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Sedacao paliativa em fim de vida:
debates em torno das prescricdes medicas

Palliative sedation at the end of life: debates about
medical prescriptions

RESUMO

Os debates sobre as decisdes de fim da vida sao frequentes, no ambito
medico e na sociedade em geral. Os Cuidados Paliativos objetivam
propiciar “qualidade de vida" ao enfermo, para produzir uma boa morte.
Pautada neste ideario, a sedacao paliativa € uma opc¢ao para alcangar tal
meta. Este artigo se baseia em pesquisa documental em manuais para
profissionais paliativistas e artigos cientificos, que analisou as prescricdes
da sedacao paliativa. A sedacdo é a administracdo de medicamentos em
doses que reduzem o nivel de consciéncia do enfermo, para alivio dos
sintomas. O estudo evidenciou a valorizacao de um processo decisorio
compartilhado, com participacdo do doente, familiares e equipe médica.
Esta dinamica é complexa e passivel de gerar conflitos, principalmente
quando se trata da utilizacao de sedacao paliativa para amenizar o
sofrimento psicoldgico, devido a dificuldade de avaliacdo e por ultrapassar
os limites do saber e da pratica médica.

Artigo livre
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ABSTRACT

Debates about end-of-life decisions have become frequent, not only in
the medical field but also in society in general. The palliative care has the
main objective of providing "quality of life” to the patient, to produce a
good death. Based on this idea, palliative sedation is an option to achieve
this goal. This article based on documentary research in palliative manuals
and scientific articles, which analyze prescriptions of palliative sedation.
Sedation is the administration of medications in doses that reduce the level
of consciousness, for relief of symptoms. This study verifies the value of
a shared decision-making process, with the participation of the patient,
relatives and the medical team. However, this dynamic is complex and
can generate conflicts, especially when used to alleviate psychological
suffering, which point out difficulties in evaluating this data, because it
goes beyond the limits of medical knowledge and practice.

Keywords: Palliative care — Palliative sedation — Quality of life — Medical
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O inicio do século XXI, os debates em torno das decisdes em fim da vida enfocam
intervencdes do aparato médico sobre o corpo, a vida, o sofrimento e o processo
do morrer. As discussdes sao cada vez mais frequentes ndo apenas em instancias

médicas como na sociedade em geral. Desde o fim do século XX, tanto na Inglaterra
como nos Estados Unidos surgem movimentos em prol dos direitos dos doentes, de sua
autonomia, com um discurso inovador, centrado na promocao de “qualidade de vida” e na
producdo de uma boa morte (Menezes, 2004) — sobretudo ao se tratar de curso prolongado
de enfermidade crbénica degenerativa, como o cancer. Os Cuidados Paliativos postulam uma
assisténcia dirigida a "totalidade biopsicossocial e espiritual” do doente categorizado como “fora
de possibilidades terapéuticas de cura” e de seus familiares. A perspectiva de uma abordagem
integral baseia-se no conceito de “dor total’, formulado pela assistente social, enfermeira e
méedica inglesa Cicely Saunders, pioneira da nova modalidade de assisténcia ao ultimo periodo
de vida. A “dor total” esta remetida a um tipo de sofrimento que abrange as dimensdes fisicas,
sociais, psicologicas e espirituais presentes no processo do morrer.

A proposta assistencial dos Cuidados Paliativos data da segunda metade do século
XX, na Europa e Estados Unidos. O surgimento € mais recente no Brasil, com a criacdo de
assisténcia em Cuidados Paliativos em hospital publico no final dos anos 1980, na cidade do
Rio de Janeiro. O controle medicamentoso dos sintomas é prioritario e, no ideario paliativista,
a sedacdao paliativa constitui relevante opg¢ao, que consiste em tema deste artigo.

