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Dedico este trabalho a todas as pessoas
gue vivem. Todas mortais e aptas as
vulnerabilidades do final de vida. Que o
Direito Humano a uma morte digna
alcance cada um de nos.
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RESUMO

O avanco do envelhecimento da populacdo brasileira, aliado a uma
abordagem tecnocratica que vem afetando a assisténcia a saude, tornaram mais
urgente a necessidade de (re)estruturacdo dos sistemas de salde visando a
(re)humanizacdo dos servicos e 0 respeito a autonomia dos individuos,
especialmente dos idosos e aqueles que se encontram convivendo com doencas
graves e/ou que estdo em etapa de final de vida. O presente estudo objetivou
contribuir com reflexdes sobre a abordagem da morte e da insercdo do
testamento vital na APS, a partir de entrevistas com uma amostra de
especialistas em Medicina de Familia e Comunidade e com pelo menos 2 anos
de experiéncia junto a APS, atuantes no municipio do Rio de Janeiro. Os
resultados indicaram o ambiente fértil & abordagem da morte, aos direitos dos
pacientes e ao uso do testamento vital, desde que haja recursos e conhecimento
técnico. Apontaram também como o paradigma cartesiano, que da base ao
modelo anatomo-clinico, ou biotecnolégico, afeta fortemente a formacéao
graduada e poOs-graduada na area médica até os dias de hoje, dificultando a
abordagem de pessoas gravemente adoecidas e/ou em final de vida. Neste
modelo, a doenca deve ser combatida nas partes ou fragmentos do corpo, mas
a morte ndo é um fendbmeno que pode ser “vencido”. O tabu cultural que circunda
a morte, foi também referido como algo dificil de ser abordado, levando a um
silenciamento das pessoas em fase terminal e também de suas familias e entes
mais proximos. Por outro lado, dificuldades relacionadas ao entendimento da
gestdo sobre o valor e a importancia da Estratégia Saude da Familia, como
modelo robusto de APS, e neste sentido, seu potencial como espaco de praticas
a favor da visao sistémica e do cuidado em saude como pratica central, dificultam
sobremaneira, o desenvolvimento de condigbes adequadas a esta abordagem
na APS. Neste campo, o volume assistencial e uma visdo gerencialista e
produtivista do ato médico restringem praticas de cuidado mais abrangentes, que
se mostram essenciais a abordagem da morte e dos direitos do paciente diante
da proximidade da mesma. Dentre estas, ressaltamos as atividades de grupo, a
abordagem familiar, um tempo de consulta mais adequado, e as acdes de
educacdo em saude, esta como forma de dissolucdo do tabu social da morte,

gue também foi indicado pelos respondentes. Além disso, as dificuldades citadas



pelos entrevistados repetem o que j& indica a literatura sobre a necessidade de
capacitacao dos profissionais médicos, desde a graduacao, até a formacéo em
Cuidados Paliativos, assim como a devida estruturacéo, financiamento e gestao
do SUS. Conclui-se que a Atencao Primaria & Saude e o modelo da Estratégia
Saude da Familia cumprem importante papel neste cenario de abordagem do
final de vida e da morte, colaborando para a reestruturacdo e humanizacao dos
servicos. A APS e a ESF tém entre seus objetivos o desenvolvimento do vinculo,
a coordenacao do cuidado, a medicina centrada na pessoa e a integralidade a
partir de uma visdo sistémica, cuidando para fazer prevalecer a prevencao
quaternaria e evitar a iatrogenia, esta ultima ainda frequente quando se trata das

ultimas etapas da vida.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos na Terminalidade da Vida; Testamento
Vital, Empoderamento para a Saude, Atencdo Primaria a Saude, Medicina de

Familia e Comunidade.



ABSTRACT

The advance of the aging of the Brazilian population, combined with a
technocratic approach that has been affecting health care, have made the need
for (re)structuring health systems more urgent, aiming at the (re)humanization of
services and respect for the autonomy of individuals, especially the elderly and
those who are living with serious diseases and/or who are in the end-of-life stage.
The present study aimed to contribute with reflections on the approach to death
and the insertion of the living will in the APS, from interviews with a sample of
specialists in Family and Community Medicine and with at least 2 years of
experience with the APS, working in the municipality of Rio de Janeiro. The
results indicated a fertile environment for approaching death, patients' rights and
the use of the living will, as long as there are resources and technical knowledge.
They also pointed out how the Cartesian paradigm, which provides the basis for
the anatomical-clinical, or biotechnological, model, strongly affects
undergraduate and postgraduate training in the medical field to this day, making
it difficult to approach people who are seriously ill and/or at the end of their life.
In this model, the disease must be fought in the parts or fragments of the body,
but death is not a phenomenon that can be “overcome”. The cultural taboo
surrounding death was also referred to as something difficult to address, leading
to a silencing of people in the terminal phase and also of their families and closest
ones. On the other hand, difficulties related to management's understanding of
the value and importance of the Family Health Strategy as a robust PHC model
and, in this sense, its potential as a space for practices in favor of a systemic view
and health care as a practice central, make it extremely difficult to develop
adequate conditions for this approach in PHC. In this field, the volume of care
and a managerial and productivist view of the medical act restrict more
comprehensive care practices, which are essential for approaching death and the
patient's rights in the face of its proximity. Among these, we emphasize the group
activities, the family approach, a more adequate consultation time, and the health
education actions, this as a way of dissolving the social taboo of death, which
was also indicated by the respondents. In addition, the difficulties mentioned by
the interviewees repeat what the literature already indicates about the need for

training of medical professionals, from graduation to training in Palliative Care,



as well as the proper structuring, financing and management of the SUS. It is
concluded that Primary Health Care and the Family Health Strategy model play
an important role in this scenario of approaching the end of life and death,
contributing to the restructuring and humanization of services. The PHC and the
ESF have among their objectives the development of the bond, the coordination
of care, medicine centered on the person and integrality from a systemic view,
taking care to make quaternary prevention prevail and avoid iatrogenics, the latter

still frequent. when it comes to the last stages of life.

Keywords: Living Will, Health Empowerment Primary Health Care, Family

Medicine, Palliative Care in the End of Life



RESUMEN

El avance del envejecimiento de la poblacion brasilefia, combinado con un
enfoque tecnocratico que viene afectando la atencion a la salud, tornaron més
urgente la necesidad de (re)estructurar los sistemas de salud, visando la
(re)humanizacion de los servicios y el respeto a la autonomia de las personas,
especialmente de los adultos mayores y aquellos que viven con enfermedades
graves y/o que se encuentran en la etapa final de la vida. El presente estudio
tuvo como objetivo contribuir con reflexiones sobre el abordaje de la muerte y la
insercion del testamento vital en la APS, a partir de entrevistas con una muestra
de especialistas en Medicina Familiar y Comunitaria y con al menos 2 afios de
experiencia en la APS, actuando en el municipio de Rio de Janeiro. Los
resultados indicaron un ambiente fértil para el abordaje de la muerte, los
derechos de los pacientes y el uso del testamento vital, siempre que existan
recursos y conocimientos técnicos. También sefialaron cémo el paradigma
cartesiano, que sirve de base al modelo anatomoclinico o biotecnoldgico, afecta
fuertemente la formacién de pregrado y posgrado en el campo de la medicina
hasta el dia de hoy, dificultando el abordaje de personas gravemente enfermas
y/o o al final de su vida. En este modelo, la enfermedad debe ser combatida en
las partes o fragmentos del cuerpo, pero la muerte no es un fenémeno que pueda
ser “superado”. También se refirio al tabu cultural en torno a la muerte como algo
dificil de abordar, lo que lleva a un silenciamiento de las personas en fase
terminal y también de sus familiares y allegados. Por otro lado, las dificultades
relacionadas con la comprensién por parte de la gerencia del valor y la
importancia de la Estrategia de Salud de la Familia como modelo robusto de APS
y, en ese sentido, su potencial como espacio de practicas a favor de una vision
sistémica y del cuidado de la salud como préactica central, hacen
extremadamente dificil desarrollar las condiciones adecuadas para este abordaje
en la APS. En este campo, el volumen de la atencidén y una vision gerencial y
productivista del acto médico restringen practicas asistenciales mas integrales,
imprescindibles para el abordaje de la muerte y de los derechos del paciente
frente a su proximidad. Entre estos, destacamos las actividades grupales, el
abordaje familiar, un tiempo de consulta mas adecuado y las acciones de

educacion en salud, esto como una forma de disolver el tabu social de la muerte,



gue también fue sefalado por los encuestados. Ademas, las dificultades
mencionadas por los entrevistados repiten lo que la literatura ya indica sobre la
necesidad de formacion de los profesionales médicos, desde la graduacion hasta
la formacion en Cuidados Paliativos, asi como la adecuada estructuracion,
financiacion y gestiéon del SUS. Se concluye que la Atencién Primaria de Salud y
el modelo de Estrategia de Salud de la Familia juegan un papel importante en
este escenario de aproximacion al final de la vida y la muerte, contribuyendo para
la reestructuracion y humanizacion de los servicios. La APS y la ESF tienen entre
sus objetivos el desarrollo del vinculo, la coordinacién de la atencién, la medicina
centrada en la persona y la integralidad desde una mirada sistémica, cuidando
gue prevalezca la prevencidn cuaternaria y evitar la iatrogenia, esta ultima aun

frecuente cuando se presenta. llega a las ultimas etapas de la vida.

Palabras-clave: Testamento vital, Empoderamiento de la salud, atencion

primaria de salud, medicina familiar, Cuidados paliativos al final de la vida,



APRESENTACAO

Graduada em Direito com especifico interesse nas demandas sociais
voltadas a saude e ao envelhecimento da populacao, nutro curiosidade, desde a
infancia, inquietada pelos filmes e livros, sobre 0s aspectos juridicos-sociais que
circundam o sofrimento de pacientes acometidos de doencas ou em final de vida
e os dilemas postos pela moral, pelo costume e pelo ordenamento juridico,
mormente no que tange ao alcance do principio da dignidade da pessoa humana.

Pensar sobre a finitude, o sofrimento humano em varias dimensdes e a
dignidade da pessoa humana, em comunicagcédo com o sistema de saude, tendo
como pano de fundo o arcabouco juridico, me proporcionou uma reflexao
importante sobre a autonomia do individuo como um direito humano
fundamental.

Neste enfoque, encontram-se 0s propositos desta pesquisa que visa a
contribuir com a protecdo da autodeterminacéo da pessoa, em uma leitura ampla
que respeite a biografia do individuo, ressaltando a atencdo que deve ser
dispensada ao pulsante — “o pulso ainda pulsa” — poder de escolha de pacientes
no “fim da vida” como um direito humano existencial indispensavel a dignidade.

Meu contato sobre o universo da Atencdo Priméria a Saude - APS se deu
com o edital do programa de mestrado desta Universidade, que chegou a mim e
logo observei que a exposicdo sobre o curso ndo excluia o ingresso de uma
advogada. No mesmo dia, em pesquisa pela internet, vislumbrei terreno fértil a
abordagem sobre os aspectos de fim de vida, conforme outras pesquisas ja
realizadas sobre o tema, algumas aqui referidas.

Ja ingressa no programa e em contato com as aulas e material fornecido
e exposto, passei a considerar os atributos da APS molas propulsoras a inclusédo
do testamento vital e tudo que cerca o instrumento, dentro das unidades. A
abordagem da morte pelos médicos e médicas de familia e comunidade com
suas equipes, ilustra subida importante no degrau dos direitos dos pacientes do
Sistema Unico de Salde, como consolidagio do que prevé o ordenamento
juridico, conforme indicadores desta pesquisa.

Mais do que isso: o contato privilegiado as narrativas que me foram
expostas em sala de aula e nas entrevistas, de um universo latente que possui

a ardua tarefa de prestar assisténcia a salude a todas as pessoas que precisam,



qualificou a minha visdo juridica sobre o tema, ampliando a percepc¢édo que a
advocacia ja havia me proporcionado.

Um aprendizado impar que reforca a necessidade da construcdo das
politicas publicas conjuntamente, o que envolve a area do direito e a area da
saude.

A realizacdo desta pesquisa, considerando o contato ao universo dos
profissionais de saude, edificou mudanca solida da minha leitura sobre o Sistema
Unico de Saude, reverberando em muitos aspectos da minha vida, que pretendo
manter vivos pela garantia do direito a uma morte digna, realidade ainda muito

remota no N0Sso pais.
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INTRODUGCAO

O envelhecimento da populacéo brasileira é crescente (IBGE, 2019) e se
evidencia atualmente em um maior convivio das pessoas e dos sistemas de
saude com as doencgas cronicas, até o final da vida. Este fato tornou evidente o
crescimento por uma demanda diferenciada de servicos e acdes de saude, que
ja vinha se constituindo, mas que vem aumentando progressivamente, como é o
caso das abordagens e desafios gerados pelo acompanhamento de doencas
crbnicas, das multimorbidades, dos casos clinicos mais graves e pelo
envelhecimento populacional.

De fato, aumentou a expectativa de vida ao nascer da populacéo brasileira
que, em 1940 era de 45,5 anos, e em 2018 chegou a 76,2 anos (2019). As
mulheres continuam a viver mais tempo do que os homens, atualmente cerca de
sete anos mais: enquanto a expectativa de vida dos homens é de 72,7 anos, a
das mulheres chega a 79,8 anos (IBGE, 2019)

Pessini (2007) afirma que o impacto do aumento da expectativa de vida
sobre os cuidados em salude nao € uma preocupacdo tdo somente das nacdes
desenvolvidas. Todas as nacBes que experimentam este fenbmeno, com a
melhoria das condi¢des gerais de saude e a reducdo das taxas de mortalidade
infantil, ja contam com um aumento mais intenso no nimero e na proporcao de
idosos e, consequentemente, necessitam revisar a estruturagdo dos seus
servicos de saude para atender de forma adequada as necessidades advindas
deste processo.

No atravessamento dos anos, ao longo da histéria, ilustrado no aumento
da expectativa de vida da populacéo, a pratica médica tem cumprido diferentes
papéis junto as pessoas e suas necessidades de cuidados de saude. Neste
contexto, Menezes (2006) citando Philippe Ariés, exemplifica esta situacdo com
a mudanca do local dos cuidados em saude no final da vida, que passa do
monopolio da familia e dos religiosos, para o dos médicos e de suas instituicdes.

A medicina é tida como uma disciplina cientifica enraizada no paradigma
cartesiano que, por seus recortes e isolamento dos fendmenos, desenvolveu
uma forma de atuar que propicia a desconexao com a realidade do adoecimento
(Anderson; Rodrigues, 2014). Reservados os resultados de 6timo impacto nos

campos cientifico e tecnoldgico ao longo dos anos, especialmente nos casos de
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quadros de adoecimento agudo e de agudizacdo de doencas cronicas, € sabido
que o paradigma cartesiano induz a um modelo de atencédo a salude, cada vez
mais biotecnoldgico, colocando a doengca como um elemento isolado no corpo
de alguém que funciona mais como um informante sobre a doenca, e nao sobre
0 seu adoecimento (Anderson; Rodrigues, 2014). Neste contexto, a medicina foi
constituindo um determinado discurso cientifico sobre o individuo, a saude e a
doenca (Menezes, 2006). A medicina enquanto entendimento do adoecimento,
divorciada do contexto de realidade da pessoa, a situa para longe dos problemas
histéricos e concretos que afligem o homem e a humanidade (Anderson;
Rodrigues, 2012; Anderson, Rodrigues, 2016).

A forma de a medicina cartesiana entender a biologia, agregada a
medicina anatomoclinica, ndo é suficiente a compreenséo da complexidade dos
fenbmenos organicos. Essa despropor¢do ainda comanda o0 ensino na area
meédica, assim como em outras areas da saude. (Anderson; Rodrigues, 2012;
Anderson, Rodrigues, 2016). H4A uma hierarquizacdo que da maior valor ao
conhecimento sobre a doenca, enquanto modelo, e ndo a pessoa que vive a
experiéncia de adoecimento, o que Moira et cols denominaram de disease X
illness, respectivamente. (Stewart; Brown; Weston; McWhinney; McWilliam;
Freeman, 2017)

Assim, pode-se dizer que a forma¢édo médica, de um modo geral, sempre
manteve suas atencdes centradas na doenca e orientadas para o uso de alta
tecnologia (Pessini, 2007), aqui entendidas como uso de ferramentas e
instrumental produzidos industrialmente, caracterizando e valorizando um
modelo hospitalocéntrico para o ensino na area da saude.

O sistema de saude contemporaneo se estabeleceu assim, a partir de
uma Vvisdo cartesiana, e com 0s avangos das pesquisas, centrou sua atencao
mais na doenca e ndo na pessoa-paciente. Entretanto, desde a década de 70 do
século XX, especialmente, tem sido colocado em foco que se faz necessario um
melhor entendimento sobre o processo de saude-adoecimento de modo que este
possa evidenciar a complexidade dos seres humanos em sua totalidade
biopsicossocial (Mcwhinney, 1996).

Assim, os servicos de saude devem também evoluir de modo que possam
servir de apoio para que o individuo viva e explore sua vida a partir do que lhe

da sentido, a partir de relacdes que ira estabelecer com outros individuos, o meio
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social e o0 meio ambiente, especialmente com o maior grau de autonomia
alcancavel (Anderson; Rodrigues, 2012). Ainda que, segundo Atul Gawande
(2018) as pessoas vivam atualmente mais e melhor do que em qualquer outro
periodo, Pessini (2007) em reflexdo sobre o tema afirma que “O aumento das
doencas cronicas € um tributo indireto a capacidade da medicina de manter vivos
aqueles que teriam morrido em tempos ndo muito remotos.”

Em relacdo aos impactos desta forma de atuacao cartesiana de abordar
o final da vida, Menezes (2006) afirma que o avanco tecnoldgico atingiu o
dominio da propria regulacdo da morte. Para a autora, estando o médico
supostamente e cada vez mais capacitado a prolongar ou interromper a vida,
estd cada vez mais inserido no centro do debate bioético, ainda que esteja
constituido em uma estrutura de poder.

E o que pode ser denominado como a domesticacdo da morte (Arigs,
2012).

Assim, o contato dos meédicos com as demandas relativas ao
envelhecimento e ao final da vida os aproxima, em igual proporc¢éo, das doencas
cronicas e da mortalidade, e corrobora entdo uma necessidade de mobilizacéo
dos sistemas de salude e da formacdo médica no seu conjunto. Com isso, se
mostra essencial, além da discussao ética sobre o final de vida, a urgéncia na
implementacédo da ética do cuidado (Pessini, 2007; Boff, 1999).

