, para
assim tomarmos uma decisdo de forma mais
consciente e refletida (...)” EIl1

“(...) Assim como os doentes estdo mal informados,
0s proprios profissionais de salde também o estdo
(... MI9

“(...) Na maioria das vezes n&o temos uma DAV,
temos algumas informais, alguns doentes foram
dizendo ao longo das suas doencas aos familiares,
determinadas coisas e mesmo por ser tdo informal,
a familia nem sempre tem a certeza, porque nao
aprofundou a questédo. Acho que o maior problema
nédo serdo as dificuldades em cumprir as Diretivas
Antecipadas de Vontade é a dificuldade da n&o

existéncia das mesmas (...)" MP2

Falta de registos no

Sistema informatico

“(...) ha dificuldades e do feedback que vamos
tendo da parte médica, na maior parte das vezes
eles ndo conseguem aceder de uma forma rapida a
esse tipo de registos do doente. Por acaso aqui,
desde que cé trabalho, nunca ouvi ninguém a dizer
que algum doente tivesse um Testamento Vital feito

(...) Acho que era muito importante, mas isto tinha
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que ser criado a nivel do sistema informatico (...)"
El4

Falta de conhecimento das

vontades

“(...) As vezes quando chega ao fim de vida, ndo
conhecemos os doentes, aparecem-nos 0s doentes
sem conhecer a histéria clinica, sem saber mesmo
a vontade deles, as vezes tomamos atitudes, ou
investimos porque ndo os conhecemos (...)” MI7
“(...) Se a familia ndo tiver conhecimento da
existéncia das diretivas, pode haver alguma
dificuldade, podem ndo compreender, podem ndo
aceitar, ai sim pode haver alguma dificuldade (...)”
MP1

Tomada de decisdo
perante situagfes de

conflito familiar

(...) E tentar numa fase de doenca, de internamento
apercebermos que pode estar a chegar essa fase e
questionar diretamente, se tem alguma deciséo
pensada sobre o assunto. Outra coisa, que nao é
licito € nds dizermos a familia: entédo o seu pai disse
0 que queria ou nao queria... E se por acaso eles
tiverem chateados com o pai e tiverem outras
guezilias? Podem trazer os problemas para aqui e
isto legalmente ndo pode acontecer! Ou, entdo,
dizer-nos que: ele caiu, e diz que ndo quer ser
reanimado.... Também nao, porque nao €& o ele
disse que... tem que existir alguma coisa

documentada previamente (...) MI11

Aceitacdo da

incurabilidade

“(...) As vezes, os profissionais de saude, de outras
areas tem mais resisténcia em nao aceitar que nao
h& cura, e que o caminho passe ndo pelo curar, mas
pelo cuidar daquela pessoa e daquela familia. Ainda
hd muito investimento no curar, médicos,
enfermeiros, fisioterapeutas, de todas as areas (...)"
MP1

Sem dificuldades

“(...) Nunca me deparei com nenhum caso, penso
que seria s0 respeitar e tratar o que la esta (...) EI2
“(...) Nunca passei por nenhuma situagdo dessas,
pelo que nao vejo dificuldades (...)" EI3

“(...) Como nunca vi nenhuma, nunca tive
dificuldades (...)" EI6
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Lidar com os principios

éticos pessoais

“(...) Ha mentalidades dificeis de aceitar, ha
decisdes que as pessoas poderiam ndo concordar,
mexe muito com a parte ética de cada profissional.

Acho que isso pode ser um entrave! (...)"MI9

Lidar com as

expectativas da familia

“(...) Dificuldades poderdo advir mais das
expectativas dos proprios familiares, principalmente
guando o doente ja esta capaz de dizer o que quer,
mas manifestou o que queria previamente. Temos
gue lidar com as expectativas nédo sé6 do doente, que
exprimiu em Diretiva Antecipada de Vontade, mas
também com as expectativas do familiar que nem
sempre estdo de acordo com as expectativas do
doente, nem sequer estdo muitas vezes de acordo
com o prognoéstico do préprio doente (...)” MI5

“(...) o doente diz que n&o, mas os filhos nao

guerem, querem que tratemos o doente até a
exaustdo, também n&o é justo! Ndo € humano
prolongar inutiimente a vida, prolongar-se o
sofrimento! Esta € uma zona cinzenta que néo
conseguimos distinguir! Temos que agir com bom
senso. Ja tive situagdes, em que ha doentes que por
vezes dizem: deixe-me, deixe-me morrer, e os filhos
querem que se invista até a exaustdo, mesmo que
Ihes seja dito, olhe que o doente estd mal, que ndo
h& mais nada a fazer, chegamos ao fim da linha, vai
morrer. As pessoas logo a seguir dizem: mas ele vai

ficar melhor? Eu quero o meu pai vivo! (...)” MI7

Falta de divulgacdo

“(...) Provavelmente maior divulgagdo em ambos os
sentidos. Tanto dos técnicos de saude, como do
doente (...)" EI10
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AREA TEMATICA: EXPERIENCIAS DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE RELACIONADA COM A
DIRETIVA ANTECIPADA DE VONTADE