Apresentamos aqui as prescricdes medicas concernentes ao uso de sedacdo paliativa
para pacientes assistidos em Cuidados Paliativos. A partir de pesquisa documental, efetuada
em manuais e livros destinados aos profissionais de saude, o artigo apresenta resultados da
investigacdo, que também contou com levantamento de artigos cientificos em periddicos
internacionais e nacionais, além do acompanhamento de noticias veiculadas em meios de
comunicacao de massa, como jornais e revistas de ampla circulacéao.

A investigacdo sobre o tema da sedacao paliativa parte do pressuposto de que as
prescricdes referentes a gestao do sofrimento no periodo final da vida possibilitam acesso
aos valores vigentes em dado contexto, no que tange a vida, sofrimento, nocdo de pessoa e
morte. Neste sentido, a partir da concepcdo dominante em cada contexto analisado, podem
ser produzidas praticas coletivas e individuais, passiveis de suscitar diferentes sentimentos
associados tanto ao nascimento quanto ao processo do morrer.

Por se tratar de um tema que contempla os limites entre vida/morte, a sedacdo paliativa
possibilita questionamentos concernentes ao processo decisorio, sobretudo no que tange
a participacao e autonomia do doente e de seus familiares. A escolha do tema da sedacao
paliativa é relevante no contexto da assisténcia ao final da vida, uma vez que os paliativistas
apontam como objetivo fundamental propiciar, com a assisténcia da equipe multidisciplinar,
uma “boa morte”, “sem sofrimento”. A seguir sera apresentada a metodologia escolhida neste
estudo.
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Metodologia

A construcao dos Cuidados Paliativos, como especialidade de atencao ao ultimo
periodo de vida, contou com a divulgacdo de uma producao cientifica, o que evidencia um
processo de legitimacao deste campo na area da saude (Barbosa, 2013). A analise dos manuais
baseou-se em perspectiva tedrica socioantropologica. Partimos aqui do pressuposto de que
€ possivel apreender os posicionamentos em torno do uso de sedacdo paliativa, da parte de
distintos atores sociais envolvidos no processo de morrer, por meio do exame desse material
bibliografico.

A andlise de documentos é uma boa fonte de informacgdes apesar de pouco utilizada
em pesquisa qualitativa (Victora, Knauth e Hassen, 2000). Ela pode ser usada em conjunto
com outras técnicas, de forma complementar ou exclusiva, para evidenciar fatos novos. O
uso de documentos em pesquisa proporciona uma ampliacdo de entendimento de objetos,
Ccuja compreensao necessita de contextualizacdo histérica e sociocultural (Sa-Silva, Almeida
e Guindani, 2009). A busca pelos livros-texto e manuais foi realizada por meio do site Google
e pautou-se pela expressao “Cuidados Paliativos”, associada aos seguintes termos: “sedacdo
paliativa”, “sedacao terminal” e “sedacao profunda ao final da vida". Foram encontrados dois
manuais nacionais de Cuidados Paliativos, o primeiro desenvolvido pela Academia Nacional
de Cuidados Paliativos, fundada em 2005, por médicos e outros profissionais de saude, em
prol do desenvolvimento cientifico dos Cuidados Paliativos. O segundo livro-texto nacional foi
elaborado pelo Conselho Regional de Medicina de Sao Paulo, com a finalidade de discutir o
cuidado ao paciente classificado como “fora de possibilidade terapéutica de cura”. Apesar de o
estudo centrar-se nas prescricdes nacionais, também foram analisados manuais internacionais,
uma vez que a proposta paliativista tem origem na Inglaterra e nos Estados Unidos, paises
responsaveis pela difusao deste modelo de assisténcia ao processo do morrer. A principal
associacdo internacional da area é a International Association for Hospice and Palliative Care,
composta por profissionais de diferentes especialidades e nacionalidades, com o objetivo de
difundir o ideario e proporcionar acesso universal aos Cuidados Paliativos.

Na etapa inicial da pesquisa, efetuamos levantamento bibliografico em bases de dados,*
quando selecionamos os descritores “sedacao profunda’, “doente terminal’, “assisténcia
terminal”, "Cuidados Paliativos na terminalidade da vida“, “tomada de decisdes”, “sedacao
paliativa” e “sedacao terminal”. O uso dos descritores na lingua portuguesa abrangeu um
escopo de artigos, considerado suficiente para o desenvolvimento da investigacao. Artigos nas
linguas espanhola e inglesa também foram incorporados as fontes.