Leonardo Boff (1999) aponta o cuidado como uma atitude, que vai além
do ato de cuidar em si, abrangendo mais do que um momento de atencédo. Trata-
se para o autor de uma atitude de ocupacéo, preocupacao, de responsabilizacéo
e de envolvimento afetivo com o outro que configura uma diferenca que faz
diferenca quando o tema é a abordagem da morte e do direito das pessoas em
final de vida.

Estas questbes nos levam, necessariamente, a entrar na esfera da
bioética e da ética médica. A bioética disciplina o estudo de problemas e
implicacbes morais despertados pelas pesquisas cientificas em biologia e
medicina (Houaiss, 2009). Cunha (2014) cita Van Rensselaer que coloca a
bioética como um norteador moral da vida humana, especialmente no
desenvolvimento da ciéncia e da tecnologia, jA& acompanhada de uma

perspectiva global, consolidada pela publicacdo da Declaracéo Universal sobre
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Bioética e Direitos Humanos (DUBDH) pela Organiza¢do das Na¢des Unidas
para a Educacéo, a Ciéncia e a Cultura (Unesco).

No artigo 14 da DUBDH consta a promocdo da saude e do
desenvolvimento social como o objetivo central dos governos, sendo um dos
direitos fundamentais o direito de usufruir do mais alto padréo de saude atingivel,
sem distingcdo de raca, religido, convic¢do politica, condicdo econémica ou
social. (ano, DUBDH).

Também a Constituicdo da Republica Federativa do Brasil - CRFB
promulgada em 05 de outubro de 1988. 5 ed, estabelece a assisténcia a saude
como um direito social (artigo 6° caput da CF) e ainda a vedacdo a qualquer
tratamento desumano ou degradante, descrito em seu artigo 5°, inciso lll,

conforme seus termos abaixo transcritos.

Art. 5° Todos sao iguais perante a lei, sem distincdo de qualquer
natureza, garantindo-se aos brasileiros e aos estrangeiros residentes
no Pais a inviolabilidade do direito a vida, a liberdade, a igualdade, a

seguranca e a propriedade, nos termos seguintes:

(-.)
[l - ninguém sera submetido a tortura nem a tratamento desumano ou

degradante;

No Cadigo Civil - CC, no capitulo destinado aos Direitos da Personalidade,
o artigo 15 prevé: “Ninguém pode ser constrangido a submeter-se, com risco de
vida, a tratamento médico ou a intervengéo cirurgica.”

A bioética confere um norteador préprio aos conflitos éticos das ciéncias
da vida e da saude e estudos em saude geram, portanto, novos desafios
bioéticos (Cunha, 2014).

Goffman (1972) e Strauss (1663) citados por Menezes (2006) citam a
perda da autonomia dos doentes internados, ao descrever a vida hospitalar
instituida atualmente, que possui regras que devem entdo ser acatadas pelo
paciente.

No ano de 2020, a populagdo no Mundo passou a conviver com a latente
ameaca da Covid-19 que se alastrou rapidamente, tendo o primeiro caso
ocorrido na cidade de Wuhan, na China, em dezembro de 2019.
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Em 30 de janeiro de 2020 a Organiza¢do Mundial de Saude (OMS) trouxe
registro de que ja se tratava de uma Emergéncia de Saude Publica de
Importancia Internacional (OPAS, 2020) e em 11 de marco de 2020 considerou
o0 rapido alastramento do virus uma pandemia.

Trata-se de doenca respiratéria aguda causada pelo coronavirus da
sindrome respiratdria aguda grave 2 (SARS-CoV-2). O rapido contagio da
doenca acabou forcando uma paralisacdo geral das atividades no Brasil e no
mundo. Foi a mais grave crise sanitaria dos ultimos 100 anos. (ALBUQUERQUE
et al, 2020)

Naquele periodo, a rapidez da contaminacdo desencadeou um cenario
dificil no SUS. Conforme o virus circulava em meio a uma populacdo naquela
época ainda sem vacina ou qualquer tipo de defesa prépria, as pessoas que
desenvolvem a doenca na forma mais grave, precisaram, ao mesmo tempo, de
auxilio respiratério nos hospitais. Infelizmente, o cenéario que se colocou acelerou
a urgéncia de varios debates como os recursos em saude e debates politicos e
bioéticos, mas no que tem relacdo com este tema, a pandemia do Covid-19
levantou o debate sobre os processos de escolha no final de vida, conforme a

pesquisa aqui proposta.

MARCOS TEORICOS

Com a necessaria modificacdo da propria concepcdo de saude, com o
alastramento das demandas provocadas pelo incremento das doencas cronicas
e com o0 aumento da sobrevida no caso de doencas graves, 0os médicos
passaram mais frequentemente a estar diante de situagdes, casos e pacientes
com questionamentos que até entdo ndo compunham, tdo frequentemente, o rol
daquelas atividades para as quais se formaram.

A bioética passou a ser percebida como tema essencial a garantia dos
Direitos Humanos. Em defesa aos valores humanos universais, varios foram os
movimentos que ganharam relevo no mundo. O Processo de Nuremberg, que
consistiu em um julgamento de pessoas que haviam realizado experiéncias com
seres humanos em grave vulnerabilidade, levou & Associagdo Médica Mundial a

elaborar o Codigo Nuremberg de 1946. Juntamente a Declaracao Universal dos
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Direitos Humanos de dez de dezembro 1948 foi inaugurado o reconhecimento
do ser humano como sujeito de direitos (Figueiredo, 2018).

Em 1972 o caso Tuskegee acompanhou a evolucéo da sifilis, omitindo o
diagnostico dos participantes que foram deixados sem tratamento e a sua
repercussao derivou na decisdo do Congresso Americano, em 1974, de instituir
a Comissdo Nacional que objetivava identificar os principios éticos primordiais a
orientacdo de investigacdo com seres humanos nas ciéncias de comportamento
e biomedicina. Em 1978 foi publicado o Relatério de Belmont que definiu os
principios éticos a serem aplicados nas pesquisas com seres humanos (2018,
Figueiredo). Os principios que derivaram do referido relatério foram o do respeito
pelas pessoas, o da beneficéncia e da justica. Com base nesses principios o
filbsofo Tom L. Beauchamp e o Teo6logo James F. Chidress, apresentaram a
primeira obra de referéncia denominada “Principles of Biomedical Ethics” em
1979 (Figueiredo, 2018).

Mesmo mais recentemente, durante a pandemia da Covid-19, a
substéancia proxalutamida, utilizada para tratar o cancer, foi testada em pacientes
com quadro grave da doenca na regido do Amazonas. Pesquisadores da
Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa - CONEP, formalizaram dendncia,
indicando grave violacéo aos padrdes éticos em mais de uma etapa da pesquisa.
A Organizacao das NacOes Unidas para a Educacgéo, a Ciéncia e a Cultura -
Unesco considerou o episédio uma com grave violacdo aos Direitos Humanos,
um dos mais graves e sérios da histdria da América Latina.

No Brasil a Lei Mario Covas (Lei 10.241 de 17 de marco de 1999) deu
origem aos movimentos da Cartilha dos Direitos dos Pacientes, e os termos de
consentimento ganharam forca para os procedimentos de investigagcdo e
terapéuticos.

Durante o enfrentamento da pandemia do Covid-19 no Brasil, tramitou
uma investigacao sobre as omissdes e as irregularidades do Governo Federal,
por meio de uma Comissao Parlamentar de Inquérito — CPI.

Ainda durante a pandemia, em setembro de 2021, houve referéncia

equivocada sobre o termo Cuidados Paliativos com vinculacdo do termo as mas
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praticas médicas que eram objeto de investigacdo®. A situacédo se transformou
exatamente no que todas essas situacbes provocam atualmente: caloroso
debate, inconformismo por parte dos profissionais habilitados e muita
desinformacgéo.

A solugdo para a desinformacdo é a informacgdo: educacdo, formacédo
profissional e principalmente uma populacdo conhecedora de seus direitos. A
imputacdo atacava 0 conceito base dos Cuidados Paliativos e tal
desentendimento ndo caberia, na hipétese de ser lancado na direcdo de uma
populacdo conhecedora de seus direitos.

Naquele periodo a Academia Nacional de Cuidados Paliativos — ANCP
emitiu posicionamento esclarecendo os conceitos e a importancia dos Cuidados
Paliativos.

Tramita atualmente, junto a Camara dos Deputados, Projeto de Lei n°
5.559/2016 sobre os direitos dos pacientes. Ha previsdo sobre os Cuidados
Paliativos, a autodeterminacéo e as diretivas antecipadas de vontade. O projeto
de lei ja passou pela Comissédo de Justica e Cidadania.

No que tange ao paradigma biomédico, com a separa¢do mente-corpo, e
a absolutizacdo da biologia cartesiana, ou seja, aquela que fragmenta o corpo
para, supostamente, entender melhor a doenca, se coloca mais em risco o
atendimento de imperativos éticos frente ao sofrimento humano.

Quando refletimos sobre estes aspectos éticos diante da morte e do
processo de morrer, podemos chegar a uma situacdo em que 0s instrumentos
da suposta cura possam, paradoxalmente, simbolizar verdadeiras ferramentas
de tortura (Pessini, 2007). Isso acaba por adiar o inevitavel (a morte), agregando
uma vida quantitativa, porém, ndo uma vida qualitativa (Pessini, 2007).

Para Menezes (2006) o individuo, apesar de ser o sujeito dos designios
de sua morte, muitas vezes € silenciado, assim como ocorre com 0S Seus
familiares, e o tramite de tomada de decisdes - como as relativas ao soro, a
medicacdo, a alimentacdo enteral, ou se reanima ou nao - ficam quase que

exclusivamente na dependéncia da conduta médica ou da equipe de saude. Com

! https://www.otempo.com.br/politica/congresso/cpi-da-covid-senadores-comparam-pratica-da-

prevent-senior-a-eutanasia-1.2545467
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isso de alguma forma, todos - sejam pacientes, familiares, médicos e demais
profissionais de saude - ficam mais vulneraveis a melhor decisédo a ser tomada.

N&o seria despropositado afirmar que, nestas condi¢cdes, frequentemente,
0 médico se expde a responsabilidade dos efeitos gerados por suas decisées,
os familiares sobre a impossibilidade ou mesmo isengcdo assumida de
interferéncia sobre a conducdo médica, e o individuo em final de vida, seja por
um ou outro motivo, com a violacdo de seu direito existencial.

No processo de envelhecimento e de enfrentamento de doenca que
ameace a existéncia do individuo, este, a despeito das fragilidades inerentes a
sua condi¢ao clinica, ou até a sua capacidade de se comunicar, ainda assim
possui direito de manifestar sua escolha sobre a forma mais confortavel e digna
de lidar com essas etapas, por meio da prevaléncia de suas proprias escolhas e
ndo das de terceiros (Dadalto, 2020). André Dias Pereira (citado por Dadalto,
2020) afirma que, em paralelo ao avanco da medicina, o consentimento do
individuo, a partir do conhecimento sobre seu direito de autodeterminacéo sobre
0 préprio corpo, passa entdo a ganhar relevo.

Neste contexto, o investimento terapéutico exagerado que impede a morte
com dignidade, especialmente nas unidades de terapia intensiva, deve ganhar
uma nova interpretacdo e uma dimensao mais equilibrada (Pessini, 2007).

Entretanto, este € um processo em construcdo. A rejeicdo de um
tratamento inatil ou futil ainda faz parte de um caloroso debate bioético sobre a
almejada manutencédo da vida, desde que com o conforto assegurado (Pessini,
2007).

E cognoscivel que essa constru¢do se dé a partir do juizo particular de
um individuo, que configura a vida de acordo com a sua personalidade, coerente
ou nao, fazendo com que cada um busque ser autor da direcdo de sua vida e
nao que seja somente direcionado por ela (Dworking, 2019).

Entretanto, considerando ser a medicina uma ciéncia, nem sempre a
escolha da pessoa, e os motivos de preferir e requisitar uma ou outra terapéutica,
condizem com os melhores beneficios que aquela pessoa pode obter em termos
de sua saude e qualidade de vida. Infelizmente, muitas vezes também, ha
decisbes médicas baseadas em condutas que vao contrarias a prevencao
quaternaria, levando a iatrogenia ou a pouco ou nenhum avanco terapéutico para

uma determinada pessoa, especialmente no campo dos cuidados paliativos.
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Cabe salientar ainda que, na pratica do mundo atual, as escolhas dos
individuos, e muitas vezes a dos profissionais de saude, também acabam se
relacionando com os valores da sociedade e ao conceito que esta desenvolve
sobre o que é uma boa e adequada intervencdo médica. Neste contexto, o
marketing em saude, tende a funcionar, mesmo na hora da morte, como um
validador da “cura acima de tudo”, e ao fazer “tudo que é possivel” o que,
invariavelmente contribui para um final de vida isolado das pessoas e dos
familiares e pela invasdo do corpo por procedimentos inUteis e que causam
grande sofrimento (Campos, 1969; Merhy, 2005).

Em qualquer fase da vida ou de um tratamento médico, € necessario que
a construcao de preferéncias do individuo se dé por esclarecimentos sobre as
possibilidades terapéuticas. Os médicos devem atender essa demanda. A
resolucdo 1.805/2006 em seu artigo 1°, paragrafo 1° registra essa necessidade
de esclarecimento?.

E por meio desses esclarecimentos que o individuo ira ter acesso, mais
de perto, a realidade, as possibilidades e do que € viavel ou ndo. Assim ele
constroi suas preferéncias.

Vale, neste contexto, explorar alguns conceitos essenciais a ténue
distincdo das formas de morte. O prolongamento artificial da vida é conhecido
como distanasia, também chamado de obstinacdo terapéutica ou tratamento
extraordindrio. Sua prética ja é tida como uma infracao ética, conforme artigo 41
do Codigo de Etica Médica.

A ortotanasia é o oposto da distanasia: € “a arte de bem morrer”’ (Dadalto
citando Pessini, 2018). Para Garay (citado por Dadalto, 2019) a ortotanasia é a
abstencdo, supressdo ou limitacdo de todo tratamento futil, extraordinario ou
desproporcional diante da iminéncia da morte do paciente.

Registra-se que tais praticas se distinguem totalmente da eutanasia e do
suicidio assistido, sendo este a abreviacdo da vida feita pela propria pessoa que

estd com uma doenca grave incuravel ou terminal. Eutanasia € a morte

2 Art. 12 E permitido ao médico limitar ou suspender procedimentos e tratamentos que prolonguem a
vida do doente em fase terminal, de enfermidade grave e incurdvel, respeitada a vontade da pessoa ou
de seu representante legal.

§ 12 O médico tem a obrigacdo de esclarecer ao doente ou a seu representante legal as modalidades
terapéuticas adequadas para cada situagdo
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provocada, antecipada por compaixdo diante do sofrimento daquele que se
encontra irremediavelmente enfermo e fadado a um fim doloroso (Dadalto, 2019)

Ja ha, de qualquer forma, um movimento de reconhecimento dos institutos
da distanésia e da ortotandsia. O Conselho Federal de Medicina editou a
resolugdo n° 1.805 de 28 de novembro de 2006 que enfatiza a garantia do
tratamento de salde, permitindo a pratica da ortotanasia, a partir do
entendimento de que a distanasia, em situacfes que merecem ser analisadas,
pode causar sofrimento humano.

Para todas as pessoas, mas, especialmente para os idosos, 0 uso de
tecnologias industrialmente produzidas em demasia, a servico de praticas
preventivas ou curativas, ja provoca 0 que se denomina por iatrogenia, que
significa o0 prejuizo provocado a um paciente pela omissdo ou acdo dos
profissionais de salde, mesmo que a intervencao tenha sido bem indicada e
adequadamente realizada (Chaimowicz, 2013).

Ha situacGes em que as intervenc¢des médicas ndo beneficiam as pessoas
do mesmo jeito e, se excessivas ou desnecessarias, podem prejudicar 0s
individuos. Neste aspecto, o0 movimento da prevencdo quaterndria, amplifica o
conceito de iatrogenia, identificando, além do uso desnecessario, o risco das
intervencdes médicas. Neste sentido, atua para que seja mais bem manejado o
excesso de intervencao e medicalizacao, tanto diagndstica quanto terapéutica,
conceitos relacionados a Prevencao Quaternéria. (Norman e Terrer 2012).

No campo da prevencao quaternéria, Norman e Terrer (2012) refletem

sobre a necessidade de insercdo do tema na educacao:

O desenvolvimento e o0 ensino em larga escala da prevencgéo
guaternaria podem e devem se tornar um verdadeiro front estratégico
da educacgéo permanente no SUS e na formacgéo dos profissionais de
salide, para que praticas de exceléncia em atencao primaria a saude
possam ser desenvolvidas e consolidadas na Estratégia Saude
Familia, que diminuam a medicalizacdo e a iatrogenia do cuidado,

ainda relativamente pouco percebidas no Brasil.

7

Entre os idosos, a prevencdo quaternaria é ainda mais importante,

considerando a reducdo fisiolégica da reserva funcional destes, e 0 consequente
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risco acrescido de iatrogenia — nomeadamente farmacolégica (Norman e Terrer,
2012).

Estando a prevencédo quaternaria integrada a educagcdo, o mesmo deve
se dar quanto aos cuidados paliativos (Santos, 2017).

Os cuidados paliativos sao considerados ideais e integrados aos direitos
humanos para a autonomia do individuo em situacdo de enfrentamento de
doenca que ameace a sua existéncia, cabendo o seu reconhecimento social,
visando o respeito a dignidade da pessoa humana, aprimorando a cidadania e a
justica social (Mendes, 2017).

O conceito de Cuidados Paliativos, da mesma forma, foi afetado pelas
modificacdes ao longo do tempo, especialmente no que tange ao conceito de
doenca terminal, que se ampliou (Santos, 2017).

A Organizagdo Mundial de Saude define (2020), atualmente os Cuidados
Paliativos da seguinte forma:

Os cuidados paliativos visam prevenir e aliviar o sofrimento relacionado
a saude de adultos, criancas e suas familias que enfrentam problemas
associados a doencas com risco de vida. Baseia-se numa abordagem
abrangente e centrada na pessoa, abordando o sofrimento fisico,
psicoldgico, social e espiritual. Fornecer acesso equitativo e oportuno
a bons cuidados paliativos é um dever ético compartilhado pelas partes
interessadas da salde publica e pelos profissionais de saude. Os
cuidados paliativos integrados fazem parte da Cobertura Universal de
Saude e sao uma fungéo essencial da Atengdo Primaria a Saude.
Atencdo especial deve ser dada para monitorar a qualidade dos

cuidados paliativos e avaliar os progressos feitos na resposta as

necessidades e expectativas das pessoas.