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Variabilidade de

emocdes/sentimentos

“(...) Sim ja tive uma vivencia relacionada com a
Diretiva Antecipada de Vontade, mas aqui nesta
unidade ndo. Tive no Santo Antonio, ainda ndo se
falava muito sobre o testamento vital. Nem sei se
podera relacionar com Diretiva Antecipada de
Vontade, até porque era o contrario, era um doente
que ndo queria de todo, que a sua situacéo fosse
abandonada, enquanto que a equipa médica queria
deixar de investir, porque ja ndo tinham mais nada
para lhe oferecer, e era muito complicado conviver

comisso (...)" El1

Sem experiéncias

“(...) Nunca tivemos nenhum caso (...)" ElI2; EI3;
EI6; EI10

“(...) Nunca tive nenhuma, que eu saiba nao me
lembro que ninguém tenha assinado um
Testamento Vital. Eu acho que a maior parte das

pessoas ndo tem conhecimento (...)" MI7

Medo

“(...)Quando se desconhece hd sempre medo de se
tomar uma deciséo e essa falta de informagéo, faz
com gue ndo haja tanta adeséo e se calhar daqui a
10/15 anos ou 20, a nossa geragdo estara mais
informada e com esse tipo de questdo, mais
orientada (...)’El4

“(...) Enquanto nds profissionais, estdvamos um
pouco mais inquietos com o nédo se fazer alguma
coisa, mas pronto, conseguiu-se cumprir a vontade
do doente (...)" EP4

Respeito pela tomada

de decisao do doente

“(...)Doentes que referem que ndo querem fazer
determinado tratamento, se recusam a ser
ventilados invasivamente, ou receber determinado
tratamento, seja por exemplo: hemoderivados, ou
que se recusam a ser intervencionados a cirurgias
gue tém que ser emergentes. Isso jA& me aconteceu
e regra geral, salvo quando o doente ndo esta nas

suas capacidades totais ou nas suas faculdades
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mentais para poder decidir, tentamos sempre que
possivel, respeitar essa decisao do doente (...)” MI5
“(...) Ja tive dois doentes com testamento vital, uma
senhora era Testemunha de Jeova, coisas muito
basicas, como a questdo do sangue. O outro nao,
era um senhor Holandés, se ndo estou em erro,
tinha uma DAV muito bem definida, que dizia:
quando chegar aqui ndo quero medidas invasivas,
nao quero que me fagam ..., quero partir em paz!
Estava tudo muito claro (...)" MP1

“(...) Neste tempo de equipa apenas tive duas
situacdes (que me recordo), dois testamentos vitais
feitos, dos muitos doentes que acompanhamos.
Ambos eram estrangeiros e sabiam exatamente,
tinham delineado o que queriam e o que n&o
gueriam, e foi relativamente fécil, porque era o
cumprimento da vontade dos doentes. Em ambos
falava da n&o reanimacgédo, algumas outras coisas
de ndo querer tratamentos invasivos e foi feita a
vontade dos doentes e as pessoas que estavam a
volta, em termos de familiares até eram mais
amigos, sabiam que era algo escrito que estava
bem definido, que todos tinham conhecimento,
portanto era pacifico que estava previsto (...)" MP2
“(...) Tivemos que me recordo duas situagoes,
pessoas que ndo eram portuguesas e que tinham
as coisas muito bem definidas. Recordo-me
particularmente de um doente que apesar de estar
expresso que ndo queria, inclusive meios
complementares de diagnéstico, a partida de
conhecer que o prognéstico ndo era favoravel e que
foi dificil de negociar até com a equipa médica que
0 seguia na altura, que néo era a vontade do doente
fazer, portanto, ndo teria vantagens. Chegarmos
acordo nessa situagdo nao foi nada facil. Por outro
lado, percebeu-se que a familia estava muito
tranquila, por ndo serem feitas coisas, ou com a
decisdo de ndo serem feitos mais procedimentos
invasivos, ou mais exames, porque essa era a

vontade do doente e eles estavam tranquilos.
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Enquanto nés profissionais, estavamos um pouco
mais inquietos com o néo se fazer alguma coisa,
mas pronto, conseguiu-se cumprir a vontade do
doente (...)" EP4