Apds este primeiro levantamento em bases de dados foram excluidos os artigos
duplicados e aqueles que tratavam do uso de sedacao em outras situacdes clinicas, que ndo a
fase final da vida. A maioria foi publicada nos ultimos dez anos, o que evidencia como é recente
o tema da sedacao paliativa, datado do século XXI. Os nacionais abordam o uso de sedacao
paliativa em pacientes com cancer (Girond, Waterkemper, 2006; Nogueira, Sakata, 2012).

! Biblioteca Virtual de Saude, Google Académico. Disponivel em: <http://brasilbvs.br/>, <https://scholar.google.

com.br>. Acesso em: 09/04/2019.
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Ressalte-se que, dentre os artigos levantados dedicados ao tema da sedacao paliativa, apenas
dois sdo de autoria de pesquisadores brasileiros. Este dado evidencia a restrita producao de
estudos nacionais em torno da sedacgao paliativa.

Cellard (2012) aponta as etapas fundamentais para o desenvolvimento da analise
documental. Segundo este autor, esta analise ocorre em cinco dimensdes: 1) no ato de examinar
o contexto global, no qual foi produzido o documento, pois € por meio desta observacdo que o
pesquisador podera ter condicdes de compreender as particularidades do grupo ou objeto em
estudo; 2) no ato de conhecer e caracterizar os autores dos documentos, o que significa analisar
se eles representam determinado grupo, e quais as razdes que os conduziram a desenvolver
tais materiais; 3) ao assegurar-se da autenticidade e confiabilidade dos documentos; 4) em
investigar a natureza do documento, o que pode facilitar a compreensao da estrutura do
texto e para que publico ele se destina; 5) na observacdo dos conceitos-chave e da logica
interna do texto, quando o pesquisador deve ficar atento a linguagem especifica utilizada por
cada autor em sua escrita (Cellard, 2012). Baseando-se nestes aspectos, além da analise dos
manuais e guias, também foram examinados sites de associacdes profissionais responsaveis
pelo desenvolvimento e publicacdo do referido material, objetivando uma compreensao do
contexto no qual tais documentos foram elaborados.

Os manuais pesquisados

A sedacao paliativa € definida pelo manual da Academia Nacional de Cuidados Paliativos
como a administracdo deliberada de medicamentos sedativos com o objetivo de reduzir o
nivel de consciéncia do enfermo, com seu consentimento ou de seu responsavel. Seu objetivo
€ o alivio de um ou mais sintomas causadores de sofrimento. Neste sentido, os profissionais
que atuam em Cuidados Paliativos afirmam que a intencao principal da sedacdo ndo é acelerar
a morte, mas proporcionar alivio do sofrimento causado pela impossibilidade de controle dos
sintomas.?

Apesar de tratar-se de uma pratica considerada aceita e utilizada no Brasil, assim
como em outros paises, nao ha norma médica que aborde especificamente o uso da sedacao
paliativa. Esta intervencdao medicamentosa é utilizada com base na Resolucdo 1.805/2006
do Conselho Federal de Medicina, que permite ao médico, na fase terminal de enfermidades
graves e incuraveis,

limitar ou suspender procedimentos e tratamentos que prolonguem a
vida do doente, garantindo-lhe os cuidados necessarios para aliviar os