A definicho de cuidados paliativos foi atualizada pela International
Association for Horpice&PalliativeCare, cuja traducdo da prépria Associacao 0s

define como:
Cuidados holisticos ativos, ofertados a pessoas de todas as idades que
se encontram em intenso sofrimento relacionados a sua saude,
proveniente de doenca grave, especialmente aquelas que estdo no
final da vida. O objetivo dos Cuidados Paliativos €&, portanto, melhorar
a qualidade de vida dos pacientes, de suas familias e de seus

cuidadores.
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O Tabu da Morte, Seus Impactos na Vida em Sociedade e Repercussdes

na Pratica Médica

Na idade média a morte era tida como um acontecimento comum. O
processo de morrer detinha caracteristicas de ritual sagrado e comunitario. Havia
espaco para o lidar com a angustia provocada pela perda de uma pessoa
querida. Além disso, a morte era experenciada de modo mais familiar e um
evento social, a ser tratado como tal. (Rodrigues, 2014)

No século XV, a morte adquire caracteristicas mais individuais, ndo mais
como um evento esperado. Aparecem questionamentos sobre a imortalidade.
Especialmente nos séculos XVI e XVII, surgem os medos, e o desconhecimento
sobre o0 que seria o além refor¢ca o uso da balanca entre 0 bem e o mal; o0 que
seria 0 céu e o inferno (Rodrigues, 2006)

A modificacdo da compreensdo sobre os aspectos em torno da morte é
multifatorial. H& um hiato na formacao teorica e pratica dos profissionais de
saude, uma visdo de investimento na vida a qualquer custo, por meio recursos
de saude e um pensamento que entdo se consolida com a compreensao da
morte como um colapso. (Borges, Mendes, 2012) Tudo isso mobiliza um
sentimento de fobia diante da finitude humana, que ainda € inevitavel.

No século XIX a ruptura da vida passa entdo a ser vista como detestavel.
Ja no século XX a morte deixa entdo de significar “tudo”, passando a ser vista
como o “nada”. O status de indiferenca funciona como uma tentativa de
ocultamento do fenbmeno, com consequéncias como a heutralizacdo dos ritos
funerarios e a privatizacdo do luto. A morte é transferida para dentro dos
hospitais. Os parentes sao protegidos do acontecimento morte, os doentes
passam ao largo das pressfées emocionais desta familia. A morte passa a ocupar
um espaco isolado da sociedade, e falar da morte, e sobre a morte, se configura
0 que podemos chamar de tabu da morte (Rodrigues, 2006).

Providéncias preventivas por meio de controle social de saude e doenca
impulsionam esse afastamento do fendmeno da morte da vida cotidiana, o que
afeta também a consciéncia individual sobre a finitude (Borges, Mendes, 2012).

Ha ainda uma banaliza¢éo sobre mortes violentas, evitaveis e diarias. Nas
reflexdes mais recentes sobre o tabu da morte, o autor José Carlos Rodrigues,

expOe sua critica a tantas noticias sobre mortes distanciadas, que n&o alteram
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as relagdes sociais e acabam reforgcando o tabu da morte. (Rodrigues, 2006) O
autor ainda pontua: “oferecem respostas a perguntas que ndo foram feitas,
abolindo antecipadamente uma reflexdo sobre o evento terminal da experiéncia
humana.” (Rodrigues, 2006). E acrescenta ao afirmar que “viver vai além das
funcBes fisioldgicas. Inclui as sensacdes, as memarias e as relacdes”. A boa
morte é o fechamento de uma boa vida, (Rodrigues, 2006) o que enfatiza a
importancia dos cuidados paliativos.

A forma como tratamos a morte é também causa e efeito deste
encurtamento em torno do tema da finitude, que na verdade deveria ser
fomentado. A morte esta escondida, é vergonhosa e negada. (Borges, Mendes,
2012).

Enquanto isso, prepondera uma formag¢do médica que privilegia a vida
sem doencgas, com foco na luta contra a morte, por meio de material didatico e
curriculos deficientes para esta abordagem. (Duante, Almeida, Popim, 2015)

A mortalidade também é afetada pela l6gica do capitalismo. Sob a
influéncia do sistema, as atitudes voltam-se ao prolongamento do prazer, ao
acumulo de progresso e recursos para uma perspectiva futura e permanente de
felicidade. H4 uma petrificacédo sobre o fluxo do tempo de vida, como se ela fosse
eterna. (Rodrigues, 2014)

Com isso a atitude do ser humano contemporéaneo esta voltada ao que
deve ser feito para o futuro, diminuindo cada vez mais as percepcdes e
sensacdes de realizacdo e bem-estar, reduzindo os talentos, os afetos e a vida,
gue com tantas exigéncias de providencias e tecnologia, passa cada vez mais
rapido. A contemplacéo sobre a existéncia ndo existe em ambito geral.

Nesse mesmo sistema, as mortes ja ocorrem dentro dos hospitais. Porém,
la os profissionais ndo estdo preparados para cuidar do processo de morrer
(Borges, Mendes, 2012)

E como se sentem os alunos da faculdade de medicina ao lidarem com
situacdes que envolvem a morte? Em estudo sobre o tema constatou-se que
alunos do quarto ano tinham sensa¢des muito negativas, com status de fracasso
e impoténcia. Essas sensacdes desagradaveis eram atenuadas com a presenca
dos professores. (Duante, Almeida, Popim, 2015)

A l6gica de faléncia e fracasso diante do evento morte vem fortalecida por

essa auséncia/deficiéncia de formacao tedrica e pratica sobre os aspectos de
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final de vida. Diante da ineficacia dos instrumentos pela cura, os profissionais de
saude se veem sem meios para obstar o acontecimento morte, 0 modo como
esta acontece e todo o sofrimento que cerca essa fase da vida e sua finitude.
Nesta etapa, o objetivo deveria estar voltado ao cuidado da pessoa, familiares e
a prépria equipe. (Borges, Mendes, 2012)

E sobre este cenario que pousa o sélido tabu da morte, que torna arduo o
caminho para a prépria conscientizacao individual sobre os direitos no final de
vida. Tudo isso afasta os atores envolvidos técnica e socialmente no processo
de morrer de um individuo e impulsiona a medicina defensiva, tornando o siléncio
uma arma tragica para a preservacao da autonomia individual e para as politicas

publicas de cuidado, como os Cuidados Paliativos.

Os Cuidados Paliativos e os Avancos Legais nos Direitos das Pessoas no

Processo de Morrer

Diante da importancia dos cuidados paliativos como garantidor da
dignidade nas ultimas etapas da vida e/ou no curso de doengas cronico-
degenerativas, e considerando o aumento da populacédo idosa que aumentara
muito nos proximos anos, em 31 de outubro de 2018, a Comisséo Intergestores
Tripartites®, com representantes das trés instancias (federal, estadual e
municipal), publicou a resolugdo n° 41 de 2018, que dispde sobre as diretrizes
para a organizacdo dos Cuidados Paliativos, a luz dos cuidados continuados
integrados, no ambito SUS, seguindo a definicdo da Organizacdo Mundial da
Saude (OMS) para toda a Rede de Atencéo a Saude.

Ja o Cadigo de Etica Médica em seu artigo 41 dispde sobre o 6bice a
abreviacdo da vida humana, mas também sobre o oferecimento de Cuidados
Paliativos, considerando sempre a vontade expressa do paciente ou

resguardada por pessoa nomeada para as decisdes ou em disposi¢cdes contidas

3 Comiss&o Intergestores Tripartites € uma Instancia de articulagéo e pactuagio na esfera federal que atua
na dire¢do nacional do SUS, integrada por gestores do SUS das trés esferas de governo - Unido, estados,
DF e municipios. Tem composi¢éo paritaria formada por 15 membros, sendo cinco indicados pelo Ministério
da Saude (MS), cinco pelo Conselho Nacional de Secretarios Estaduais de Saude (Conass) e cinco pelo
Conselho Nacional de Secretarios Municipais de Saulde (Conasems). Disponivel em
http://renastonline.ensp.fiocruz.br/temas/comissoes-intergestores-bipartite-tripartite-cib-cit, Acesso em 01
fevereiro 2020
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em diretivas antecipadas de vontade, definida como género do qual é espécie o
testamento vital (Dadalto, 2018).

Registre-se ainda a Resolucdo n° 1.995/2012 também do Conselho
Federal de Medicina que dispde sobre as diretivas antecipadas de vontade dos
pacientes, tornando tangivel, a realidade de saude, aquilo que a Resolucao
1.805 de 2006 ja dispunha. Nela consta a necessidade de respeito a
manifestacdo de vontade do paciente sobre cuidados e tratamentos que quer,
ou ndo, receber no momento que estiver incapacitado de expressar, livre e
autonomamente, sua vontade.

Em decorréncia da prépria resolucdo, o termo “diretivas antecipadas de
vontade” € bem mais disseminado. Porém, ndo é sinbnimo de testamento vital.

Dentre as espécies de diretivas antecipadas de vontade ha: o testamento
vital, o plano de parto, as ordens de ndo reanimacéo, a procuragao para cuidados
em saude, dentre outros. Cada um com sua fungéo e suas particularidades.

Para a preservacdo das escolhas do individuo € bem importante a
procuracdo para cuidados em saude, ou mandato duradouro (Dadalto, 2022).
Por meio deste documento, o individuo indica uma ou mais pessoas que serao
consultadas pela equipe de saude no caso de o paciente ndo poder manifestar
a sua vontade. Pode ser por estar sob o efeito de uma anestesia, por exemplo.
Este instrumento funciona para as demais circunstancias fora das que envolvem
a terminalidade.

E exatamente como uma procuracéo feita em cartério. A nomeacéo de
uma pessoa que se da para esse tipo de escolha, que é tomada como sendo a
voz da pessoa que deu a procuracgéo. E o procurador que ira indicar a preferéncia
do individuo, quando este, por qualquer motivo, ndo puder exprimir o seu desejo.

Para as decisdes em torno do final de vida preponderam as disposicdes
ja descritas em um testamento vital. Luciana Dadalto (2018) a partir de sua

pesquisa no assunto define o testamento vital como:
[...] documento redigido por uma pessoa no pleno gozo de suas
faculdades mentais, com o objetivo de dispor acerca dos cuidados,
tratamento e procedimentos que deseja ou ndo ser submetida quando
estiver com uma doenga ameacadora da vida, fora de possibilidades

terapéuticas e impossibilitada de manifestar liviemente sua vontade.
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O instrumento do testamento vital produz efeitos quando a pessoa nao
puder exprimir sua vontade e as suas disposicdes se aplicam a todos os estados
clinicos que coloquem o cidaddo em condicéo de incurabilidade/irreversibilidade
como no caso de doenca terminal, estado vegetativo persistente, mas também
nos casos de doencgas cronicas, especialmente deméncia avancada (Dadalto,
2018).

Tanto o testamento vital como a procuracdo para cuidados em saude
devem ser feitos em cartorio de oficio de notas. E é necessério que 0s
instrumentos estejam nas maos de quem ira cumprir as decisbes, para a
comunicacdo com a equipe médica.

Luciana Dadalto (2022) indica a nomeacdo de um procurador pelo
instrumento da procuracdo de cuidados em saude, ou mandato duradouro e em
paralelo, que seja elaborado o testamento vital, onde deve haver referéncia da
nomeacao do procurador, impedindo qualquer conflito de interesse.

O provimento 100/2020 do Conselho Nacional de Justica dispde sobre a
pratica de atos notariais eletrénicos, viabilizando a elaboracdo de testamentos
vitais eletrénicos, conforme os autores Luciana Dadalto e Faleiros Janior assim
denominaram (Dadalto, 2022). Dentro do contexto colocado, de ampliacdo da
abordagem da morte e dos direitos do paciente pelos MFC junto a APS, o
testamento vital eletronico pode viabilizar maior espaco de realizagdo, ampliando
0 acesso a abordagem. Pela imposi¢cao do isolamento social como medida de
contencédo ao alastramento da Covid-19, muitas outras demandas passaram a
ser possiveis de modo virtual, o que pode ser pensado também para a
elaboracao do testamento vital.

Se os Cuidados Paliativos resguardam a dignidade do paciente no
enfrentamento das dores em todas as suas dimensdes (fisicas, psicoldgicas,
sociais e espirituais) assegurando a qualidade de vida deste, dentro das
possibilidades alcancaveis, € por meio do testamento vital que esta pessoa
consegue ter asseguradas as suas preferéncias que tém como plano de fundo a
sua existéncia social, para além da sua existéncia meramente bioldgica.

Gonzales (2006), citado por Dadalto (2020), menciona as consequéncias
gue geram beneficio aos pacientes que fazem uso das diretivas antecipadas de
vontade, como a reducao do medo de situacdo que nao considera aceitaveis, 0

aumento da autoestima do paciente, 0 aumento da comunicacéo e da confianga
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entre médico e paciente, assim como a prote¢cdo do médico contra reclamacdes
e denuncias e orientacdo do médico ante situacfes dificeis e conflituosas e a
economia de recursos de saude.

E longo o caminho de conscientizacdo deste instrumento - testamento
vital - como um direito junto as praticas dos sistemas de saude, ainda
desconexas a exata dimensao de autonomia da pessoa neste enfrentamento de
doenca grave. Porém, a APS com a qualificacdo dos MFC pode contribuir na
construcédo da mensuracgao individual dos elementos que compdem a autonomia

a partir de uma conscientizacao nesse sentido.

A Atencdo Priméria a Saude, a Medicina de Familia e Comunidade, os
Cuidados Paliativos e a Abordagem da Morte e das Pessoas em Fase
Final de Vida

Os Cuidados Paliativos devem ser oferecidos na Atencdo Primaria a
Saude (APS), observado o seu limite assistencial. Muito do que se aprende na
aplicacdo dos cuidados da atencao primaria pode ser utilizado para os Cuidados
Paliativos que devem ser prestados em todos 0s niveis e assisténcia (Santos,
2017).

Propriedades da Atencdo Priméaria a Salude (APS) como a assisténcia
com base no cuidado humanizado, a longitudinalidade e o estabelecimento de
vinculo com os pacientes e familias, ilustram requisitos que tanto se adequam a
prestacdo de uma assisténcia com significativa propriedade em cuidados
paliativos (Ribeiro, 2019).

Especialmente no que se refere ao modelo de assisténcia
hospitalocéntrica curativista nos cuidados paliativos, € cogente, na APS, a
necessidade de ressignificacdo da atitude social pelos profissionais de saude
(Carvalho, 2018).

Ja estd em processo uma mudanca do paradigma cartesiano e
biotecnolégico para o paradigma do cuidado, deixando mais ultrapassado o
modelo biomédico hegeménico que distanciava as pessoas do adoecimento e
do processo de morte em domicilio. E inafastavel que as equipes
multiprofissionais com meédicos, equipes de enfermagem, psicologo,

nutricionistas e assistentes sociais, objetivam o alivio dos sintomas que
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vilipendiam a qualidade de vida do usuério e assim apoiar o processo de morrer
(Carvalho, 2018).

A Atencdo Primaria a Saude tem como seus atributos fundamentais o
primeiro contato, a longitudinalidade, a integralidade e a coordenacao do cuidado
e como atributos estruturantes (mais conhecidos como derivados), a orientacao
familiar, a orientacdo comunitaria e a competéncia cultural (Sumar; Fausto, 2014
citando Barbara Starfield). A Medicina de Familia e Comunidade pelas suas
caracteristicas de atuacao, como valoriza¢do do vinculo, do estabelecimento da
medicina centrada na pessoa e da execuc¢do de a¢bes de educacdo em saude
(Starfield, 2002), cria um campo receptivo a introducédo do testamento vital na
rotina com as pessoas, como uma pratica de empoderamento social e autonomia
do paciente. O método clinico do MFC vai além do diagndstico de uma doenca.
Este deve somar ao diagndstico biomédico da doenca, a ponto de abranger
elementos sociais, psicolégicos e existenciais que fomentam o processo de
salude-adoecimento com base na sua verdadeira complexidade (Nunes, 2014).

As acOes de educacdo em salude podem ainda orientar as pessoas, as
familias e as comunidades sobre os cuidados paliativos, e uma forma mais digna
sobre o processo de morrer, como uma realidade possivel de ser implementada
(Carvalho, 2018).

Assim também, as acbes da educacdo em saude no campo da bioética
podem contribuir de modo adequado a protecdo da dignidade no cenario de
envelhecimento, de convivio do paciente com doencas crénicas e com a prépria
finitude.

Neste sentido, as acdes de saude nos servicos de APS voltadas ao
enfrentamento do tabu da morte, a inclusdo dos cuidados paliativos
correspondentes a este nivel do sistema, e a propria introducdo do Testamento
Vital, podem trazer repercussdes positivas a esta pratica ho ambito familiar e
comunitario, conformando um circulo virtuoso e progressivo de empoderamento
social no cuidado em saude, nesta area.

Silva (2017) enfatiza, baseado nos pressupostos didatico-pedagogicos de
Paulo Freire, que dentro das escolas médicas, o ensino de bioética deve ser
estruturado a partir de uma didatica voltada a formacéo médica, mas também de
um ser humano capacitado a lidar com outros seres humanos que deve partir da

identificacdo da propria humanidade, que inclui o processo de morrer.
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A problematizacdo se coloca como um elemento deste processo de
educacdo em saude (Fernandes, 2010), e as experiéncias pessoais se
encontram como ponto de partida para as trocas educativas, com fundamento
na ética, no respeito a dignidade e no respeito a autonomia (Paulo Freire, citado
por Silva, 2017). Assim, é factivel a elaboracdo e a realizacdo de praticas
educativas que coloquem as pessoas em contato com a consciéncia de direitos
sobre o proprio corpo, mesmo envelhecido, qualificando as decisdes
concernentes a ele, mesmo quando a comunicagdo estiver comprometida,
podendo desencadear um maior conhecimento e até o uso direto do testamento
vital pela equipe de saude da familia e comunidade.

Com a ideia de romper o modo de ensino centrado no professor detentor
do saber, para uma proposta pedagodgica libertadora e dialogal, Paulo Freire
(citado por Silva, 2017) inclui os excluidos neste método educacional, fazendo
com que estes se transformem em pessoas conscientes de sua autonomia e
liberdade que passam entdo a ocupar espacos sociais a partir de seus proprios
pensamentos.