Impoténcia

“(...) Tive uma pessoa que o familiar verbalizou que
nao queria ser entubado e acabou por ser (...)" EI8
“(...) Ja tive doentes em que concordaram, ainda ha
relativamente pouco tempo, doentes com doenca
respiratéria em fase terminal e que eles proprios
manifestaram logo vontade, dizendo que néo
queriam que se fizesse determinados
procedimentos. Manifestacdo verbal sim, mas a
nivel de testamento vital, acho que nunca tive
nenhuma situacéo. A nivel verbal, até tenho ideia
que tenho tido casos aqui na unidade e também tive
a nivel familiar, também tive uma situacdo que
manifestou a sua vontade face a determinado tipo
de procedimento, que ndo queria que fossem feitos
(...)” MI9

“(...) Por um lado, foi positivo, conseguimos
perceber o que é que ele queria e ndo queria. Para
ele pode ter sido menos positivo, como sdo pessoas
que tém ideias muito organizadas, muito definidas,
ele sabia muito bem o que queria, mas nos ficamos
com algumas duavidas, pois na altura, que o
conhecemos, ainda estava numa fase que nao era
exatamente fim de vida, ainda se estava a tentar
perceber 0 que se poderia fazer. E ele tinha aquilo
na cabeca dele e era aquilo, na fase inicial foi um
pouco dificil tentar lhe explicar que percebiamos e
famos respeitar, mas tentamos perceber até que
ponto ele queria tratamento ou nao, mas ele nunca
quis. A familia aceitou, a esposa e o filho aceitaram
bem. A irma e o cunhado que vieram da Inglaterra,
ajudar a cuidar, ainda questionaram, se realmente,
ndo haveria mais nada a fazer, se ele ndo tivesse
aquela ideia tdo fixa poderia talvez haver mais
alguma coisa a fazer, todos questionaram, mas

respeitou-se a vontade dele! (...)" MP1
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AREA TEMATICA: SUGESTOES DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE NA PRATICA CLINICA PARA
CUMPRIR A DIRETIVA ANTECIPADA DE VONTADE

CATEGORIAS

SUB-CATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Divulgagéo nos meios

de informacéo

Aplicativo informatico com
Alerta

“(...) Ja tinhamos abordado este tema em equipa, e
precisamos que no nosso aplicativo informatico,
existisse como ha para as alergias, um campo que
fosse evidente um “Alert” para sabermos de
imediato nés e os médicos, se o doente tem ou néo,
um testamento vital (...)" EI1

“(...) alguma aplicagéo, que pudesse fazer parte do
nosso sistema informatico, para termos acesso a
isso. Se algum doente tiver, eu ndo faco a mais
pequena ideia, onde devo procurar isso, a ndo ser,

que ele me diga, se tiver capaz ou a familia (...)” EI6

Comunicacao social

“(...) Acho que devia ser mais divulgada,
desmistificada, o que é que isso significa, muito
honestamente (...)” El4

“(...) o que eu recomendaria era uma divulgacédo do
gue é a Diretiva Antecipada de Vontade (...)” MI5
“(...) Até nos meios de comunicagdo social, na
televiséo estd sempre a dar programas um pouco
chocantes e podiam preparar as pessoas. Tem que
se falar muito sobre estas tematicas relacionadas
com o fim de vida, mas falar de forma, a que as
pessoas consigam entender, descer ao nivel das

pessoas (...)" MI7

Processo clinico

“(...)Gostaria que me dessem mais informacao
como é que nds, temos acesso a essa informagao,
se ndo for o doente a mostrar um papel, a dizer, eu
fiz isto,... se existe outra forma de sabermos,
porque eu ndo sei, e se ha, gostaria de saber!
Gostaria que fosse facilitado, ou no processo clinico
(...)El6

Formacéao

Profissionais de salde

“(...) Mais formacdo para as pessoas terem
consciéncia que isto existe, na populacdo em geral

€ um tema muito desconhecido (...)” EI2
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“(...) Formagéo sera o primeiro aspeto, temos que
efetivamente ter conhecimento de como é que tudo
se processa (...)" EI3

“(...) formacdo também dos colegas, que nem
sempre estdo habituados a lidar com doentes em
fim de vida, ha muitas especialidades que nao lidam
com estes doentes e, portanto, ndo sabem (...)” MI5
“(...) Acho que as pessoas deviam ser preparadas
para isso, provavelmente no Centro de Saude, fazer
formacgao sobre isso (...)” MI7

“(...) Acho que muitas das coisas deviam passar por
parte da formacdo médica e de enfermagem, logo
na faculdade. HA muitos aspetos que nds, nao

somos preparados (...)” MI9

Populacdo em geral

“(...) formagao da populagédo em geral (...)" MI5
“(...) Seria necessario formar a populacao, difundir
isto, existem algumas iniciativas, mas ainda € pouco
(... MP2

“(...) E preciso divulgar e explicar, porque as vezes
as pessoas ficam um bocadinho na duvida e dizem:
mas se eu for parar a urgéncia e tiver um acidente
de carro, ..., ndo é nesta situagdo, sdo em situacdes
realmente terminais. Acho que é preciso explicar e
divulgar, ainda ha muita gente que nem sabe o que
fazer com o papel, nem onde o ir buscar, nem como
o preenchem (...)"