2 FERREIRA, Samio Pimentel. Sedacdo Paliativa. In: OLIVEIRA, Reinaldo Ayer de. (Coord.). Cuidado Paliativo. S&o
Paulo: Conselho Regional de Medicina do Estado de Sdo Paulo, p. 355-361, 2008. Disponivel em: <http://www.
cremesp.org.br/library/modulos/publicacoes/pdf/livro_cuidado%20paliativo.pdf>. Acesso em 07/04/2019;
SOUSA, Angela Maria; ESPADA, Eloisa Bonetti e POSSO, Irimar de Paula. Sedacao em Cuidados Paliativos. In:
SANTOS, Franklin Santana (Ed.). Cuidados Paliativos: Diretrizes, Humanizagdo e Alivio de Sintomas. Sdo Paulo:
Atheneu, p. 617-624, 2010; KIRA, Célia Maria. Sedacao Paliativa. In: CARVALHO, Ricardo Tavares de e PARSONS,
Henrique Afonseca (Orgs.). Manual de Cuidados Paliativos ANCP. 22 edicao, atualizado e ampliado. Rio de Janeiro:
ANCP, p. 517-530, 2012. Disponivel em: <http://biblioteca.cofen.gov.br/wp-content/uploads/2017/05/Manual-
de-cuidados-paliativos-ANCP.pdf>. Acesso em 07/04/2019.
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sintomas que levam ao sofrimento, na perspectiva de uma assisténcia
integral, respeitada a vontade do paciente ou de seu representante
legal ®.

A analise dos manuais internacionais e nacionais apontou similaridades e diferencas
referentes aos critérios adotados para uso de sedacao paliativa em doentes terminais. De forma
geral, todos os manuais definem a sedac¢ao paliativa como a utilizagao de medicamentos com
a intencao de reduzir o nivel de consciéncia do doente, para alivio de sintomas refratarios e
de seu sofrimento.* Os sintomas mais frequentes destacados nos manuais sdo: dor, delirium
agitado, nausea, vomitos, hemorragia, insbnia, medo, angustia, ansiedade, entre outros.
Os manuais internacionais utilizam os termos “intoleravel” e “intratavel”, com referéncia ao
sofrimento. Entretanto, ndo indicam como este tipo de sofrimento pode ser mensurado e/ou
controlado.

Os manuais foram desenvolvidos por profissionais da area da saude, em sua maioria,
meédicos, mas também por enfermeiros, fisioterapeutas, psicologos, assistentes sociais,
assistentes espirituais e capeldes. Este viés multiprofissional esta em concordancia com o
ideario dos Cuidados Paliativos, que pressupde um cuidado integral ao doente, abrangendo
as dimensodes fisica, social, psicologica e espiritual do individuo, com base no conceito de “dor
total” formulado pela lider inglesa Cicely Saunders.

Os temas abordados pelos manuais e livros-texto brasileiros sao semelhantes aos
estrangeiros, e contam com os seguintes topicos: 1) definicdes e principios dos Cuidados
Paliativos, com descricdes detalhadas sobre a construcao da especialidade; 2) prescricdes para
o controle dos sintomas presentes no periodo final de vida; 3) papel das diversas profissdes na
atencdo ao paciente terminal; 4) abordagem aos familiares, que nesse modelo de assisténcia
passam também a integrar a equipe de cuidado; 5) aspectos espirituais e éticos associados ao
final da vida.

A literatura nacional examinada possui capitulos especificos sobre o tema da sedacado
paliativa. Consideram esta intervencdo como um meio passivel de proporcionar alivio dos
sintomas do doente e, consequentemente, atenuacado do sofrimento. Esses manuais descrevem
critérios e recomendacdes para a proposta, os medicamentos mais indicados, segundo estudos
cientificos e pontuam os aspectos éticos vinculados a sedacdo. Ha também uma listagem
de questdes que devem ser respondidas para assegurar que a sedacao paliativa € a "melhor
opgao”’, como:

Foram feitos todos os esforcos para identificar e tratar as causas
reversiveis geradoras do sofrimento? Foram feitas interconsultas com
consultor em Cuidados Paliativos e/ou outros especialistas? Todas as

5 Em 2007, o Ministério Publico Federal requereu o reconhecimento da ilegalidade da Resolucdo CFM ne
1.805/2006, e sua suspensado liminar. Um processo instaurou-se, até que, em dezembro de 2010 o juiz federal
emite sentenca favoravel ao CFM e sua Resolugdo. Sobre a polémica e o processo, ver: Menezes e Ventura, 2013.