Se o método clinico centrado na pessoa e a coordenacdo do cuidado
podem fortalecer a relacdo que o médico de familia e comunidade tem com o
seu paciente e sua familia, € por meio de uma educacéo dialogal, desde a
formacao, para as demandas bioéticas, que este, em suas consultas, estara apto
a propiciar as pessoas, familias e comunidade que cuida, um exercicio de
autoconhecimento sobre seu direito existencial e de reflexdo sobre suas
preferéncias.

Se ja havia urgéncia no enfrentamento da autonomia do final de vida de
uma pessoa, isso se acelerou com o avanc¢o da pandemia da Covid-19 no ano
de 2020, pois varios aspectos sobre o final de vida passaram a preencher os
noticiarios, como a autonomia do paciente em UTI prestes a ser entubado em
uma Unidade de Terapia Intensiva - UTI.

A abordagem da morte, dos direitos das pessoas, a introducdo do
testamento vital na APS, na perspectiva de uma educacao em saude libertadora,
pode promover transformacdes e resultados frutiferos aos individuos, as

familias, comunidades e aos profissionais envolvidos.

JUSTIFICATIVA
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A abordagem sobre os aspectos de final de vida, tanto em ambito social,
guanto médico, sofre os varios impactos que mantém este tema como um tabu,
tdo congelado ao debate.

Cada individuo tem o direito de manifestar e solicitar suas preferéncias
terapéuticas, em qualquer fase do tratamento médico, inclusive no
enfrentamento de uma doenca que lhe provoque sofrimento moderado ou
intenso ou ameace sua vida. Com isso, a pessoa deve ser a propria escritora de
sua historia (Gawande, 2018), o que engloba o final de vida.

No caso, das diretivas antecipadas, por exemplo, 0 médico deve atender
o que dispbe a norma, conforme redacéo expressa do artigo 2°, paragrafo 3° da
Resolucdo do CFM n° 1995/2012: As diretivas antecipadas do paciente
prevalecerdo sobre qualquer outro parecer ndo médico, inclusive sobre os
desejos dos familiares. Qualquer outro parecer ndo médico, como a indicacdo
de um familiar, ndo deve prevalecer sobre a diretiva que o paciente deixou.

No testamento vital sdo descritas as preferéncias do individuo sobre os
tratamentos aos quais quer ou ndo ser submetido, quando estiver mais proximo
da morte. Essa construcdo deve vir respaldada de todos os esclarecimentos
técnicos a serem dados pelo médico por meio de técnicas de boa comunicacao
e de abordagens sobre o tema. E urgente desbloquear todos os 6bices deste
debate para que as politicas publicas propiciem a capacitacdo dos profissionais
de saude, como os médicos para a qualificacdo deste atendimento junto as
unidades do SUS.

E € neste cenéario que o médico de familia e comunidade encontra um
papel essencial, desde a conscientizacdo da populagdo do territério quanto ao
seu direito de escolha até a efetividade pratica deste direito (Oliveira, 2017).

Os atributos da APS como o vinculo e a coordenacdo do cuidado séo
elementos fortes a construcdo dessas preferéncias documentadas em
testamento vital, com os devidos esclarecimentos.

Enquanto a formacdo em cuidados paliativos é indicada pelo aprendizado
técnico sobre uma demanda de final de vida que ja existe nas unidades (Santos,
2017), a abordagem da morte, as acdes pela conscientizagdo sobre o direito a

autonomia, e a construcdo do testamento vital podem funcionar como
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garantidores de que o tratamento das dores se dé com base em seus desejos e
preferéncias.

A abordagem da morte e das etapas de final de vida, bem como do
testamento vital na pratica da Medicina de Familia e Comunidade na APS podem
contribuir fortemente para a protecdo a autonomia do paciente antes e nos

momentos mais criticos.
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OBJETIVO GERAL

Conhecer as percepcfes de médicos especialistas em Medicina de
Familia e Comunidade acerca da abordagem da morte, dos direitos das pessoas
em final de vida na Atencdo Primaria a Saude (APS).

OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Conhecer o que Médicos e Médicas de Familia e Comunidade avaliam ser o
papel da Atencéo Primaria a Saude na abordagem da morte e do final de vida;

- Conhecer o que Médicos e Médicas de Familia e Comunidade avaliam ser as
fortalezas, as fragilidades e os desafios para a abordagem da morte e do final de
vida na Atencéo Primaria a Saude;

- ldentificar junto a Médicos e Médicas de Familia e Comunidade, acbes que
podem ser desenvolvidas para aperfeicoar /qualificar a abordagem da morte e
dos direitos das pessoas em final de vida na Atencao Primaria a Saude;

- lIdentificar junto a Médicos e Médicas de Familia e Comunidade as
possibilidades e pertinéncia para o uso do Testamento Vital na Atencédo Primaria
a Saude, considerando a promocédo da autonomia e da qualidade de vida dos

pacientes.

METODOLOGIA

Estudo qualitativo, descritivo de carater exploratério que terd como
participantes médicos com residéncia ou titulo de especialista em Medicina de
Familia e Comunidade e com pelo menos 2 anos de experiéncia junto a APS, e
estejam atuantes em Unidades de Saude da Familia da area programética 1.0
do municipio do Rio de Janeiro.

A pesquisa de abordagem qualitativa € a proposta, pois é a que destina a
apreciacdo dos fendbmenos sociais, uma vez que os dados sao retirados de uma
realidade prética para uma posterior andlise indutiva. Ainda vale considerar que

a abordagem da finitude e da garantia de direitos no uso dos sistemas de saude
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sdo temas ainda recentes e que merecem abordagem exploratéria, e que permita
conhecer as perspectivas dos participantes do estudo e a dimensao subjetiva de
cada profissional (Creswell, 2014).

A abordagem qualitativa se justifica por ser a mais afinada aos objetivos
aqui propostos. Segundo Minayo (2017) a pesquisa qualitativa se destina a
explorar a intensidade dos fendbmenos em suas singularidades e significados e
uma amostra qualitativa ideal deve envolver em quantidade e intensidade, as
multiplas dimensdes do que se propde na pesquisa e busca a qualidade das
acoOes e das interagdes em todo o decorrer do processo.

A amostra indicada com profissionais com formacdo em MFC e com
experiéncia de ao menos 2 anos junto a APS, busca identificar MFC mais
experientes, o0 que é relevante ao tipo de estudo proposto.

Mesmo considerando o carater multidisciplinar da APS e dos CP, a
escolha por profissionais médicos objetivou delimitar um campo inicial para este
tipo de estudo, em decorréncia do fato que, na atualidade, é sobre este
profissional que recaem as maiores responsabilidades sobre as decisdes que
circundam os processos decisérios junto as familias e aos pacientes que estéao
mais préximos da morte.

Foi constituida uma amostra por conveniéncia, contemplando a maior
diversidade e abrangéncia possiveis dentre os MFC que atenderam aos critérios
de incluséo, e poder representar, assim a realidade das unidades de atendimento
na cidade do Rio de Janeiro. Os entrevistados, com as caracteristicas ora
descritas, ilustram uma parcela dos profissionais com experiéncia suficiente a
exploracdo dos fenbmenos, com o volume e a riqueza necessarios (Minayo,
2017) a pretensa contribuicdo a abordagem da autonomia e da terminalidade.

Além disso, a amostra por conveniéncia € mais exequivel e de baixo custo
e, avalia-se, ndo apresentara Obice a analise qualitativa aqui proposta, por
buscar a exploracéo e analise sobre os elementos trazidos por uma questao que
precisa ser explorada (2014, Creswell).

Foram identificados, com o0 apoio da Secretaria Municipal de Saude,
médicos com titulo de MFC, seja pelos PRMFC, seja pela Titulagdo
AMB/SBMFC, e, a partir dai estabelecer uma amostra, a mais variada possivel

em termos de sexo e faixa etaria, de 20 profissionais. Foram realizadas tantas
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entrevistas quanto necessarias até que o conteudo fosse considerado saturado
nas questdes colocadas (Bardin, 2016).

No contexto da amostra por conveniéncia, a area programatica 1.0 foi
escolhida por ser central e de mais facil acesso para a entrevistadora e abranger
diferentes tipos de populacdo adstrita.

A pesquisa de campo se deu por meio de entrevistas semiestruturadas,
mediadas exclusivamente por video, por imposi¢cdo do isolamento como medida
de combate ao alastramento da Covid-19. O roteiro de perguntas esta em anexo,
e as entrevistas online ocorreram entre os meses de julho a novembro de 2021,
ap6s aprovacdo no Comité de Etica e Pesquisa e assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. A opcéo pelas entrevistas mediadas por
video foi mantida, porque na época de inicio das mesmas, ainda havia restricbes
de isolamento social por causa da pandemia. As entrevistas foram transcritas e
a andlise foi realizada seguindo os preceitos de Bardin (2016). Uma leitura
flutuante objetivou um maior contato com o texto para que o mesmo fosse
invadido por impressoes e orientagdes (Bardin, 2016).

A exploracao do transcrito foi organizada em categorias, com a indicagao
daquilo que sugeriria ou ndo uma relevancia, a partir do roteiro da entrevista,
observado o objetivo geral do presente estudo.

O presente estudo obedeceu aos critérios estabelecidos pelo Comité de
Etica, tendo sido aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da Escola de
Enfermagem Anna Nery - Hospital Escola S&o Francisco de Assis da
Universidade Federal do Rio de Janeiro (parecer n® 4.562.491) e pela Secretaria
Municipal de Saude (parecer n°® 4842.475). A participacdo dos médicos
entrevistados se deu por meio de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE).

ANALISE E DISCUSSAO

Como pretendido, as onze entrevistas foram realizadas com médicos com
residéncia ou titulo de especialista em Medicina de Familia e Comunidade e com

pelo menos 2 anos de experiéncia junto a APS, atuantes em Unidades de Saude
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da Familia da area programatica 1.0 do municipio do Rio de Janeiro. Somente
um deles nédo esteve vinculado, em momento nenhum, a um programa de
preceptoria. O territério da area programatica 1.0 foi definido como preferencial
pela pesquisadora, por ter uma diversidade em termos de perfil socioecondmico
da populacdo, estimando-se poder representar a multiplicidade de cenarios e
territorios das Clinicas de Familia da cidade. Além disso, tornaria mais facilitada
a realizacdo das entrevistas pela pesquisadora, que se supunha poderiam
acontecer nas proprias unidades dos profissionais, se a pandemia houvesse
permitido.

Dos 11 (onze) MFC entrevistados, 6 (seis) eram mulheres e 5 (cinco)
homens, e a idade variou entre 30 (trinta) e 47 (quarenta e sete) anos. Em
decorréncia de problemas na gravagdo de uma das entrevistas, a amostra final
ficou com dez entrevistados, sendo seis mulheres e quatro homens. Os nomes
dos profissionais entrevistados vieram a partir de uma lista, fornecida pela
Prefeitura do Rio de Janeiro, de médicos e médicas de familia e comunidade.

As dez entrevistas semiestruturadas foram realizadas remotamente,
seguindo o roteiro (anexo) por meio de videoconferéncia pelo programa zoom
meeting, considerando a politica de isolamento sanitario imposta pela pandemia
da Covid 19, declarada pela OMS em 18 de marco de 2020 (OPAS, 2020). Além
disso, mesmo a distancia, as entrevistas s6 puderam ser realizadas apés as
ondas mais agudas da doenca, considerando a volumosa demanda junto a APS
e ao Sistema Unico de Satude, como um todo.

Apesar da auséncia fisica da pesquisadora nas unidades de saude, nao
parece ter havido efeito negativo na realizacdo das entrevistas via online, pela
proximidade diuturna dos profissionais de salude com a realidade da morte nas
unidades de saude, pela COVID 19.

As gravacOes foram autorizadas por todos os participantes, conforme
termo de consentimento livre e esclarecido (anexo). Todas as 10 (dez)
entrevistas foram analisadas quanto ao seu conteudo.

O roteiro de entrevistas previa (0ito) perguntas que foram feitas e a seguir
analisadas, gerando (seis) categorias de analise, cada qual com subcategorias,

identificadas por temas, conforme a seguir exposto.
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A partir desta parte dos resultados, serdo apresentadas as categorias
identificadas, com a analise e a discusséo, e a correspondéncia bibliografica nos
comentarios.

Em cada categoria se apresentam apontamentos de trechos das
entrevistas realizadas, como forma de ilustrar a andlise e trazer o real universo

indicado pelos respondentes da pesquisa.

O Paradigma Cartesiano e as Dificuldades na Abordagem da Pessoa com

Doenca Grave ou em Fase Terminal de Vida

O paradigma cartesiano e o modelo anatomo-clinico, que focam mais na
doenca e na perspectiva de combate as mesmas em busca da cura - e ndo na
pessoa que sofre um adoecimento - fundamentaram em consideravel proporcéo,
as respostas, no que tange as dificuldades na abordagem da pessoa com
doenca grave ou em fase terminal de vida. Neste modelo cartesiano, a figura do
médico, no “seu embate contra o mal”, ou de outros profissionais de salude que
atuam sob a égide deste paradigma, costumam ser 0s protagonistas centrais do
processo assistencial, ndo promovendo, ou mesmo dificultando a manifestacao

da pessoa que sofre, sobre seu adoecimento.

M10: Eu acho que tem também uma nocéo de que a gente faca
uma medicina que salva vidas, uma ideia meio heroica da
medicina. E ai de novo acho que soma a percepcdo da
sociedade, é uma questdo cultural também. Entdo, talvez uma
ideia de que a gente so ta fazendo medicina ou sé ta produzindo
salde, quando a gente consegue, enfim, produzir mais vida no
sentido biolégico da coisa, produzir mais tempo de vida,
independente se isso é confortdvel para o paciente, para a
familia, se isso esta produzindo bem-estar de fato ali pra aquele

contexto.

M4: Existe uma crenca de que o médico, ele luta contra a morte.
Entdo se vocé luta contra a morte, entdo vocé ndo pode falar
sobre morte, porque é antitese do que vocé quer trabalhar. Vocé
ndo quer perder um paciente, vocé ndo quer perder pra morte.
[...]- Entdo eu acho que a medicina, ela se afasta dessa
discussdo no sentido de que ela tem essa ilusdo de que ela vai
conseguir burlar a morte de alguma forma.
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M9: [...] E eu acho que também tem a ver com essa coisa do
poder médico, que € o controle dos corpos, a gente acha que
porque a gente sabe mais teoricamente, estudou, entao a gente
pode determinar 0 que as outras pessoas vao fazer com sua
vida, com seu corpo. [...] Entdo eu acho que se a gente nao
pensa nessas questdes a gente ndo ta atacando o problema na
sua inteireza, eu acho que é um assunto que é muito delicado e
que precisa desse cuidado [...].

O paradigma cartesiano aplicado a saude tem base anatomo-clinica e tem
sido apontado como insuficiente a compreensédo da complexidade do processo
saude-adoecimento e dos fendmenos organicos, levando a uma fragmentacao
do olhar do profissional médico e de outras disciplinas, o que contribui ao
isolamento dos fenémenos, no corpo, desenvolvendo uma forma de atuacéo que
desconecta a realidade do contexto no qual a pessoa vive, do seu adoecimento
(Anderson; Rodrigues, 2014). A despeito da incontestavel evolugédo derivada
deste paradigma, este gerou um modelo de pratica médica cada vez mais
biotecnoldgico, que coloca a doenca isolada da pessoa, que passa a ser mais

um informante da sua doenca. (Anderson; Rodrigues, 2014).

M1:[...] Os modelos tradicionais, eles ndo tém espago pra o que
0 paciente quer, 0 que a pessoa quer ou precisa. Entdo isso,
tanto os pacientes acabam vindo pra gente com o modelo
tradicional, porque é o que eles tiveram de modelo, e os médicos
replicam isso.

M5: Acho que a medicina, infelizmente, ela busca muito mais a
cura, a resolucéo do problema do que de fato o cuidado.

A desconexdo promovida pelo modelo anatomo-clinico ainda predomina
no ensino na area médica, assim como em outras areas da saude. (Anderson;
Rodrigues, 2012; Anderson, Rodrigues, 2016). Este modelo em busca da cura
surge nas respostas como afastado da necessidade de assisténcia em saude,
em especial quando da abordagem da morte e do processo de morrer, que
engloba a necessidade de cuidado, para além da cura. Neste sentido, acaba por
favorecer, e até mesmo promover, o siléncio das pessoas que sofrem sobre seu

adoecimento.
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M1: Entdo quando a gente vai falar de temas que envolvem
cuidado, envolvem qualidade de vida, ai vocé néo ta falando
muito com a linguagem médica tradicional. Entdo por isso que
vocé vé que esse tema, ele ndo é muito comum, os proprios
estudantes também n&o trazem uma carga cultural pra falar
disso, eles também vao com um objetivo bem tradicional de
doenca, cura, tratamento e, que muitas vezes, na morte, e
cuidado que envolve a morte, ndo é tido como uma fungéo do
médico.

M1: Entdo desde o inicio, desde o nascimento, passando por
todas as fases, h4& um modelo tradicional e esse modelo
tradicional, o paciente, a familia vivenciam durante sua vida, em
contato com servigo de saude, com médico, de que o certo é “0
médico sabe o que tem que ser feito, e ele vai falar e a gente vai
sequir.”

O Tabu da Morte e os Impactos Culturais Afetando a Abordagem da

Pessoa com Doenca Grave ou em Fase Terminal de Vida

Fatores culturais sdo também mencionados nas respostas como
elementos que dificultam a abordagem da morte na sociedade. Neste sentido,
se configura um efeito sistémico, promovido pelo paradigma cartesiano, e que
afeta também a sociedade de um modo geral. Ou seja, ha uma confluéncia em
relacdo ao afastamento do tema para quem busca os servicos, que € alimentado
pela desconexao dos profissionais sobre os temas que envolvem o final de vida.

Dentre as razdes apontadas e que dificultam a abordagem do tema, surge
nas respostas o tabu diante das questbes culturais diante da morte, que é
culturalmente reconhecida como uma temética dificil e triste (Oliveira, 2018).
Neste processo, o individuo, apesar de ser o sujeito dos designios de sua morte,
muitas vezes é silenciado, assim como ocorre com os seus familiares, e o tramite

de tomada de decisdes. Menezes (2006):

M3: [a dificuldade de abordagem da morte pelos médicos...]
seria um pouco semelhante do ponto de vista do paciente. E
acrescido de, talvez, também nao querer se envolver com um
tema que, talvez, a perspectiva da partida de um parente
querido. As vezes a pessoa, a familia ainda t4 numa fase de
negacao do problema, isso as vezes acontece com o0 paciente
também, [...] e dificulta com que eles pensem e procurem
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estabelecer o que eles querem que seja feito ou que ndo seja
feito.