MP1

Escolas

“(...) Ha outras coisas, que eu acho que deviam ser
ensinadas também, a nivel de ensino basico, acho
gue agora ha, mas ainda ndo aborda grandes
temas, uma éarea civica, onde se pudesse falar de
alguns temas, alguns aspetos que pudessem
ensinar suporte béasico e prepara-los para

circunstancias menos boas (...)” MI9

Empoderamento da

pessoa

“(...) Os utentes deviam ter mais informacédo do que
€ a DAV, porque nem todos os utentes sabem o que
€. Assim como a doacao de érgdos, nem todos os
utentes sabem que séo dadores. Acho que devia ser

um trabalho feito pelos CSP, explicar aos utentes

246




que oportunidades teriam de fazer um Testamento
Vital (...)” EI8

“(...) Parte um bocadinho também pelo médico de
familia, que é aquele que a partida, mantém mais
contacto com o doente e o enfermeiro de familia,
também. Acabam por trabalhar numa equipa, com
melhor conhecimento do doente. Devem divulgar,
mesmo, que ndo seja uma necessidade do agora,
naquele momento, para aquele doente, devem
divulgar a existéncia de (...)” EI10

“(...)Tinha que ser um pensamento muito mais
abrangente, do que o nosso aqui no hospital, mas
que se informasse as pessoas que existe esta
hip6tese e o que significa escolher isto, porque se
elas ndo souberem sequer o que &, uns vao achar e
bem que ndo querem um tubo, mas isso ja é um
bom principio, mas € muito mais que isso(...)’"MI11

“(...) Também é importante que os profissionais de
salde falem no testamento vital, no fundo somos
nés, quem mais vamos usufruir, ajudando o doente
com isto. Também temos que o divulgar e ajudar as
pessoas a perceber como funciona e o que tem que
fazer (...)” MP1

Sensibilizacao da

populacao em geral

“(...) E vamos ser sinceros, a maioria de nos, se nao
todos, inclusive elementos da equipa de Cuidados
Paliativos, e falo por mim também, ndo tem um
Testamento Vital feito, apesar de concordarem com
ele e de verem algumas vantagens nele. Por isso,
tudo devera passar pela sensibilizagdo das
pessoas, por explicar o que €, por desmistificar a
rigidez do que pensamos hoje, pode ndo ser o que
pensamos daqui a cinco anos, perante uma doenca
certo, mas que existe alguma flexibilidade nisto. Ou
pelo menos, se ndo ficar escrito, de irmos
conversando pode ser extremamente util ... neste
mundo em que temos muitas doencas croénicas,
cada vez mais, até duramos mais, mas com muitos
problemas de salde, que se vao arrastando no
tempo. E até que ponto, ou como queremos viver as

nossas vidas e discutir iSSso com 0S noOsSsoS
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familiares, com as pessoas com quem somos mais
proximos, para que se acontecer algo, possam
ajudar, em caso de ndo poderem se manifestar (...)"
MP2

“(...) Acho que o facto de se falar cada vez mais das
diretivas é muito importante, assim como
sensibilizarmos a populacdo em geral e o0s
profissionais de salde. Cada vez mais falar-se
deste assunto € fundamental e depois a
melhoria/facilidade de aceder a essa informacéo,
néo ser algo tabu, algo muito pouco frequente (...)”
EP4

AREA TEMATICA: PERCECAO DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE ACERCA DO CODIGO
DEONTOLOGICO

CATEGORIAS

SUB-CATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Facilita a tomada de

decisao

“(...) O cobdigo deontologico ajuda em muitas
tomadas de decisédo e se calhar com uma Diretiva
Antecipada de Vontade, poderiamos cumprir mais o
cédigo deontoldgico e seria mais facil cumprir com
a vontade do doente. Principalmente em cuidados
intensivos, onde o doente ndo fala e as vezes eu
faco ao doente o que eu entendo, eu fago aquilo que
gostava que me fizessem a mim, mas se eu tivesse
aquele alerta, se soubesse o que ele ndo queria que
lhe fizessem, seria tudo mais facil e justo para o
doente (...)’El1

“(...) Ajuda nalgumas coisas, na tomada de decisédo

ética e acho que deve ser cumprido (...)"” MP2.
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Quadro de referéncias