4 CHERNY, Nathan et al. European Association for Palliative Care (EAPC) recommended framework for the use of
sedation in palliative care. Palliative Medicine. Vilvoorde, v. 23, n. 7, p. 581-593, 2009; IAHPC. The IAHPC Manual
of Palliative Care. 3. ed. Houston: IAHPC Press, 2013. Disponivel em: <https://hospicecare.com/uploads/2013/9/
The%20IAHPC%20Manual%200f%20Palliative%20Care%203e.pdf>. Acesso em 07/04/2019.

REVISTA M.
Rio de Janeiro, v. 3, n. 6 p. 405-420, jul./dez. 2018 409 / E



https://hospicecare.com/uploads/2013/9/The IAHPC Manual of Palliative Care 3e.pdf
https://hospicecare.com/uploads/2013/9/The IAHPC Manual of Palliative Care 3e.pdf

H Sedacéo paliativa em fim de vida: debates em torno das prescricdes meédi- Rachel Aisengart Mene_zes
cas Carolina Peres de Lima

abordagens ndo farmacologicas ja foram aplicadas? Todos os outros
tratamentos farmacoldgicos foram aplicados? Sedacédo intermitente foi
considerada nos casos de delirium potencialmente reversiveis ou nos
casos de sofrimento psicoexistencial extremo? Os objetivos da sedacao
foram explicados e discutidos com o paciente e seus familiares? A
sedacdo foi consensual (paciente, familia e equipe)?®

No manual da Associacao Internacional de Cuidados Paliativos ha uma distincdo entre
sedacao paliativa, com o objetivo de aliviar o sofrimento; e sedacao terminal, com a intencao de
manter o paciente inconsciente até sua morte. Ja Nos manuais nacionais, estas expressées sao
consideradas equivalentes. No livro da Academia Nacional de Cuidados Paliativos consta que
“sedacado terminal” foi uma expressao utilizada inicialmente para nomear a sedacdo paliativa.
Contudo, este conceito foi abandonado devido a “falta de clareza da palavra terminal”.®

Um dos critérios apontados pelos manuais para uso da sedacao € a presenca de sintoma
refratario, definido pela Academia Nacional de Cuidados Paliativos como "aquele que nao
pode ser controlado adequadamente, apesar de repetidas tentativas de tratamento, sem que
se comprometa o nivel de consciéncia”.” Esse manual sugere que a avaliacdo da refratariedade
do sintoma seja consenso entre os membros da equipe de saude (o0 maior numero possivel) e/
ou com a consultoria de outros especialistas.®

Os manuais brasileiros destacam aimportancia da diferenciacao entre sintoma refratario
e "sintoma dificil”. Este ultimo é definido como o sintoma que, para controle adequado, demanda
uma intervencao terapéutica intensiva, para além das medidas habituais, tanto farmacoldgicas
quanto psicologicas.® De acordo com o livro do Conselho Regional de Medicina de Sao Paulo,
muitos sintomas considerados “refratarios”, por médicos generalistas, poderiam ser controlados
adequadamente por meédicos paliativistas com habilidade no controle de sintomas.

No manual da Associacao Internacional de Cuidados Paliativos nao consta um capitulo
especifico dirigido a sedacao paliativa. Esta intervencao é discutida em conjunto com outras
possibilidades, como a eutanasia e o suicidio assistido. No segundo capitulo, séo analisados
quatro principios éticos: beneficéncia, nao maleficéncia, autonomia e justica. De acordo com
0 manual, na pratica clinica, determinadas situacdes tornam-se criticas quando ha um conflito
entre estes principios. Diante deste tipo de situacdo, a orientacdo consiste em priorizar o
interesse do paciente, e avaliar os possiveis beneficios e efeitos adversos de cada proposta
terapéutica.l®

A Associacao Internacional destaca que a escolha quanto a manutencao ou interrupcao
de determinada terapia depende da ponderacao entre os possiveis beneficios e riscos do
tratamento. Esta decisdao depende das circunstancias clinicas individuais do paciente, e
geralmente é dificil e complexa. Segundo esta associacao, terapias futeis, sem qualquer chance

5 FERREIRA, 2008, p. 360.
5 KIRA, 2012, p. 518.

7 |dem.