M10: como eu disse, ja ndo se conversa sobre 0 momento de
fim de vida. (...) a falta de treinamento, a questédo cultural que
acho que perpassa todos os, todos os pontos dessa relacédo
familia, paciente, médico. Disso mesmo, de quebrar esse tabu
mesmo sobre, sobre que &, sobre conversar sobre a morte.

M11: Até quando eu puxo na minha familia também para falar
um pouco sobre quais sdo os desejos, 0 que quer, 0 que vai
fazer com cada imoével, por exemplo. “Qual é o seu desejo? Quer
que venda tudo?” E um tabu, parece que esté querendo a morte
da pessoa. Meu pai sente que eu estou querendo a morte dele.
N&o tem nada a ver.

M2: Eu acho que é o medo da morte mesmo, ninguém sabe o
gue é que vem depois da morte. [...] acho que é uma questédo de
religido, de espiritualidade também que envolve isso, e o
sofrimento na hora que uma pessoa... Pensar no sofrimento que
a gente tem quando alguém proximo da gente vai embora.

M5: Dificuldade de lidar com a finitude da vida, de falar de coisas
dificeis, reais e dificeis.

M9: Entdo, eu acho que na sociedade a gente tem uma cultura
de... de viver muito a coisa do presente, de viver como se a gente
nao fosse finito, como se a gente ndo fosse acabar. [...] Por outro
lado, eu acho assim que a gente se dar conta dessa perspectiva
de que a gente vai morrer e que a gente é finito, isso também
poderia ajudar a gente a fazer planos enquanto a gente ta vivo.
Entdo a gente olhar essa perspectiva de que a morte faz parte
do processo de viver, eu acho que ajudaria, na verdade, a gente
pensar: “Ta, entdo eu sé tenho essa vida, eu s6 tenho esse
tempo de vida, entdo eu vou viver bem, né”. Eu acho que isso
poderia ajudar, mas eu acho que nédo é a nossa cultura.

Os trechos abaixo relacionados reforcam a posicdo do tema da morte
como um tabu e a deficiéncia da formacdo médica. E ha ainda forte impacto da
diversidade cultural e religiosa no Brasil para essa abordagem, (Bevilaqua,
Cogo, Venturini, Sehnem, Sai, Carodoso, Rodrigues, Pilger, 2022)

M6: [...] por preconceitos também, porque sdo questdes que
envolvem eutanasia, ortotandsia, alguns tabus de algumas
situacdes. Em minha opinido, acho que isso € uma barreira pra
uma discussdo ampla. [...] Tem questédo cultural, tem questéo
religiosa, tem uma questao de educacéo, do ponto de vista de
esclarecimento mesmo, de deixar de ser leigo e discutir
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abertamente essas quest6es. [...] acho que da minha vida como
médico de familia, (houve) trés ou quatro dos quais eu pude
discutir essas questfes abertamente.

M7: [..] a cultura catélica, toda essa cultura focada no
cristianismo catélico, principalmente tem uma questédo de que a
morte é algo que nao é legal, enfim. Quando vocé trabalha com
culturas diferentes, eu ja tive a oportunidade de trabalhar com
culturas espiritas, no territério que eu era médico de familia,
anteriormente, e as pessoas tinham uma outra visdo da morte,
encaravam isso de outra forma.

Isso tudo somado a desinformacdo, ao paternalismo e o receio do
abandono profissional, sédo todos dados que alimentam as dificuldades de
abordagem da morte e ao uso das diretivas antecipadas junto ao Sistema Unico
de Saude (Bevilagua, Cogo, Venturini, Sehnem, Sai, Carodoso, Rodrigues,
Pilger, 2022).

A Fragilidade na Formacdo em Cuidados Paliativos e a Importancia da
Medicina de Familia e Comunidade e da Atencdo Primaria a Saude como

Estratégias de Qualificacio desta Area

Nas entrevistas ha relatos de que os profissionais ndo se sentem
capacitados a determinados tipos de abordagens com seus pacientes,
especialmente em se tratando de enfrentamento de doenca grave. Até mesmo
sob o ponto de vista legal, eles referem auséncia de formacdo que gera essa
inaptidao.

A fragilidade na formacéao para o enfrentamento desta demanda surge nas
respostas sob trés perspectivas: (1) o tema que é pouco trabalhado, (2) ha uma
falta de conhecimento e na formagdo médica, no geral, (3) h4 um foco em
doencas e em tratar doencgas.

Neste sentido, corroboram o modelo cada vez mais biotecnoldgico,
apontado como ‘“tratamento focado em doengas e na cura”, e que coloca a
doenca como se fora um fator isolado da pessoa (Anderson; Rodrigues, 2014),
constituindo um discurso cientifico que separa a doenca do doente. (Menezes,
2006).
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Um dos destaques nos relatos se refere a fragilidade na graduacao

meédica sobre a formacéo e as demandas de fim de vida:

M6: Mas, a meu ver, vou falar que € uma dificuldade da
formacéo. Isso eu estou falando do ponto de vista da minha
vivéncia pratica. Poucos médicos se sentem confortaveis em
discutir a morte. Poucos médicos se sentem pouco confortaveis
em dar noticias de morte.

M6: Acho que nem tive aula, fui ver abordagem da morte na
residéncia médica. Como dar noticias dificeis, como falar sobre
isso.

M9: Mas no geral eu acho que nossa formagéo é bem ruim nisso,
nas habilidades de comunicag&o em geral.

M10: [...] na minha faculdade eu acho que n&o tive nenhum
momento em que eu pudesse aprender ou ter algum treinamento
sobre abordar questdes de fim de vida ou questdes de... Nem
mesmo questdes técnicas, sobre cuidados paliativos.

Além da formacdo na graduacdo médica, os relatos apontam também a
fragilidade da formacdo pds-graduada em cuidados paliativos e a necessidade
de aperfeicoé-la, sinalizando que a adequada abordagem da morte e do
processo de morrer depende de qualificacdo progressiva dos profissionais de
saude. Esta qualificacdo deve ser ponto essencial nos programas de residéncia
médica. Neste caso, em destaque, especificamente, a formacao em Medicina de
Familia e Comunidade uma vez que pode conduzir ao fortalecimento dos

atributos da APS, (Starfield, 2002), tdo relevantes na pratica desses temas.

M6: [...] O médico de familia que fez residéncia em medicina de
familia, acho que ele tem um empoderamento maior pra discutir
essas questdes com o paciente, com as familias, no seu dia a
dia, pela formacdo e por uma questao de... Acho que por uma
questdo de abertura mesmo, de ndo ser limitado pra discutir
essas questdes. [...] Entdo esses profissionais, na APS, eles
trabalham de uma forma diferenciada do que os profissionais
ndo-médicos de familia[...] . Eu percebo uma questéo limitadora
muito em relagéo a isso. Alids, ndo sO desse tipo de abordagem,
mas de outras abordagens, de uma maneira geral.
Principalmente com na abordagem do luto, da questdo da
brevidade, sexualidade. [...]
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A formacao em cuidados paliativos desde a graduacdo até as residéncias
de médicos e enfermeiros ja estaria indicada como necessaria tendo em vista a
demanda que ja existe nas unidades de saude (Santos, 2017). Deste modo, a
formacdo sobre as questdes de fim de vida, com base na percepcao dos
profissionais, 0s tornaria aptos as respectivas abordagens, inclusive na
perspectiva legal.

O trecho abaixo descrito evoca as habilidades mudltiplas exigidas aos
médicos pelo sistema de saude publica no Brasil, e destaca a necessidade de
aperfeicoar a formacdo em medicina de familia e comunidade e em APS, no
contexto dos Cuidados Paliativos e no seu papel de coordenar o cuidado em

saude:

M1: E a gente precisa, na residéncia, talvez melhorar isso e
colocar a APS como coordenadora desse cuidado. E as vezes
até acompanhar isso. Muitas vezes as pessoas vém de outro
servico, jA bem... Muito bons, clinicamente, tudo, com
medicagbes, com tratamentos, com neoplasias, mas essa parte
a gente viu que nao é feita. Entdo na APS a gente também vai
fazer isso, mesmo que a pessoa esteja la num servigo terciario.
Porque a familia e a pessoa vdo continuar sob a nossa
responsabilidade. [...] Mas a gente vé&, na residéncia, que 0s
residentes formados e j4 as vezes depois de terem atuado em
outras areas, que vém fazer residéncia, eles ndo tem muito
experiéncia com isso.

M2:[...] ... Falta incentivar, falta ensinar, falta falar sobre. Porque
eu acho que se isso for falado durante a formagédo do médico
residente eu acho que é como se ja estivesse plantando uma
sementinha de que existe essa possibilidade. [...] E diferente de
vocé pegar um médico qualquer, um médico generalista que
nem contato teve com 0 assunto e querer cobrar que essa
pessoa faca esse tipo de coisa.

Nas respostas, aparece com destaque a importancia das caracteristicas
de atuagéo da Medicina de Familia e Comunidade, como valorizag&o do vinculo,
da medicina centrada na pessoa, estabelece um campo de atuacao receptivo a
abordagem da morte, do final de vida e outras praticas visando o
empoderamento social e autonomia do paciente, reafirmando a importancia da

formacéo na area.

M7: A prépria medicina de familia transforma essa pratica. Eu,
pelo menos, me sinto transformado por ela, por vivenciar perda
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de paciente, um paciente que eu era muito vinculado. Acho que
isso transformou minha pratica, a entender melhor esse
processo.

M6: [...]... A questdo da formacdo envolvida. Na unidade de
atencdo primaria, onde vocé tem um processo de formagéo
envolvido, processo de educacdo, da residéncia médica, do
préprio internato médico, a gente consegue trabalhar um pouco
mais esses aspectos. [...] Ndo té dizendo que as unidades de
docéncia e assisténcia também nao tenham esse problema de
nao fazer... O residente chega com uma bagagem de formacéao,
ele tem dificuldade, ele ndo quer falar. [...] Mas é um campo
muito mais facil de vocé desenvolver isso do que na unidade de
atencgédo primaria, onde vocé néo tem o médico de familia, onde
vocé ndo tem também unidade de formag&o de residentes, de
académicos e internos.

O método clinico do MFC, referido nas respostas, traz também o potencial
desta especialidade na abordagem clinica que vai além do diagndstico de uma

doenca:

M7:[...] E quando vocé puxa isso pro método clinico centrado na
pessoa vocé vai discutir um plano terapéutico em conjunto, fazer
0 paciente entender a doenca como um todo, o médico entender
0 paciente como um todo e ndo s a doenca.

M7: Ter uma abordagem mais... Uma escuta mais ativa, uma
escuta mais empatica. Isso tudo facilita e sdo ferramentas que
sdo usadas pela medicina de familia e acho que isso faz toda
diferenca.

M9: Eu acho que € a gente potencializar as préprias ferramentas
da medicina de familia e comunidade séria uma parte da
estratégia, sabe. Eu acho que a gente usa muito pouco as
nossas possibilidades de abordagem familiar, de abordagem
comunitaria e de visita domiciliar.

Tudo isso ultrapassa o cuidado total de pacientes cujas doencas néo
respondem mais aos tratamentos curativos. O controle e alivio das dores esta
no conjunto da garantia dos direitos, além de tratamento psicolégico, cuidados a
dor espiritual e social. Essa abordagem deve se estender aos que vivem a

angustia da perda. (Naves, Sa, 2022).



49

Importancia da Atencdo Primaria a Saude e da Estratégia Saude da

Familia na Abordagem da Morte e dos Direitos de Final de Vida

Para além da Medicina de Familia e Comunidade, a Atencédo Primaria a
Saude é destacada como nivel do sistema essencial também para o
desenvolvimento adequado dos Cuidados Paliativos. As caracteristicas do
modelo brasileiro de APS, a Estratégia Saude da Familia (ESF), € um modelo de
APS robusta que preconiza o a pessoa, a familia e a comunidade como centro
do cuidado e n&o a doenca.

A ESF, a partir de uma equipe basica multiprofissional, conformada por
meédicos, enfermeiros, técnicos de enfermagem, agentes comunitarios de saude
e profissionais de Saude Bucal, € de base territorial e cuida das pessoas,
independentemente do sexo ou faixa etéria, com ou sem enfermidade organica
definida, desenvolvendo acdes de educacédo e protecao a saude, assisténcia e
reabilitacdo, de forma longitudinal. Estes aspectos sdo essenciais na pratica dos
Cuidados Paliativos, onde as habilidades dos profissionais ndo devem estar
voltadas somente ao combate de doencas, mas também ao auxilio as pessoas
no enfrentamento de doencas graves, tornando possivel que essas consigam
viver outras experiéncias que ultrapassem o adoecimento e seus efeitos
(Chemin, Souza, 2021).

Tudo isso envolve a participacdo do préprio individuo enfermo por meio
de sua autonomia, e das diretivas, o que carrega implicacdes positivas que
emergem em um maior controle, o que diminui a vulnerabilidade deste individuo
(Chemin, Souza, 2021).

Além disso, APS deve cuidar longitudinalmente e coordenar o cuidado das
pessoas nos outros niveis de atencéo. Este cuidado deve se dar para o individuo
acometido por uma doenca que ameace a vida, seja ela aguda ou crbnica, desde
o diagnostico. Assim, os cuidados paliativos devem ser oferecidos pelas equipes
de Saude da Familia e quando estas nao existirem pelas equipes de APS, com
apoio dos Nucleos Ampliados de Saude da Familia (NASF-AB), envolvendo a
transicdo entre os cuidados secundarios/terciarios e domiciliares, devendo
contar para tanto com um adequado sistema de referéncia e contrarreferéncia,

em um desenho de rede poliarquica. (Silva, Nietsche, Cogo, 2021)
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Neste sentido, a APS e a prépria MFC, podem contribuir, de fato, para a
qualificacdo e ampliacdo da oferta de acles paliativas, desde a educacdo em
salude sobre este tema, seja como um elemento integrador a sua funcéo e com
um respaldo ético, as a¢bes pela conscientizacao sobre a abordagem da morte

e o direito & autonomia, e a construcao do testamento vital.

Os Atributos da APS e a Abordagem da Morte

Os atributos da APS sdo apontados como uma fortaleza a abordagem da
morte, mesmo a despeito dos tabus consolidados socialmente. A
longitudinalidade, a integralidade e a coordenacéo do cuidado (Sumar; Fausto,
2014 citando Barbara Starfield) sdo alguns dos atributos referidos e que
conforme apontado nas respostas dos médicos, sdo um campo receptivo que
pode gerar bons resultados na abordagem da morte.

Em condicdo diametralmente oposta a sua menor densidade de
tecnologia dura, a APS possui estratégias adequadas que cuidam de situacdes
muito dificeis como as que envolvem vitimas de violéncia doméstica, pacientes
com doencas cronicas e multiplas enfermidades. (Oliveira, 2022)

A experiéncia com essas abordagens ilustra como é/pode ser frutifera a
proposta da APS em casos de final de vida, conforme também apontado nas

respostas.

M1: A gente acaba, na atencdo primaria, coordenando o0s
cuidados das pessoas desde as coisas mais simples até mais
complexas, mesmo que a pessoa seja encaminhada ou fique
tratando, internada ndo hospital, a equipe fica em contato com a
familia e o paciente pra coordenar esse cuidado. [...] Muitas
vezes a gente da diagnostico dificil, nos nossos atendimentos, a
gente aprender a centrar na pessoa, [...] a abordar a questdo do
final de vida, que a gente chama de finitude, tanto com a pessoa
guanto com a familia.

M1: E a gente sabe, muitas vezes, que a pessoa as vezes vai
passar no nosso atendimento e depois ela vai ao especialista. E
que 14, talvez, eles ndo tenham um pouco da aproximacao da
familia que a gente acompanha as pessoas por muito tempo. [...]
A gente recebe essa pessoa de volta, muitas vezes com o
diagnostico onde a gente viu que nao houve essa conversa
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sobre a questdo da morte, entdo a gente acaba tendo
ferramentas e ter abordagem melhor sobre isso.

M4: Acho que por a gente estar mais proximo dos pacientes,
acho que essa conversa fica um pouco melhor porque a gente
ta acompanhando aquele paciente [...] ... € um paciente que a
gente ja conhece, geralmente a gente ndo conhece sO o
paciente, a gente trabalhar num contexto familiar, a gente [...]
sabe onde mora. Entdo tem toda uma questédo de vinculo e de
acompanhamento daquela equipe toda com aquele paciente.

M5: Acho que a gente lida muito, mas ai é quando a morte ja
aconteceu, vai fazer atestado de 6bito. Lida melhor com a parte
do luto, pés-morte, isso acho que é algo que a gente faz
bastante, tanto indo fazer o atestado de 6bito quanto quando a
gente ndo faz o atestado, mas sabe que o paciente faleceu e
chama a familia pra conversar, pra acolher, pra ouvir. Acho que
essa abordagem do luto € algo bem frequente e bem trabalhada
na atencéo primaria.

Em publicacdo sobre o tema ha apontamento de que o desconhecimento
profissional pode simbolizar, inclusive, a auséncia dessas discussfes com 0S
pacientes e até mesmo o descumprimento de vontade (Bevilagua, Cogo,
Venturini, Sehnem, Sai, Carodoso, Rodrigues, Pilger, 2022).

O Fortalecimento dos Atributos da APS e a Valorizacdo da Estratégia
Saude da Familia para uma Melhor Abordagem sobre o Final De Vida

Nas respostas relativas ao papel da Atencdo Primaria houve forte
referéncia aos atributos da APS e, em especial as caracteristicas do modelo da
Estratégia Salude da Familia. Por meio deles é possivel uma maior proximidade
dos pacientes e seus parentes, até em outros ambientes. O fortalecimento dos
proprios atributos funcionaria a qualificacdo desta abordagem. A coordenacao
do cuidado é muito referida, considerando a circulagdo do usuario entre as
assisténcias.

Foram frequentes nas respostas obtidas topicos como: integralidade,
abordagem centrada na pessoa e ndo na doenca, estabelecimento do vinculo,
escuta ativa, elaboracdo dialégica do plano terapéutico, além da abordagem
familiar, abordagem comunitaria, visita domiciliar, longitudinalidade,

territorialidade, equipe capacitada, agente comunitario em saude, proximidade
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com o paciente e acompanhamento mais proximo da populagéo, espacos para
discussao,
Os atributos sdo (Starfield, 2002) uma fortaleza e um terreno fértil,

exatamente conforme indicados nas respostas dos médicos.