“(...) Serd um quadro de referéncia para a minha
pratica profissional (...)” EI2

“(...) Sem duvida, permite no fundo, balizar muitos
dos nossos procedimentos, da nossa intervencao,
se assim ndo fosse, acho que cada profissional
podia implementar aquilo que queria (...)" EI3
“(...)Acho que ele faz toda a diferenga na pratica de
enfermagem, o que eu acho é que o cddigo
deontolégico com os valores que ele impde a
enfermagem ele acaba por ser um bocadinho
descurado ou até por cair em esquecimento, porque
ha boas praticas de enfermagem que estdo
associadas ao coédigo deontolégico, que nés
acabamos por esquecer, ele acaba por estar
intimamente ligado com a vontade do doente (...)”
El4

“(...) O nosso codigo deontoldgico faz com que a
pratica da medicina tente ser um pouco transversal
a todas as atitudes dos médicos, tanto a nivel de
ética, como de pratica profissional, para que
tentemos ser o mais correto, e moralmente corretos
possivel (...)" MI5

“(...) O codigo deontolégico é norteador dos
principios béasicos pelos quais se deve reger a
profisséo (...)’MP2

“(...) O codigo deontoldgico € fundamental para
seguirmos os principios e respeitarmos a vontade e

0 outro enquanto pessoa (...)" EP4

Protetor da atividade

profissional

“(...) Protege o enfermeiro e deve ser respeitado
(... EI6

Documento orientador

da pratica clinica

“(...) O coédigo deontolégico tem muitas coisas que
nos orienta (..)” MI7

“(...) Codigo deontoldgico é fundamental e é dai que
a nossa conduta profissional tem que seguir, € o que
nos rege, enquanto profissionais de enfermagem
(... EIMO

“(...) E importante, temos que ter algumas regras de

algumas coisas para nos reger (...)” MP1
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“(...) O coédigo deontolégico € norteador dos
principios bésicos pelos quais se deve reger a
profissdo (...)” MP2

“(...) Faz sentido que exista um e que se va revendo
0 que la esta escrito, a medida que as coisas vao
surgindo. (...)" MP2

“(...) Regula a nossa prética, faz todo o sentido, se
nao existir o que era isto da profissdo. O codigo
deontoldgico esta de tal forma inerente a nossa
profissdo, que ndo faz sentido pensar de outra
forma (...)” EP3

“(...) Sem duvida, que no nosso dia a dia € uma

linha continua orientadora (...)” EP4

N&o especifica

“(...) Cddigo deontologico, com certeza que vejo
utilidade (...)” MI9

“(...) Como instrumento vejo todo a utilidade nele,

como é obvio (...)" MI11

AREA TEMATICA: CONCEITO DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE ACERCA DE CONSENTIMENTO INFORMADO

CATEGORIAS

SUB-CATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Tomada de
conhecimento com
autorizacdo informada

pelo doente

“(...) Eu entendo que consentimento informado
nao é s6 dar um papel e dizer assine aqui, vai
correr o risco de fazer aquilo... Acho que de uma
forma global, aquilo que tenho observado € que é
dado, assinado e néo explicado, eu acho que tem
que se explicar muito bem o que significa, porque
isto sdo tudo terminologias recentes ou pelo
menos, mais divulgadas na enfermagem e na
parte médica, que até agora ndo eram e isto tem
tudo a ver com o dialogo(...)” El4

“(...) Usamos mais para as cirurgias, o
consentimento é explicado diretamente, com
termos faceis, para o doente entender o que se vai
fazer e se ele permite, da autorizacdo, pode ser

escrito ou ndo, pode ser uma simples puncao

venosa, permite ou ndo. Os procedimentos tém
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que ser informados e o doente tem que perceber,
porque muitas vezes o0 que acontece é tudo
explicado em termos muito técnicos. Eu por
norma, tento explicar, e mesmo assim se o doente
nao perceber o que &, volto a explicar e perceber
se 0 que ele assinou, entendeu, se interiorizou a
informacgéo que |he foi transmitida (...)” EI6

“(...) E explicar ao doente ou a familia a situagdo
clinica do doente, falamos em probabilidade de
correr bem, correr mal, probabilidade de
sobrevivéncia e as complicagbes. Acho que tem
que ser falado de uma maneira clara e simples,
para as pessoas entenderem, portanto, informar, é
assim que faco (...)" MI7

“(...) Se o doente tiver capaz e, quando digo capaz,
tem que estar capaz cognitivamente de receber a
informacgéo, percebe-la e decifra-la... ai explico,
falo, as vezes temos o problema de a pessoa nao
ter capacidade de escrita. Cada vez mais temos
que ter o consentimento com uma assinatura... e
faco-o regularmente (...)” MI9

“(...) Consentimento informado é esclarecer o
doente acerca de um referido procedimento, as
suas vantagens, contraindica¢gbes, o que podera
advir daquele procedimento e no final de explicado
e o doente esclarecido, perguntar se esta de
acordo e se autoriza aquele procedimento, ou ndo
(...) EI10