M9 — [...] as vezes a gente acaba encaminhando, o paciente
acaba ficando la no ambulatério de atencéo secundaria, no INCA
ou nos hospitais federais, no caso aqui no Rio. E ai muitas vezes
a gente tem dificuldade de estabelecer essa continuidade
também, eu acho, de se responsabilizar pelo cuidado de dizer:
"Ta, vocé ta la no Servidores, ta la no INCA, mas vocé continua
sendo o meu paciente, continua vindo aqui pra gente continuar
organizando tua medicagdo.” Cuidar de outras doencas, da
hipertenséo e da diabete, quando concomitante e tal.

M1: Entdo, eu acho que o papel da atencao primdria € mostrar
que existe um outro modelo, diferente desse tradicional. Porque
0 que a gente oferece nao é so... A gente oferece o cuidado
integral (...) e é isso que é importante na APS. Desde o
nascimento a gente acompanha a familia, entdo aproximar-se da
familia em todos os contextos é algo que a gente consegue na
APS. Um hospital ndo vai conseguir fazer isso, um especialista

focal, ele ndo vai conseguir fazer isso, n&o é o papel dele.

Nos trechos destacados, os respondentes evocam a familia como ponto
central das possibilidades deste dialogo. Trata-se de elemento que impde
reflexdo da autonomia além de si, 0 que envolve a cosmovisao viavel a partir do

entorno social, familiar e politico (Naves, Sa, 2022).

M1: E dificil abordar isso com uma pessoa a qual vocé n&do
conhece, que vocé ndo acompanhou, vocé vé que a gente as
vezes acompanha a pessoa por anos, algumas vezes desde que
ela nasce, e a gente faz o pré-natal, ai a gente atende... A gente
ta atendendo o pai, a mae, que ta com essa dificuldade. Entédo a
APS ¢ isso, €& estar de forma integral com a pessoa,
coordenando, e considerando o contexto dela, a cultura.

M4: Que aqui na atencdo primaria, pelo contrario, a gente
entende que a gente ndo briga com a morte, a gente nem tem
essa ilusdo de que a gente consiga fazer isso. E ai a gente
consegue, acho que por estar mais préximo do doente também,
da familia, ter mais tempo pra falar sobre isso, de conversar e
de falar com a familia. (...) Ela ja chegou com um diagndstico
avancado de um céancer em via biliar, e jA completamente fora
de possibilidade terapéutica, vomitava muito, ficava muito
enjoada. E ai a gente foi conversando com a familia e com ela
de que, assim, ndo tinha muito que a gente fazer pra melhorar
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sintomas. Seriam alguns medicamentos, mas que ndo tinha
muita possibilidade. Mas se ela... E ai ela optou por ndo se
internar, que ela ndo queria morrer no hospital, isso foi uma
decisdo dela, ela queria morrer em casa, com a familia, e a
familia também optou por isso. Mas se fosse em outros locais,
teriam levado ela pra emergéncia e ela teria morrido no hospital,
invadida, ia ser feito tudo que ndo ia mudar o desfecho (...) Mas,
assim, quantas pessoas que tém essa possibilidade de fazerem
essa escolha consciente? S&o poucas. Aqui eu acho que a gente
ainda consegue fazer isso melhor porque a gente t4 mais
proximo da familia, mas em outros locais, que vocé néo conhece
a familia, que vocé nao tem contato com o paciente, ai eu acho
gue o médico vai fazer o que ta no protocolo ali, cientifico. E ai
ele vai jogar pra familia essa decisdo. “Olha, ela ndo tem
possibilidade terapéutica, mas a gente pode fazer isso, isso e
isso.” E a familia, provavelmente, vai decidir fazer alguma coisa.
Poucas familias vao falar: "N&o, entdo vou levar pra casa e vai
ficar comigo.

Na ESF, os profissionais estdo inseridos no territorio e no cotidiano da
comunidade, o que estabelece longa relacdo com o usuario, o que facilita a
construcdo do seu melhor plano terapéutico (Souza, 2016).

Héa outros apontamentos dos respondentes que encontram consonancia
com esta reflexdo, como o préprio territério, a equipe, o método clinico centrado

na pessoa e a abordagem familiar, abaixo destacados.

M1: Entdo, a estratégia €, além de vocé estar fazendo as visitas,
eu acho que estar no territdrio € uma coisa muito importante,
vocé estar na casa das pessoas, voceé levar a equipe.

M1: Vocé ter uma equipe também, junto, porque nao s6 o médico
vai fazer isso, vocé ter uma equipe capacitada [...] ndo focado s6
ndo médico, s6 no atendimento no consultério. Isso € uma das
melhores ferramentas que a gente usa...

M5: [...] A gente consegue ir na casa. Por exemplo, pra falar
disso é muito mais comodo falar num ambiente em que a familia
ta confortavel de alguma forma do que nesse ambiente plastico,
de consultério.

M5: [...] acho que a gente, como médico de familia, ja faz parte
desse treinamento a abordagem familiar, algumas outras
técnicas que eu acho que ajudariam pra falar do tema da morte.
Porque as vezes [...] o paciente quer uma coisa, a familia quer
outra, e aquela brigalhada. O paciente vai decidir, claro, mas
nem sempre € tao simples assim, essa percepc¢ao ali. Acho que
a gente ja tem muitas das ferramentas. Acho que a gente precisa
mesmo é sair da inércia, comecar a fazer.
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M7: Eu acho que uma das estratégias que a gente pode utilizar,
e é 0 que a propria medicina de familia da como ferramenta, pra

gente, € o método clinico centrado na pessoa e a prépria
abordagem familiar [...]

Ha apontamento de trés atributos que devem ser considerados
estruturantes dos demais: abordagem e orientacdo familiar; abordagem e
orientacao para a comunidade e competéncia cultural (Barbara Starfield 2002),

para a compreensao do contexto pessoal e familiar do individuo.

M1: a gente tenta entender a pessoa, de forma geral. Igual eu
falei, como um todo, centrar na pessoa, entender o que ela sabe
da doencga dela, o que ela ndo sabe. ... [...] a gente sempre tenta
basear no contexto da pessoa, da familia, da cultura. Isso, acho
gue é muito importante, a questéo da religido. ...[...] E as visitas
em casa, quando a pessoa t4 assim, a gente vé que é uma
ferramenta que a gente usa muito [...].

M2: Quando a gente atende idoso, a gente costuma fazer uma
abordagem junto da familia, dependendo de como que ta esse
idoso, o grau de independéncia desse idoso. Vou dar um
exemplo, se é um idoso que ta ja num processo demencial, que
ja ndo ta muito respondendo por ele, a gente geralmente traz a
familia pra perto, pra esse cuidado. (...) As vezes nem sempre
esse idoso tem uma familia, as vezes é um cuidador, é um
vizinho, e conversa sobre isso também com essas pessoas que
estdo proximas, ja falando sobre a questdo da morte mesmo.
Tem paciente que ndo quer falar sobre, mas tem paciente que
fala.

M6: Eu costumo ndo fazer uma coisa unilateral. Na verdade,
todo tipo de tratamento, independente do que seja, é pactuado
entre mim e o paciente [...] E, claro, eu coloco meu ponto de
vista, enquanto profissional, conhecedor daquilo, mas respeito a
opinido do paciente enquanto cidaddo. Levando em
consideracdo as questdes culturais, religiosas e a questdo da
necessidade dele mesmo.

Um respondente destacou que pode haver diferencas entre as
abordagens praticadas na APS e nas outras unidades de salde que estao
atendendo a pessoa, e como é importante cuidar destas diferencas e trabalhar

a individualizagéo e a coordenacéo do cuidado.

M1: Inclusive, isso de explicar, muitas vezes a pessoa ta vindo
la do hospital do servigco terciario sem ter muita nogdo. Foi
explicado varias coisas 14, mas ela ainda ndo entendeu. Entéo
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as intervengfes sdo baseadas naquilo que a pessoa sabe, no
gue ela sabe daquilo, do que ela entende. [...] A gente também
nao vai ultrapassar nem passar por cima de alguma conduta, a
gente vai fazer junto, é isso que a gente sempre fala pra familia.

M1: Depois disso, a gente coloca... A gente faz um didlogo com
0 outro servigo porque, muitas vezes, igual eu falei, eles ja vém
com prescri¢des e tudo. A gente tenta entender, ver se aquilo ta
de acordo com o contexto da pessoa. Muitas vezes a gente
dialoga com outro servico, a gente pede uma avaliacdo, uma
contrarreferéncia, a gente faz dialogo com outros médicos,
outros profissionais, pra poder oferecer, dentro da possibilidade
da pessoa, 0 que ela pode, o que ela quer. Ja teve vezes que a
gente fez visita em casa, porque a pessoa nao queria medicacao
mesmo, pra dor, e era isso que tava faltando.

S&o0 novamente os atributos estruturantes da APS que importam, como a
coordenacao do cuidado (Barbara Starfield 2002). Esta é voltado justamente
para fortalecer a relacdo que o médico de familia e comunidade tem com o seu

paciente e sua familia.

A Importancia do Trabalho em Equipe na ESF para a Ampliacéo e
Fortalecimento da Abordagem Terapéutica no Contexto da Morte e do
Final de Vida

Dois outros aspectos destacados da abordagem deste tema na APS,
foram a importancia do trabalho em equipe e a ampliacdo do entendimento do
que é uma abordagem terapéutica em Cuidados Paliativos.

A abordagem terapéutica surge nas respostas indicando a importancia do
trabalho em equipe. A abordagem do médico de familia pressupde o atendimento
as demandas e necessidades em saude de uma pessoa, ao longo da vida,
mesmo aquelas que ndo estdo tecnicamente ligadas a patologia (Campos,
2005). E exatamente no seu contexto amplo que a abordagem terapéutica se
conecta com o alcance até os Cuidados Paliativos, jA que engloba todas as
demandas de saude.

Daldegan de Oliveira Pl e Anderson MIP (2020), ressaltam a importancia

da percepcao dos idosos sobre o envelhecimento, a finitude e a morte e da
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possivel abordagem dos médicos de familia e comunidade e demais
profissionais da atengéo primaria sobre essas tematicas. Para os pesquisadores
a atencdo primaria desse espaco de reflexao seria para as pessoas que buscam
auxilio, porém, também aos profissionais envolvidos nos cuidados em saude.
Tais elementos surgem nas respostas dos médicos, conforme os trechos

destacados.

M4: Tem o agente comunitario que também conhece o paciente,
traz informagbes importantes pra gente, do paciente. “Olha.”
Essa paciente mesmo, do cancer de pancreas, do acesso, trazia
muita informagdo pra gente. “Olha, ela ainda ta vomitando.”
“Olha, ela melhorou.” “Olha, a familia agradeceu porque vocés
estdo acompanhando, estédo dando apoio.”

M7: [...] a gente fala muito de médico e também tem a questdo
da enfermagem. Tem pouca abordagem dada no campo da
Enfermagem nesse sentido, de abordar a morte. Eu vejo quase
nenhum enfermeiro tendo habilidade ...[...] tendo treinado pra
lidar com a morte. [...] Deixa tudo a cargo do médico, que o
médico da o diagndstico, entdo o médico que tem que falar sobre
isso. E na verdade o processo € em equipe, ha aten¢do primaria
seria isso, a fungéo da equipe.

M10: [...] pensando na figura do agente comunitério, o quanto
também poderia potencializar muito esse trabalho. Eu lembro de
um agente comunitario que foi visitar uma paciente nosso no CTI
e ai na conversa dele ele conseguiu com que mae e filho se
perdoassem, sobre uma questdo muito, muito delicada da vida
deles, e ndo foi ninguém da equipe técnica, foi a habilidade ali
do agente comunitario. E ele dentro do saber dele que conseguiu
dialogar com ... [...] da relacdo de filha e mée. Entéo eu fico
pensado, acho que néo sé o treinamento de equipe técnica, mas
de toda a esquipe, de tornar essas pessoas capacitadas para
falar sobre esses assuntos

M4: [...] a gente ficou visitando ela em casa também. E a familia
ficou agradecida e entendeu que aquilo era uma proposta
terapéutica pra ela, que era um apoio, suporte, conforto, e que
isso era terapéutico. [...] Porque o enfrentamento da morte é
muito dificil, ndo so pra pessoa. [...] Entdo apoiar a familia, como
a gente tem uma equipe multidisciplinar, isso facilita um pouco
porque a gente triangula, ndo fica tudo s6 com a gente. Entdo
todo mundo se envolve, médico, enfermeiro, ACS, e a gente
consegue dar mais apoio, estar mais préximo e dar mais suporte
nesse sentido.
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Acdes de Educacdo em Saude como um Instrumento para Qualificar a
Abordagem da Morte e Superar o Tabu Cultural sobre Ela

As acOes de educacado em saude sao referidas pelos entrevistados como
um importante instrumento da inegével necessidade de melhoria da abordagem
da morte na APS.

Por meio de acdes de educacdo em saude, os familiares podem ser
orientados sobre os Cuidados Paliativos como uma realidade possivel de ser

implementada (Carvalho, 2018).

M2: N&o sei, talvez grupo de educagdo em saude [...] acredito
gue falar sobre isso e até discutir entre os profissionais também.
Que também nao adianta vocé ter uma pessoa dentro de uma
unidade de saude que esteja apta e que se sinta a vontade de
fazer isso e os demais ndo consigam fazer isso.

M4: Acho que a gente tem que multiplicar mais, seja através da
propria residéncia, com abordagem, um treinamento nesse
sentido, mais préximo de cuidados paliativos, pra fazer um
treinamento melhor de como abordar, como confortar, como dar
diagnéstico dificil. [...]

M4 [..] Acho que informar, acho que tem que informar os
pacientes, que eles podem fazer essa escolha nesse momento
dificil, isso ai eu ja acho que é uma estratégia que a gente pode
fazer. Porque eu tenho quase certeza que a maioria dos
pacientes, e das préprias familias, ignoram que eles podem fazer
essa escolha prévia — importante trecho que aborda também o
aspecto de direitos

M6: Sim. E outro ponto da APS, a abordagem educacao
comunitaria. Eu acho que isso é fundamental. Claro que nao
educacédo do ponto de vista daquela vertical, mas do ponto de
vista horizontalizado, seguindo Paulo Freire, um pouco, aquele
modelo dele. Sdo temas que a gente discute tdo pouco, quase
nunca. Eu acho que isso ia ser também um facilitador pra
entender de que forma aquela comunidade lida com essas
questdes e, a partir dai, pensar nas coisas mais individuais, mais
nucleares, a familia, a pessoa individual. Acho que a educacédo
comunitaria é fundamental pra discutir essa questdo.
Infelizmente, a gente estd fazendo cada vez menos, por uma
série de questdes.

M6: Eu acho que a gente vai pra uma questdo que vai
relacionado mais a educacao permanente mesmo. De visao de
outros profissionais, trabalhar com... Discutir essas questdes no
ambiente da APS (...) Porque ndo temos, exclusivamente, a
categoria médica. Vamos trazer nosso enfermeiro, ver a visao
dele, assistente social, psicélogo. Até o advogado, pra nos tirar
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essa questao que pesa no ombro, pra dizer “olha, pode ir até ai,
isso a gente pode discutir, isso a gente pode fazer”. Uma série
de discussdes interdisciplinares eu acho que nos deixaria mais
tranquilos pra essa pratica, pra a pratica diaria dessa discussao.

M9: Sera que se a gente tivesse mais turnos de Visita Domiciliar,
a gente ndo conseguia falar mais sobre essas coisas ? Porque
eu acho que faz muita diferenca. [...] Claro que s6 o tempo nao
ia resolver, que também se a pessoa nao sabe o que fazer com
o tempo n&o adianta, mas, eu acho que se a gente tivesse mais
tempo e oportunidades pra fazer essas conversas na casa das
pessoas, principalmente idosos nos pacientes que estdo mais
acamados, que estdo com uma doenca que ameaca a vida, seria
uma possibilidade interessante.[...]. E ai eu acho que também
teria que ter uma estratégia de gestédo e educagdo permanente.

M10: Acho que capacitacdo, é ter um espaco para as pessoas
aprenderem sobre isso e falarem mais sobre isso. [...] A gente
tem ai grupo de gestantes, grupo de hipertenso, grupo de
mulheres e ai talvez tenha um grupo pra falar sobre a morte, pra
falar sobre o fim de vida. Isso eu também nunca vi ter um grupo
s6 para falar sobre isso e talvez fosse importante.

Condicdes de Trabalho, Logica Produtivista e Sobrecarga Assistencial na
ESF/APS Afetando Negativamente uma Adequada Abordagem da Morte e
do Final de Vida

Como visto, houve solida referéncia dos respondentes sobre a
necessidade de formacédo do tema na educacdo permanente, na formacao da
faculdade, na residéncia, no treinamento da equipe, além de grupos de educacao
em saude para falar sobre o fim de vida, incluindo o treinamento de toda a
equipe, o que alcanca o Agente Comunitario em Saude — ACS.

Porém, houve ainda referéncia a gestao, diante das sobrecargas que sao
uma realidade das unidades da APS, também referida pelo respondente,

apontando a falta de tempo para essa abordagem pela sobrecarga.

M9: Porque a gente t4 muito sobrecarregado. Eu acho que a
questdo do desmonte do SUS tem que aparecer ai na sua
pesquisa, porque a gente ta super sobrecarregado, sempre, a
gente ta trabalhando além do nosso limite o tempo todo. Entédo
na saude da familia, mais especificamente, que € o teu recorte,
a gente vem de um desmonte de anos. E se a gente for pensar
la na lei do SUS que j4 ndo aprovaram as leis sobre o
financiamento ja foi um problema, mas eu acho que nos ultimos
anos a gente tem visto uma escalada do desmonte na saide em
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todos os niveis, no nivel federal, no nivel estadual, no nivel
municipal. E ndo é uma questdo dessa ou da outra gestdo.
Porque essa gestdo a gente viu desmonte, na anterior a gente
via, na anterior a gente também via. E ai a gente ta o tempo todo
trabalhando muito no limite, tanto no limite dos recursos no
sentido de as vezes nao ter medicacéo, nao ter insumos, quanto
no limite do estresse, no dia a dia.

A APS dispbe de bons instrumentos para essa abordagem, mas o
desmonte do SUS e o sistema com demandas além de seu limite, geram essas
consultas com interrup¢cdes. Tudo isso inviabiliza a abordagem adequada da

morte e do processo de morrer, conforme aqui proposta. (Nunes, Anjos, 2014)

M5: Acho que isso talvez seja uma barreira. O tempo, a gente
vive uma demanda enlouquecida, e dificilmente um paciente
vem até aqui pra fazer... J& com essa demanda. Vem outros
500 pacientes, com outras 500 demandas que deslocam
nossa atencao.