“(...) Nao é mais do que o doente saber o que vai
fazer, saber as complicac6es do que se vai fazer e
mesmo assim, dizer quero que se faga (..)" MI11
“(...) Consentimento informado implica que
tenhamos que informar o doente e este autorizar-
nos a fazer determinados procedimentos. Existem
aqueles escritos, que sao obrigatérios em
determinadas situacBes, neste momento nas
transfusbes de sangue e intervengbes mais
complexas. H& outros que sao conversados e

explicados ao doente (...)"MP1

251




“(...) Consentimento informado significa que a
pessoa compreenda 0s riscos e beneficios, de
algo que lhe estamos a propor e que perante isso
€ capaz de decidir se consente ou nao, se permite
ou nao, que esse procedimento seja feito. N&do é
s6 dizer os pés e os contras, mas tentar perceber
se a mensagem do verdadeiro impacto passou
efetivamente (...)” MP2

“(...) Consentimento informado é usado quase
diariamente para algumas técnicas e para alguns
tratamentos, € uma diretriz institucional. E
obrigatério que seja feito, ndo de uma forma linear,
mas na analise de todos os pormenores, faz
sentido que exista, sempre. E uma
responsabilidade partilihada entre o médico
prescrito e o doente que vai ser o alvo da técnica.
Claro que um consentimento informado e assinado
por um doente, ndo inibe a responsabilidade do
prescrito ou do executante. Mas acho, que o
doente tem todo o direito de saber que corre
determinado risco, faz todo o sentido que um
doente assine um termo de responsabilidade (...)"
EP3

“(...) Consentimento informado é o doente
perceber aquilo que lhe propomos que vamos
fazer e ele concordar com a realizagdo do mesmo,
seja administracdo de medicacdo, seja a
realizacdo de um meio complementar de
diagnostico, autorizacdo para uma intervencdo
mais invasiva ou mais complexa. E por norma,
aquilo que tento fazer e que tentamos fazer é
sempre explicar ao doente, qual é o plano a seguir,
0 que é que vamos fazer e perceber qual é a
posicéo dele perante isso, se aceita, se concorda

ou nao concorda (...)" EP4

Documento informativo

sem consentimento

“(..)E tdo simplesmente informar os doentes
acerca daquilo que vai ser feito, ou que vamos
fazer, seja procedimentos, seja tratamentos, seja
medicacdo. Quando ha algum procedimento, que

possa ser mais invasivo, ou que possa
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comprometer de algum modo, o risco de vida do
doente, ou que possa ter mais alguma
consequéncia. Esse consentimento deve ser dado
por escrito e o doente deve aceita-lo (...)” MI5

“(...) o consentimento informado é informar o que
€ que nos vamos fazer e qual € o método,
finalidade e os riscos que desse procedimento
advém. E uma realidade, que ent&o, como disse, é
mais descrita a familia e ndo ao utente, porque os
nossos utentes normalmente estdo sedados. E
também néo é uma realidade presente em todos
0s procedimentos, porque alguns sao de

emergéncia (...)" EI8

AREA TEMATICA: ESTRATEGIAS UTILIZADAS PELOS PROFISSIONAIS DE SAUDE NA
UTILIZACAO DO CONSENTIMENTO INFORMADO

CATEGORIAS SUB-CATEGORIAS UNIDADES DE ANALISE

“(...) na maior parte das vezes nao é o doente que
toma conhecimento e sim a familia. Ele ndo esta
capaz de decidir, e € a familia que acaba sempre
por decidir por ele. Esta decisdo é muitas vezes
polémica, porque um filho acha que sim, outro
acha que ndo, e surge ali necessidade de um
“timing” para refletirem. De qualquer forma,
. usamos sempre O consentimento, quando o
Obtencéo do ) ) ) )
_ doente vai fazer uma cirurgia major, em alguns
consentimento ) o ) i o
) i procedimentos é utilizado aqui no servigo e até fica
informado através da . o ,
. uma copia no processo clinico (...)" EI1
familia . » )
(...) falamos com a familia e explicamos o
procedimento a familia (...)" EI2

“(...) Se néo é dado ao doente, damos ao familiar,
muitas vezes este consentimento ndo passa pelos
enfermeiros e sim pelos médicos (...)" EI3

“(...) no contacto direto, e até com a familia temos
um papel privilegiado no sentido de informacao,

junto do doente (...)" El4
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“(...). E uma realidade, que entdo, como disse, &
mais descrita a familia e ndo ao utente, porque os
nossos utentes normalmente estdo sedados (...)"
EI8