M9 [...] Entdo eu acho que se a gente ndo pensa nessas
guestdes a gente ndo ta atacando o problema na sua inteireza,
eu acho que é um assunto que é muito delicado e que precisa
desse cuidado, desse carinho. Exige que a gente trabalhe em
condi¢cdes melhores do que a gente ta trabalhando hoje.

Os profissionais de saude precisam de tempo, espagco e remuneracao
para a prestacdo dos servicos que envolvem os cuidados de fim de vida,
considerando ja o acumulo de demandas sobre o sistema, (Nunes, Anjos, 2014),
conforme ressaltados pelos médicos respondentes.

A sobrevivéncia do SUS é apontada como um elemento estratégico a ser
considerado na garantia dos direitos a uma morte digna.

As entrevistas foram realizadas ap6s o pais experimentar o pico de
gravidade maxima da pandemia da Covid-19 no Brasil, conforme ilustrado no
trecho abaixo que aborda uma maior proximidade do tema para as pessoas

como um todo.

M5: Acho que agora, talvez nesses 2 Ultimos anos ai,
especificamente, isso t4 mais perto de todo mundo por causa
da pandemia, do Covid, quase todos perderam alguém
conhecido, querido, enfim. Acho que talvez isso deu uma



60

nova... Uma mudanca de como € que a gente se relaciona
com a morte.

A Abordagem Limitada sobre os Direitos Legais do Paciente em Final de

Vida e o0 Uso do Testamento Vital

Nos aspectos que envolvem a morte e o processo de morrer ha pouca
abordagem sobre os direitos do paciente nos sistemas de saude. Alguns
elementos surgem nas entrevistas como o modelo tradicional e a auséncia de
formagdo como Obice & abordagem da morte. Além de o tema ser um tabu,

conforme item anterior, a estrutura nao viabiliza este acesso.

M9: Eu acho também que a gente tem uma cultura ainda de nao
valorizar os direitos do paciente.

M4: Eu acho que, talvez, do paciente, eu acho que talvez eles
desconhegam, desconhecam que isso é uma possibilidade. Que
a sociedade desconhece que isso é uma opg¢ao, que eles podem
fazer algum tipo de instrumento que deem pra eles essa opc¢éao.

M4: Eu acho que a familia também... A familia tem duas coisas.
Eu acho que muitos também vao desconhecer e outros ndo vao
aceitar essa terminalidade. Entdo por mais que aquele paciente,
gue vocé saiba que ele é fora de possibilidade terapéutica,
aquela familia, ela quer que seja feito tudo, por mais que esse
tudo ndo va modificar esse desfecho, que vai ser a morte. Entdo
tem familias que ndo entendem que invadir esse paciente, que
a gente chama, né, um paciente que as vezes é um idoso,
demenciado, com Alzheimer j& em estdgio avancado, que t4
acamado, que ja ndo consegue se alimentar por via oral, que
ndo interage, que t& com escara, que t4 com infecc¢éo, faz uma
pneumonia, que ele interna, que as vezes vocé s6 tem que dar
um conforto porque a terminalidade dele ta chegando, e nada do
gue a gente fizer vai mudar esse desfecho da morte, a familia,
por vezes, ela ndo aceita isso. (...) Entdo acho que é uma
dificuldade aceitar que o fim chegou, a sociedade como um todo

...

A necessidade de formacdao tedrica e pratica dos profissionais surge mais
uma vez nas respostas como meio de mudanca deste cendrio. Nas entrevistas
surgem ainda alguns trechos do universo pratico com indicacdo até da

necessidade do conhecimento legal sobre os temas, ilustrando a possibilidade
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de quebra deste padrdo. Conforme ja registrado, Marcia Santos concluiu pela
necessidade de formacdo em Cuidados Paliativos. (Santos, 2017). Também ha
indicacdo sobre a mudanca deste modelo mais cartesiano biotecnolégico para
um modelo de cuidado. (Carvalho, 2018).

Nos trechos das entrevistas, abaixo assinalados, verificam-se

apontamentos relacionados a estes topicos:

M9: Eu acho também que a gente tem uma cultura ainda de nao
valorizar os direitos do paciente. [...] E eu acho que também tem
a ver com essa coisa do poder médico, que é o controle dos
corpos [...] Olha s6 que poder que a gente acha que tem, né. O
Foucault discute isso no Nascimento da Clinica (...) que néo é
corriqueiro né, que nao é todo dia que a gente vai falar, "e ai ja
pensou sobre sua morte, ja pensou sobre o que vocé vai fazer?"
N&o é, né, é um assunto sensivel. Entdo eu acho que se a gente
nao pensa nessas questdes a gente ndo ta atacando o problema
na sua inteireza, eu acho que é um assunto que é muito delicado
e que precisa desse cuidado, desse carinho. Exige que a gente
trabalhe em condi¢cdes melhores do que a gente ta trabalhando
hoje.

M1: Baseado em normas, em coisas que, no Brasil, ainda se
discute pouco, o que a gente pode fazer, entra em questbes
bioéticas, que a gente tem um modelo muito tradicional no Brasil.
Muitas vezes, o modelo é fazer tudo, fazer todos os
procedimentos pra evitar a morte. Entdo a medicina ainda é
muito assim, a gente vai diagnosticar doencas, tratar para evitar
a morte. Nao se fala muito ainda na qualidade de vida, e o
médico acaba dizendo o que tem que ser feito baseado nisso.
(...) E quando ele ndo olha pro paciente vendo outros aspectos,
ele ndo vai (...) Os modelos tradicionais, eles ndo tém espaco
pra o que o paciente quer, 0 que a pessoa quer ou precisa. Entao
isso, tanto os pacientes acabam vindo pra gente com o modelo
tradicional, porque é o que eles tiveram de modelo, e os médicos
replicam isso.

M2: acaba se falando em cuidado paliativo s6 naquela pessoa
gue tem um cancer, que ja tem metastase e que ndo tem mais
solucéo.

Acima, a resposta descreve o universo da pratica, que tende a restringir
os Cuidados Paliativos Unica e exclusivamente para a etapa final de vida. Para
a fase critica de enfrentamento, € importante que essa abordagem de saude ja

estivesse integrando a rede. Os Cuidados Paliativos devem ser oferecidos na
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atencdo primaria, observado o seu limite assistencial. Tudo isso compde a

formacdo médica para essa abordagem.

M5: Eu acho que, em relagdo a familia, talvez a dificuldade seja
mais do profissional, sabe. A falta de experiéncia, muitas vezes,
gue a gente tem em relagdo ao tema, a como é que vai abordar.
Querer fugir um pouco das conversas dificeis, ndo & uma
conversa facil falar da morte de um familiar. E acho que a gente
tem uma deficiéncia de formacéo, a gente ndo é preparado pra
isso.

Sdo os Cuidados Paliativos a abordagem que melhor incentiva a
autonomia dos pacientes com doencas ameacadoras da vida, atuando como
base aos familiares do paciente, incluindo objetivos de tratamento e DAV.

(Bevilagua, Cogo, Venturini, Sehnem, Sai, Carodoso, Rodrigues, Pilger, 2022)

A Necessidade de que o Conhecimento se Estenda ao Conhecimento

Juridico

E reconhecido que as Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV) sdo
potencial instrumento de exercicio da autonomia e manutencdo da dignidade
humana no final da vida, acrescentando a forca do instrumento a reducédo da
distanasia, pela deliberacdo em equipe e familia sanando conflitos morais.

(Bevilaqua, Cogo, Venturini, Sehnem, Sai, Carodoso, Rodrigues, Pilger, 2022)

M5: [...] A falta de experiéncia, muitas vezes, que a gente tem
em relacdo ao tema, a como € que vai abordar. [...] E acho que
a gente tem uma deficiéncia de formacdo, a gente ndo é
preparado praisso. [...] do que vocé pode e 0 que vocé nédo pode
fazer do ponto de vista legal, também tem, pelo menos pra mim,
tem uma coisa que pesa.

M10: a falta de treinamento, a questéo cultural que acho que
perpassa todos o0s, todos o0s pontos dessa relacdo familia,
paciente, médico. Disso mesmo, de quebrar esse tabu mesmo
sobre, sobre que é, sobre conversar sobre a morte.

M7: Em relacdo a medicina e a pratica médica, eu acho que os
médicos também, na faculdade, ndo é falado sobre isso. Eu
passei, fui numa faculdade que tinha um curriculo reformado,
tinha uma visao diferenciada do curriculo que era anterior,
daquele curriculo da década de 1920, e ela ja tinha um modelo
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novo de curriculo, e mesmo assim se falava pouco da
abordagem da morte. Entdo s6 tive um... Acho que nem tive
aula, fui ver abordagem da morte na residéncia médica.

Mesmo sendo ainda em lenta progressao, a autonomia exercida por meio

das diretivas antecipadas funciona como meio a estabelecer uma relagdo mais

amadurecida entre 0 médico e o enfermo. Diminui a vulnerabilidade da pessoa

doente e torna mais equilibrado o peso da decisdo sobre os ombros do

profissional (Chemin, Souza, 2021).

Luciana Dadalto, entende ser imprescindivel que o médico da familia

esclareca o paciente sobre os procedimentos que podem ou nao ser recusados,

sintetizando na constatacdo de que o papel do médico ultrapassa a mera

transcricdo da vontade do paciente (Dadalto, L, 2022). Para a pesquisadora, um

paciente autbnomo é bem-informado. E tal referéncia também surge nas

respostas.

M6: E um dos temas que a gente discutiu talvez seja o
desconhecimento até legal, do ponto de vista juridico mesmo, o
que a gente pode fazer, o que a gente ndo pode fazer. Eu
mesmo, aquela paciente que falei, que tinha Esclerose Lateral
Amiotrofica, eu dizia assim: "Serd que se eu ndo pedir eu estou
sendo negligente com ela?”. Eu ficava mesmo com medo,
entendeu. J4 algumas questdes... Porque a gente sabe que nado
tem uma legislacdo, pelo menos até onde eu sei, 0 que talvez
até por desconhecimento meu, préprio, até onde eu sei, a gente
ndo tem uma legislacdo forte que nos apoie em relagéo a isso.
Entdo eu mesmo, eu respeitava a opinido do paciente, mas eu
mesmo ficava com medo.

M6: Tem aquela questéo inicial, que eu falei anteriormente, da
falta de formacéo, da limitacdo enquanto profissional de saude,
a limitacdo pessoal mesmo, de discutir essas questdes. Mas eu
acho que também o medo de discutir isso com o paciente, e do
gue vocé pode e o que vocé ndo pode fazer do ponto de vista
legal, também tem, pelo menos pra mim, tem uma coisa que
pesa.

O desconhecimento gera inseguranca na conducdo médica. Isso

vulnerabiliza o paciente e o profissional. O cuidado esperado aos pacientes nado

pode ser oferecido se os profissionais ndo puderem acessar suas preferéncias

(Bevilaqua, Cogo, Venturini, Sehnem, Sai, Carodoso, Rodrigues, Pilger, 2022).
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Conforme ja referido, € a qualificacdo profissional que empodera os
profissionais para essa demanda que sempre esteve presente junto aos servicos
de saude. Junto a APS estdo pessoas que envelhecem e também as que
enfrentam doencas que ameagam suas existéncias.

E um tema sinalizado com frequéncia pelos entrevistados.

M9: [...] Sera que eu td6 preparada? Sera que 0 paciente ta
preparado? Sera que eu tenho condi¢ées nesse dia de hoje, que
tem 7 pessoas e ainda e sédo 11:30, e eu tenho que terminar de
atender essas pessoas todas, pra almocar e depois assumir a
sala do Covid? Entdo eu acho que tem um pouco, essa, esse
medinho, esse receio (...) [...] Entdo eu acho que tem a
autocritica também né, de perceber que a gente ndo sabe muito
o que fazer. Entdo eu acho que as vezes era bom a gente pensar
em como treinar né, os profissionais, ter um processo de
educacdo permanente, né, de fazer, sei |4, role playing, essas
coisas, de treinar mesmo a habilidade de comunicagdo —
essencial incluir a demanda e a demanda de covid pelo contexto
da pesquisa.

M9: [...] Mas realmente eu acho que néo é um costume que eu
faco com todos os pacientes, se a gente considerar todas as
pessoas idosas ou todas as pessoas que tém doencas que
ameacem a vida, ndo acho que eu faca isso sempre. Eu ja tentei
fazer algumas vezes e percebo que as vezes eu até consigo
fazer mais ou menos, mas com bastante dificuldade.

M10: Mas eu sinto que mesmo tendo abordado esse assunto na
residéncia acho que eu acabei me instrumentalizando bem
pouco. Essa ferramenta, por exemplo, de testamento vital € uma
coisa que eu ndo conhecia, [...] Eu entrava no assunto com as
familias, com pacientes, quando era possivel fazer cuidados
paliativos a gente oferecia, mas era uma coisa que eu acho que
faltou um pouco de lapidar, de ter talvez mais ferramentas para
fazer de uma forma melhor mesmo [...] acho que é isso, acho
gue a medicina de familia me mostrou o tema, me deu chance
de abordar o assunto, por mais que talvez eu sinta que eu ainda
precise aprimorar.

M11l: [..] nos pacientes idosos ou que a gente tenha
comorbidades, que a gente sabe que estdo em paliativo mesmo,
ja teve alguns casos desse na unidade, a gente consegue
abordar mais sobre isso. Em pacientes que ndo s&o idosos ou
nao estdo com esse diagndstico ja determinado, nédo é algo que
venha na prética de perguntar.
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Da igual forma, o medo da judicializagdo aumenta muito o risco de
intervencdes indesejadas e desproporcionais (Bevilaqua, Cogo, Venturini,

Sehnem, Sai, Carodoso, Rodrigues, Pilger, 2022).

M10: E ai eu acho que depois disso tem um total
desconhecimento sobre os direitos e talvez uma incapacidade
também da equipe que assiste a pessoa apresentar isso, de
oferecer essas possibilidades durante algum tratamento, algum
acompanhamento de saude. Entdo, acho que seria mais o
desconhecimento mesmo. Eu acho que é isso também, tem
desconhecimento, desinformacao sobre o tema.

O testamento vital, conforme ja esclarecido, € uma das modalidades de
diretivas antecipadas de vontade - DAV.

Conforme pesquisa ja realizada, as DAV sédo apontadas como potencial
instrumento de garantia da autonomia do paciente, encontrando suas limitacdes
no receio dos profissionais quanto ao instituto e sua sustentacao juridico-legal.

A mesma pesquisa aponta que sao mais dispostos a tratativa das DAV,
os profissionais mais jovens e com formacdo em Cuidados Paliativos,
(Bevilagua, Cogo, Venturini, Sehnem, Sai, Carodoso, Rodrigues, Pilger, 2022),
encontrando a mesma voz direcionada nas respostas dos profissionais.

Ha& muitas referéncias positivas aos atributos da Atencdo Primaria a
Saude e das ferramentas da Medicina de Familia e Comunidade para a
abordagem dos aspectos de final de vida. Nas respostas sobre a abordagem
destes temas na APS, alguns elementos foram destacados e diferenciados em
relacdo a outros niveis do sistema. Especialmente foram mencionados: a
formacdo em MFC, o papel de coordenacdo do cuidado, do vinculo e da
abordagem centrada na pessoa e na familia, adotadas na APS, como

facilitadoras da abordagem destes temas.

Indicadores Positivos do Uso do Testamento Vital, mas Principalmente
Voltados a Abordagem da Morte e dos Direitos do Paciente na Aps

Os pacientes ganham auxilio do testamento vital para refletirem sobre a
morte com a ajuda de seu médico de seus familiares e amigos. E um importante
suporte para que o individuo registre sobre os desejos de receber tratamentos

qgue irdo paliar a dor e os sintomas mais dificeis, além de ser irrefutavel a
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importancia da comunicacdo com os profissionais de salde nesse processo
(Nunes, Anjos, 2014).

M1: Mas na APS a gente vé que, como a gente conversa com
as pessoas, a gente acompanha as pessoas ja ha muito tempo,
desde o inicio dos diagndsticos, muitas vezes, entdo a gente
consegue avaliar e entender o que a pessoa ta querendo e
também a familia.

M1: [...] A gente é médico de familia e comunidade, entédo a
gente vai ver os recursos da comunidade, a gente vai ver a
familia, a gente vai trabalhar com a pessoa em varios momentos.
Esses sdo 0s nossos recursos. O testamento poderia ser mais
um recurso pra gente entender, pra gente respeitar, pra gente
ate conversar com a familia, se é realmente aquilo, fazer de uma
forma mais em conjunto. Mas, isoladamente, ndo seria uma
coisa pra gente usar, s6 aquilo. [...] Assim, a gente tem uma
guestao da gente ter o prontuério da pessoa, da gente ter dados
dela e a gente poder colocar isso no prontuario. A pessoa faz,
fala, determina alguma coisa, a gente coloca no prontuario e a
gente, enquanto equipe, a gente poderia discutir junto com a
familia, e enfim... Por exemplo, se ela ta internada la no hospital
e ela quer isso, na APS a gente faz visita hospitalar, a gente
pode levar o prontuério, a gente pode levar... Porque a gente
acompanhou a pessoa, entdo isso facilita ter esse dialogo, caso
ela esteja num lugar assim.

M2: Acredito que funcione pra familia, da gente conversar, de
falar da questdo de diminuir o sofrimento da pessoa, de ndo
fazer intervencdo desnecesséria. Acho que funciona, de certa
forma funciona.

M3: eu s6 consigo enxergar vantagens no uso do testamento.
Porque, pro profissional que ta trabalhando com aquela pessoa,
com aquela familia, ele vai ter um melhor entendimento daquela
pessoa, ele vai entender o sentimento dela e os desejos dela em
relacdo a situacao de saude dela, e vai fazer com que vocé cuide
melhor dessa pessoa. Tanto no momento crénico quanto
guando a pessoa comeca a ficar numa situagcdo mais critica,
vocé vai saber melhor como agir naquela situacdo, vocé
sabendo ja, de antemao, através desse documento, os desejos
da pessoa. E pra pessoa, eu acho que ela vai conseguir ter, no
momento em que ela ndo tiver mais condi¢des de responder por
si, 0s seus desejos realizados em relagdo ao que ela gostaria
gue fosse feito com ela, em termos de abordagem do seu
problema de saude [...].