“(...) Ha algumas situacbes, que nao estando
possivel ser o paciente, pedimos ao familiar de

referéncia (...)” MI9

Decisao centrada no

profissional

“(...) as situagdes sdo de caracter urgente e nao

existe essa comunicagdo (...)" EI2

Obtencéo do
consentimento
informado através do

doente

“(...) todo o processo de tratamento do doente tem
implicito um consentimento informado, em que
todas as nossas atitudes devem ser comunicadas
ao doente, antes de serem efetuadas (...)” MI5
“(...)Eu por norma, tento explicar, e mesmo assim
se o0 doente ndo perceber o que é, volto a explicar
e perceber se 0 que ele assinou, entendeu, se
interiorizou a informagéo que lhe foi transmitida
(... El6

“(...) Explico a utilidade de fazer, ja ndo é a
primeira vez que eu digo que a probabilidade de
sobreviver é curta, mas ja ouvi dizer, tanto o
préprio doente, como a prépria familia a dizerem,
mas eu posso ser esse 1 por cento. Acho que deve
ser explicado a situacéo clinica, aquilo que se vai
fazer, probabilidades, e informar que acontecem
erros que ninguém os faz de propdsito, mas
acontecem erros com a técnica, que sé quem nao
faz, é que ndo tem complica¢Bes. Explicar isso de
uma maneira clara, vamos fazer tudo para tratar o
doente, mas que acontecem complicacdes.
Normalmente, nunca tive assim problemas com as
pessoas, explicando as coisas de uma maneira
clara, dirigida, ter a sensibilidade de perceber
guem é o interlocutor. Dirigir de uma maneira clara
e simples para as pessoas decidirem (...)” MI7
“(...) consentimento informado € esclarecer o
doente acerca de um referido procedimento, as
suas vantagens, contraindicacdes, o que podera
advir daquele procedimento e no final de explicado

e o0 doente esclarecido, perguntar se esta de
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acordo e se autoriza aquele procedimento, ou ndo
(...)” EI10

“(...)saber as complicagbes do que se vai fazer e
mesmo assim, dizer quero que se faga (...)" MI11
“(...) Na pratica clinica, mesmo nao sendo
necessario em papel explica-se ao doente o que
se vai fazer, para que vai fazer, qual o objetivo e
se o doente concorda (...)" MP1

“(...) de algo que Ihe estamos a propor e que
perante isso é capaz de decidir se consente ou
nao, se permite ou ndo, que esse procedimento
seja feito (...)” MP2

“(...) Mas acho, que o doente tem todo o direito de
saber que corre determinado risco, faz todo o
sentido que um doente assine um termo de
responsabilidade (...)" EP3

“(...) E por norma, aquilo que tento fazer e que
tentamos fazer é sempre explicar ao doente, qual
€ o plano a seguir, 0 que é que vamos fazer e
perceber qual é a posicdo dele perante isso, se

aceita, se concorda ou ndo concorda(...)” EP4

AREA TEMATICA: ESTRATEGIAS MOBILIZADAS PELOS PROFISSIONAIS NA TOMADA DE
DECISAO PERANTE UMA PESSOA SEM PERSPETIVA DE CURA

CATEGORIAS SUB-CATEGORIAS UNIDADES DE ANALISE

“(...) N6s aqui fazemos sempre uma reunido com
a familia, é convocada e é lhe explicado os
Decisdo partilhada procedimentos que serdo realizados, vantagens e

familia-médico desvantagens, e é-lhe dado um tempo para
decidir. Se for algo emergente ndo ha consulta da

familia, faz-se e resolve-se (...)" EN1

“(...) Agora a enfermagem é mais envolvida na
tomada de decisédo. A enfermagem comeca a ter
Deciséo partilhada mais valor e mais peso, mas depende muito da
médico-enfermeiro equipa, da forma como o enfermeiro se envolve

com o doente e acho que esse pormenor é o que

faz a diferenca, acho que até deveria partir um
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bocadinho mais da chefia o da envolvéncia do
cuidador, do prestador, mas isso ndo acontece,
pelo menos na minha realidade. Depende do
médico, mas a maioria envolve os enfermeiros
nesta tomada de decisdo e até pergunta opinido e
agora como até estou na area da reabilitacao,
cada vez mais nos questionam do que parece
melhor, do que parece ser mais sensato, vamos
por ali, ... Essa experiéncia comega a ser mais
positiva (...)” El4

Decisao centrada no
médico

“(...) Os enfermeiros nao séo envolvidos nesta
tomada de decisao (...) quando ha uma tomada de
decisdo, nds ndo somos envolvidos, ou muito
raramente 0 somos. Ha um, ou outro médico,
capaz de nos chamar para a conversa, mas a
maior parte ndo o faz (...)" El1

“(...) Nao ha nenhum envolvimento por parte da
familia, pontualmente na equipa vai-se discutindo
um caso ou outro nas passagens de turno, mas
n&o € uma pratica corrente (...)" EI2

“(...) Na tomada de decisédo, habitualmente, o
envolvimento de toda equipa multidisciplinar ndo é
uma constante. Alguns médicos até envolvem
parte da enfermagem, no sentido de pedir uma
opinido, mas na maior parte das situac¢des, o caso
do doente é discutido na equipa médica, e da qual
sai uma decisdo. Ha quem pec¢a uma opinido aos
enfermeiros, ha quem ndo o faca, depende do
profissional!

Relativamente & familia, n&o é envolvida. A familia
nao € propriamente ouvida, é lhe sim comunicada.
Claro que quando se parte para uma determinada
decisao (...)" EI3

“(...) Por vezes os médicos ndo nos envolvem a
nés enfermeiros, por vezes acabam por tomar
decisbes e ndo ha uma partilha dessas tomadas
de decisao (...)” EI10

“(...)A tomada de decisdo de um né&o tratamento,
ou entdo numa perspetiva de paliar acho que é

uma deciséo clinica em primeiro instancia, como
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também faz algum sentido, porque é o profissional
que é capaz de decidir se vai investir, ou fazer
outras coisas no doente, mas isto depois é que é

transmitido ao doente ou a familia (...)’"EP3

Decisdo partilhada

equipa-familia

“(...) Deve-se envolver a equipa, de preferéncia
com varias especialidades, se for o caso da
patologia em causa. N&do s6 a equipa médica, mas
de enfermagem, todas as pessoas que
acompanham o processo de doenca do doente,
inclusive a familia também (...)"” MI5

“(...) Faz-se em equipa, por exemplo um doente
cirirgico complicado chamamos os cirurgides,
chamamos anestesia e nés equipa dos cuidados
intensivos.  Normalmente, discutimos entre
médicos primeiro e falamos com a equipa. Depois
de falarmos todos e termos a percecéo clinica do
doente, chamamos a familia, explicamos o
contexto e deixamos a familia visitar o doente. E
se for um doente sem perspetiva de cura (...)” MI7
“(...) normalmente é uma decisdo de equipa. Os
enfermeiros também participam na decisdo, assim
como os familiares também séo envolvidos nessa
decisao (...)" E8

“(...) Em relagdo a familia, cada vez mais séo
envolvidos, nas decisbes de fim de vida, e vamos
os preparando. Chamamos a familia ca varias
vezes, a equipa de enfermagem vai-nos
acompanhando nessas conversas, se nos
perguntamos a equipa de enfermagem o que é que
eles acham, se calhar, ndo o fazemos diretamente,
mas de uma forma indireta acabamos por fazer,
nas passagens de turno, falamos abertamente
sobre as situacbes, e acabam por se manifestar.
N&o o fazemos de uma forma formal, mas de uma
forma informal, sem ddvida que é feito! Acho que
a decisdo é em equipa (...)” MI9

“(...) Tentamos sempre que haja envolvimento da
equipa multidisciplinar. Nés como equipa ou
equipa responsavel pelo doente tentamos sempre

que todos tenham voz, no seio da equipa, que
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todos possam se expressar e dizer aquilo que
deve, ou ndo, ser feito (...)” MP1

“(...) Relativamente a tomada de decisdo, na
equipa ha sempre envolvimento da equipa
multidisciplinar, diariamente ha discussées dos
casos clinicos, em que participam médicos,
enfermeiros e assistente social (...) é tida em conta
a vontade do doente, ou 0 que seria a sua
personalidade do doente, quando n&o nos
consegue falar. (...)"MP2

“(...) Sim na tomada de decisao ha envolvimento
da equipa multidisciplinar. Os nossos doentes tém
sempre essas caracteristicas. E uma realidade no
nosso dia a dia termos que tomar decisdes perante
esse tipo de doentes. As decisdes, por norma, sao
sempre tomadas em equipa multidisciplinar:
médico, enfermeiro, envolvemos assistente social,
capeldo, por vezes, este, também opina.
Envolvemos sempre que possivel e sempre que o
doente esteja capaz, o préprio doente e a familia.
(...) E uma decisdo partilhada, de maneira, a que
estejamos todos seguros, que estamos a fazer o
melhor para aquela pessoa, para a vontade dela e

para os beneficios que ela possa tirar. (...)" EP4

Decisédo partilhada em

equipa

“(...) mesmo a discussdo com a equipa de
enfermagem que acontece em todos os doentes e
fazemos isto, pelo menos, uma vez por turno, ao
passar de manha discutimos os doentes todos, ai
toda a gente tem liberdade para falar e
interromper. Mas esta tomada de decisdo do que
€ que vamos fazer, o que é que ndao vamos fazer,
discutimos entre pares, discutimos as vezes com
outras unidades de cuidados intensivos, outros
centros de referéncia, mas acabamos por néo
estender a outros profissionais de saude (...)
MI11
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