Quando vocé trabalha com a pessoa ao longo do tempo, vocé
vai ter uma oportunidade maior de abordar temas dificeis que as
vezes no contato, num primeiro contato, num contato Unico,
talvez fosse dificil. Entdo, a longitudinalidade, a questdo do
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vinculo. A questdo de vocé pensar num paciente de uma
maneira integral (...)

se a gente ja tivesse feito uma acao prévia, talvez essa pessoa
tivesse tido uma nocéo que ela pudesse conversar sobre isso,
gue ela ja pudesse ja deixar, talvez, por escrito ou verbalizado
pra gente escrever em prontuario. (...)

Eu acho que sim, a gente deveria problematizar mais isso, com
certeza. E, eu acho que ia contribuir, com certeza, pra essa
busca do direito dos pacientes. (...) Se a gente problematizasse
mais isso a populagdo... A gente faria mais as pessoas
buscarem seus direitos mesmo nesses momentos mais criticos
e mais dificeis de poder estar opinando. De mesmo em um
momento de dor, de sofrimento, vocé ainda ter um minimo de
autonomia sobre quem voceé é, e sobre como vocé quer escolher
morrer

M5: Acho que sim. Com certeza, porque é um comeco, a gente
comecar a falar disso. E se a gente comeca a falar, pontuar,
direitos... O que é que pode ser perguntado na hora, se as
pessoas tém a clareza de que elas v8o poder, em algum
momento, decidir se sdo ou ndo intubadas. Se a gente consegue
fazer essa pergunta, talvez elas parem pra pensar em algo que
elas ndo parariam antes. E isso, talvez a gente ndo... Mesmo
gque a gente ainda nao consiga formular isso fisicamente, escrito,
com validade legal e tudo, acho que é um primeiro passo, fazer
a pessoa parar pra refletir sobre o que ela deseja, sabe. (...)
Entdo dar oportunidade pra pessoa parar pra refletir um pouco,
eu acho que é um comeco da histéria.

M6: la dar um suporte positivo absurdo, pra gente.

M7: :Sim, eu acho que sim, que contribui pra vocé difundir e
conscientizar a populagdo sobre a questdo dos direitos e
deveres, porque as pessoas, de fato, nunca ouviram falar sobre
isso, sobre deixar morrer e sobre outros aspectos.

M9:Eu acho que s6 o fato da gente conversar que a pessoa tem
o direito né, de decidir algumas coisas sobre a propria vida...
Porque as pessoas acham que elas ndo tém essa autonomia,
gue elas ndo podem falar, que o médico é que manda.

M7: A gente conversa com o paciente, fala das vontades, dos
desejos, mas nunca utilizamos um termo formal. Nesse paciente
que eu falei do cancer, que a familia... Um cancer na proéstata,
com metastase, que a familia ndo queria deixar contar o
diagnéstico pra ele, a gente tentou, de alguma forma, conversar
com ele sobre o morrer ou como queria morrer, mas sem nem
pensar em um instrumento como o testamento vital.

M9: Mas eu acho que até, por exemplo, ter uma cartilha sobre
os direitos dos pacientes, ndo sei se existe, mas seria legal, que
a gente pudesse distribuir, que a prefeitura fizesse, imprimisse,
gue a gente pudesse distribuir.
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M10: Competéncia cultural, orientacéo familiar e comunitaria, eu
acho que tem tudo a ver que eu tinha falado. Na medicina de
familia, atencdo primaria acho que é o espaco de muito
privilegiado assim pra lidar com essas questfes e eu acho que
acaba sendo um terreno fértil para o uso dessa ferramenta.
Porque isso realmente casa com todos esses atributos, da
atencao primaria.
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CONSIDERACOES FINAIS

Se ha alguns anos o maior tabu girava em torno da sexualidade,
atualmente € possivel afirmar que a morte é o grande tema tabu socialmente
colocado.

Escolhas e definicdes sobre as circunstancias da vida - e da morte; sao
sempre particulares e para isso o0s sistemas de saude e os médicos devem estar
preparados.

E a finitude, realidade ainda imutavel, que coloca o homem em contato
com um universo desconhecido. As tentativas de tocar o tema sdo quase sempre
desconfortaveis, silenciando eternamente conversas tao importantes que
deveriam fazer parte das familias e dos sistemas de saude, evitando a violacéo
de direitos quando os pacientes jA& ndo sdo capazes de exprimir suas
preferéncias e desejos.

O individuo deve ser o préprio escritor de sua historia (Gawande, 2018).
Em vida e no final dela. Os desejos se aplicam, igualmente, as decisfes de uma
pessoa mesmo no enfrentamento de uma doenca que lhe provoque sofrimento
leve, moderado ou intenso. E importante que condutas médicas no
enfrentamento de doenca grave que ameace a existéncia sejam respaldadas
pelas preferéncias dos pacientes.

E permitido que cada pessoa seja dona da prépria conducéo de vida e
nao ser somente conduzido por ela, fazendo com que cada um seja o que fez de
si, na proporcao de possibilidades de um esquema de direitos (Dworking, 2003).

A abordagem da morte, dos direitos dos pacientes e do uso do testamento

vital na APS, constituem um indicador positivo de quebra dos bloqueios dessas
abordagens no SUS.
Ao longo das entrevistas, os atributos da APS e da ESF se mostraram
promissores a abordagem da morte, aos direitos das pessoas, e ao uso do
testamento vital na Atencéo Primaria a Saude. Alguns casos praticos ilustraram
a realidade cotidiana dessa abordagem.

A longitudinalidade, o vinculo, a coordenagédo do cuidado a abordagem
familiar e o olhar comunitario, foram muito referidos quando os entrevistados
apontavam fatores receptivos a abordagem dos direitos do paciente e até a
construcdo do testamento vital e tudo que a cerca, junto aos MFC.
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O vinculo com as pessoas, familias e comunidades, um dos atributos mais
referidos, pode inclusive ja existir, antes que qualquer patologia se manifeste no
individuo. A abordagem do médico de familia pressupfe o atendimento as
demandas e necessidades em salde da pessoa, ao longo da vida, mesmo
aquelas que néo estéo tecnicamente ligadas a patologia (Campos, 2005).

A funcéo precipua do MFC, o seu contato com o territério e com a biografia
das pessoas, além dos atributos da APS, conforme apontamentos dos
respondentes, tornam o ambiente fértil ao dialogo sobre a garantia da autonomia
do individuo, a terminalidade e o direito de escolha e preferéncia sobre
tratamentos que alcancem até o extremo da vida.

Conforme também apontado pelos respondentes, o vinculo das pessoas
com o médico de familia e comunidade pode fortalecer a construcdo das
preferéncias documentadas em testamento vital, com o0s devidos
esclarecimentos. As préprias demandas éticas (Menezes, 2006) podem ser
administradas e mais bem moldadas aos desejos dos pacientes, por meio do
testamento vital, no contexto de um tratamento atualmente dominado pelo uso
da tecnologia dura, como o tratamento intensivista.

O envelhecimento e a mortalidade continuam sendo tratados em nossa
sociedade como tematicas a serem evitadas. Portanto, ja é possivel identificar,
a partir da abordagem do tema que entre pessoas, e especialmente idosos, o
temor se identifica mais com o sofrimento de dor desencadeado pelo processo
de morrer do que com a mortalidade em si (Oliveira, 2017).

A formacao em cuidados paliativos desde a graduacao até as residéncias
de médicos e enfermeiros é recomendada como aprendizado técnico necessario
sobre uma demanda que ja existe nas unidades (Santos, 2017) e tais elementos
surgiram nas respostas dessa pesquisa. A oferta de acbes paliativas pelas
equipes de saude da familia e comunidade junto as agfes pela conscientizagédo
sobre o direito a autonomia, e a construcdo do testamento vital, tornam
cognoscivel o contato do médico com a terminalidade como um elemento
integrador a sua funcéo, podendo fortalecer, por consequéncia, o respaldo ético.

Se a abordagem de Cuidados Paliativos ofertada viabiliza o tratamento as
dores sofridas pelas pessoas no enfrentamento de doengca que ameace a sua
existéncia (Santos, 2017), tornando a ortotanasia uma pratica terapéutica
(Dadalto, 2019), o testamento vital, em paralelo, pode funcionar como um
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garantidor de que o tratamento das dores se dé com base em seus desejos e
preferéncias.

Conforme ja exposto, o testamento vital é a espécie de diretiva antecipada
de vontade em que sdo descritas as preferéncias do individuo sobre os
tratamentos aos quais quer ou nao ser submetido na etapa final de sua vida,
cujas previsdes devem ser seguidas se este ja ndo puder exprimir sua vontade.
Essa construcdo deve ocorrer com o auxilio e orientacdo técnica de um médico
com sua proporcional formacédo. As preferéncias deveréo estar respaldadas dos
limites legais e éticos, pelo que também se indica a orientacao juridica.

Apesar de ser o testamento vital ainda desconhecido para algumas
pessoas no Brasil, este instrumento, aliado a implantacdo dos Cuidados
Paliativos como uma politica publica no Sistema Unico de Satide e na APS, pode
trilhar um importante caminho na garantia do respeito a autonomia dos usuarios
das clinicas da familia no Brasil e ainda no respaldo ético aos médicos que
administram as decisfes (Mendes, 2017).

Podem estar descritas em um testamento vital as opc¢6es do individuo
quanto a respiracao artificial, ao uso de medicacdes, aos exames invasivos e as
providéncias ou ndo sobre reanimagcdo no caso de parada cardiorrespiratoria
(Dadalto, 2018).

A abordagem centrada na pessoa do médico de familia e comunidade
objetiva o melhor entendimento do usuério sobre a doenca, de seus medos e
expectativas, utilizando essas informacfes na construcdo de um plano conjunto
(Oliveira, 2017 citando Vieira, 2016). Neste cenario pode se encaixar o
testamento vital cujos efeitos irdo perdurar para além da manutencéo do usuario
naquele territorio.

O testamento vital tem na APS e na Medicina de Familia e Comunidade,
um cenario de construgdo de um processo de protecdo a autonomia dos
pacientes frente 0 modo de morrer. A insercdo do Testamento Vital na pratica da
Medicina de Familia e Comunidade e da APS, pode contribuir fortemente para a
protecdo a autonomia do paciente antes e nos momentos mais criticos.

A Medicina de Familia e Comunidade, em um modelo robusto de APS
como a ESF- pelas suas caracteristicas e seus atributos: longitudinalidade,
vinculo, coordenacédo do cuidado, e medicina centrada na pessoa, as acoes de

educacgéo, assisténcia e reabilitagcdo de forma coordenada e integrada, configura
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um campo propicio para a introducao rotineira do testamento vital como uma
pratica de empoderamento social e autonomia do paciente na APS.

A Atencao Primaria a Saude e a Estratégia da Saude da Familia, por meio
de um bom trabalho em equipe, podem fortalecer a abordagem da morte e do
uso do testamento vital, desde que tenham recursos, dentre eles o tempo de
consulta, uma valorizacdo das préticas e tecnologias leves de cuidado, e a
qualificacéo profissional da area.

O fortalecimento dos atributos APS, e especialmente a valorizagdo do
modelo da ESF, apto as acdes de educagdo em saude nos territorios, criam
condicbes de os préoprios usuarios terem abertura para falar da vida, da
proximidade da morte, do processo de morrer e dos direitos de final de vida e se

for o caso, documentar suas preferéncias em testamento vital.
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APENDICE A

Roteiro de Entrevista

1) Para iniciar, gostaria de conhecer BREVEMENTE sobre o0 que te levou a

ser médico/médica de familia e comunidade?

2) Sabemos que a abordagem da morte é um tema pouco falado na
sociedade como um todo, mas também pouco abordado na pratica médica,

mesmo para pacientes em cuidados paliativos.

2.a) Quais razdes vocé apontaria para o afastamento deste tema?
I. Seja na sociedade em geral

i. Seja na pratica médica?

3) No escopo da abordagem da morte e do processo de morrer, existe um
aspecto que também é muito pouco abordado junto aos pacientes, que é sobre
os direitos do paciente, e 0 que ele desejaria que acontecesse com ele
relativamente aos tratamentos e intervencdes, quando estiver mais proximo da

morte (uso de medicamentos, intubacdo, manobras de ressuscitagao, etc).

3.a) Na sua avaliacéo, quais fatores contribuem para esta abordagem NAO SER
REALIZADA?

. Relativamente ao proprio paciente
. Relativamente a familia do paciente
. Relativamente ao profissional médico

4) Em relagdo a Atengdo Primaria a Saude, como vocé percebe a

abordagem destes temas na pratica cotidiana? Fale um pouco sobre isso.

5) Na sua pratica como MFC, o que vocé diria sobre a sua abordagem em

relacdo as preferéncias de intervencdo médica em um paciente idoso ou que
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enfrente doenca que ameace a vida? Costuma fazer? Nao? Comente um pouco

sobre isso.

6) Na sua avaliacdo, considerando as dificuldades de abordagem destas
tematicas na pratica médica em geral, qual seria o papel da Atengcéo Priméria a
Saude na mudanca deste cenario? (no sentido de tornar os temas de
abordagem, da morte e do processo de morrer mais frequentes na vida cotidiana

e menos dificeis de abordar?)

6.a) Que estratégias e acbes podem ser realizadas no ambito da Atencédo

Primaria a Saude, neste sentido? Fale um pouco sobre isso

O testamento vital € um “documento redigido por uma pessoa no pleno gozo de
suas faculdades mentais, com 0 objetivo de dispor acerca dos cuidados,
tratamento e procedimentos que deseja ou ndo ser submetida quando estiver
com uma doenca ameacadora da vida, fora de possibilidades terapéuticas e

impossibilitada de manifestar livremente sua vontade.”

7 Como vocé avalia o uso do Testamento Vital na APS?

a. Quiais seria os problemas/barreiras que dificultariam sua aplicagéo?

b. Quais seriam as caracteristicas/ atributos da APS que facilitariam sua
utilizacao?

C. Vocé avalia que, mesmo sem chegar a elaboracédo do testamento vital,

realizar acfes que visem problematizar esta tematica com as pessoas, familias
e comunidades, poderiam contribuir para conscientizar a populacdo sobre o
direito dos pacientes e buscar a garantia da vontade dos mesmos na hora de
morrer?

I Se sim, dé alguns exemplos.

8) Vocé ja vivenciou alguma situacdo pessoal ou profissional na qual o

testamento vital foi ou poderia ter sido Gtil? Fale um pouco sobre ela.
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APENDICE B

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Resolucdo n° 466/2012 — Conselho Nacional de Saude

Vocé esté sendo convidado(a) a participar como voluntario(a) da pesquisa intitulada:
Percepc¢des de médicos e médicas de familia e comunidade do Rio de Janeiro sobre o uso do
testamento vital na Atencdo Primdria a Salde que tem como objetivo: Conhecer as
percepcdes de médicos especialistas em Medicina de Familia e Comunidade acerca da
pertinéncia, facilidades e barreiras para a introducdo do Testamento Vital na rotina da
Atencdo Primaria a Saude.

Este Termo de Consentimento Livre Esclarecido serve para garantir que vocé recebeu
todas as informacdes necessarias para aceitar participar desta pesquisa. VVocé deve pedir quaisquer
esclarecimentos a pesquisadora sempre que julgar necessario.

A pesquisa, de carater qualitativo, descritivo exploratorio tera duracdo de 4 meses, com
0 término previsto para novembro de 2021.

Sua participacdo ndo é obrigatéria e consistird na participacdo em 01 (uma) entrevista
individual conduzida pelo pesquisador entre os meses de julho de 2021 a novembro de 2021. Cada
atividade tera duracdo aproximada de 01 (uma) hora. Vocé terd a liberdade de recusar-se a
responder as perguntas que, possa lhe causar constrangimentos de qualquer natureza.

A qualquer momento vocé pode desistir de participar e retirar seu consentimento,
comunicando ao pesquisador responsavel. Sua recusa, desisténcia ou suspensdo do seu
consentimento ndo acarretard qualquer prejuizo.

Vocé ndo tera custos ou quaisquer compensacdes financeiras.

Os riscos potenciais dessa pesquisa estdo referidos ao desconforto ou constrangimento
em participar de uma entrevista, bem como o de trazer a memdria experiéncias ou situacoes
vividas gue possam causar sofrimento psiquico.

Os beneficios relacionados a sua participacdo nesta pesquisa serdo 0s conhecimentos
advindos dessa dissertacdo de mestrado acerca dos efeitos que a implantacdo do testamento vital
pode trazer a Atencdo Primaria a Salde.

O testamento vital € um instrumento juridico em que a pessoa dispde sobre tratamento e
procedimentos aos quais a pessoa gostaria de ser submetido quando do enfrentamento de uma
doenca grave que ameace a vida.

Os dados coletados serdo utilizados apenas nesta pesquisa de dissertacdo de mestrado e
os resultados poderdo ser divulgados em eventos e/ou revistas cientificas. Suas respostas serdo
tratadas de forma anénima e confidencial, isto €, através de cédigos e em nenhum momento sera
divulgado o seu nome em qualquer fase do estudo. O material coletado sera gravado em audio e
depois transcrito para ser submetido a analise. Todo o material ser& guardado por cinco (05) anos
e incinerado ou deletado ap6s esse periodo.
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Vocé recebera uma via deste termo onde constam os contatos do CEP e da pesquisadora
responsavel, podendo eliminar suas dividas sobre a sua participacdo agora ou a qualquer
momento. Caso concorde em participar desta pesquisa, assine ao final deste documento, que
possui duas vias, sendo uma sua e a outra da pesquisadora responsavel.

Vocé recebera uma via deste Termo onde constam os contatos do CEP e do pesquisador
responsavel, podendo esclarecer suas ddvidas sobre a sua participacdo agora ou a qualquer
momento. Caso concorde em participar desta pesquisa, assine ao final deste documento, que
possui duas vias, sendo uma sua e a outra do pesquisador responsavel.

Taissa Cristina Alves Barreira
Pesquisadora responsavel

E-mail: taissacris22@gmail.com Celular: (21) — 98810-0033

Maria Inez Padula Anderson
Orientadora

e-mail inezpadula@yahoo.com.br telefone (21) 99956-0748

CEP-EEAN/HESFA/UFRJ — Tel.: 21-3938-0962
E-mail: cepeeanhesfa@gmail.com/cepeeanhesfa@eean.ufrj.br

Declaro estar ciente do inteiro teor deste Termo de Consentimento e concordo voluntariamente

em participar do estudo proposto, sabendo que poderei desistir a qualquer momento, sem
penalidades, prejuizos ou perda de qualquer beneficio. Recebi uma via assinada deste documento.

Rio de Janeiro, de de 2021.

Nome legivel do (a) participante:

Assinatura do (a) participante:
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