8 |dem, p. 519.

° FERREIRA, 2008, p. 357.
10 JAHPC, 2013, p. 27.
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de beneficio ("Vocé tem que fazer alguma coisal”), nunca serdo justificaveis.'!

A Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos (2009) considera a sedacdo uma
terapia “necessaria e importante” no cuidado de pacientes em Cuidados Paliativos com
sintomas refratarios, e sua aplicacdo requer atencao, cuidado e boa pratica clinica. Segundo
esta associacado, “a desatencdo aos riscos potenciais e praticas problematicas podem causar
danos e levar a procedimentos que ferem a ética e a reputacao dos médicos responsaveis pelo
cuidado”.*?

A Associacao Europeia afirma que a pratica da sedacao paliativa pode se tornar
inadequada quando nao sdo seguidos certos procedimentos essenciais para um “bom cuidado”.
O manual tem a funcdo de delimitar regras e condutas, buscando evitar desvios. Cherny et al.*®
(2009) destacam algumas praticas consideradas indevidas, como:

Comunicacdo inadequada com paciente (se possivel, membros da
familia e outros profissionais da equipe para avaliar a compreensao
quanto a indicacdo da sedag¢do, os objetivos do plano de cuidado e
riscos potenciais; monitoramento inapropriado dos sintomas e seu
devido controle; avaliagdo inadequada dos fatores psicologico,
espiritual ou social que podem contribuir para o sofrimento do paciente;
monitoramento ineficaz dos parametros fisiologicos que podem indicar
risco de overdose de medicamentos,; escalonamento precipitado de
dose dos sedativos, sem titulacdo para efetuar o uso minimo efetivo, uso
de medicamentos inadequados para sedacdo (ex: opioides); cuidado
inapropriado da familia do paciente; desatencdo quanto ao bem-estar
emocional e espiritual dos membros da equipe.**

Os manuais analisados, de forma geral, abordam as definicdes e indicacdes para o
uso da sedacao paliativa e apontam os critérios que devem ser seguidos para sua aplicagao.
Os autores, com diferentes formacdes profissionais, enfatizam a importancia de uma decisao
compartilhada entre paciente, familia e equipe, entretanto, esta dinamica pode ser influenciada
por aspectos clinicos (quando o paciente apresenta rebaixamento do nivel de consciéncia),
sociais e culturais.

Processo decisério em torno da sedacao paliativa

Os preceitos doideario paliativista sdo enfatizados nos manuais analisados: a valorizacao
de uma relacao harmoniosa da triade paciente, equipe e familia. A expressao dos sentimentos é
estimulada como meio de elaboracdao emocional do processo de morrer. Outra recomendacao
€ o momento adequado para utilizar a sedacdo, quem deve participar desta escolha e quais as
formas de sedacao adequadas a cada caso. Assim, inicia-se um processo de negociacao entre

| dem, p 29.

12 CHERNY et al, 2009, p. 581.
13 1dem, p. 583.

[dem.
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a equipe, o doente e seus familiares.

Pesquisas recentes, como a de Raus e colaboradores (2014), apontam as dificuldades
dos profissionais no processo decisorio, que envolve ndo somente a equipe de saude como o
enfermo e seus familiares. Raus et al. (2014) conduziram um estudo com grupos focais com
a participacao de meédicos e enfermeiros de um hospital belga. O objetivo da pesquisa foi
analisar os fatores que facilitam ou dificultam o uso da sedacao paliativa em doentes terminais.
Os participantes indicaram algumas circunstancias favoraveis ao uso desta intervencao, como:
doente com sofrimento causado por sintomas fisicos, expectativa de vida curta, pedido expresso
do enfermo em conversas ou com registro em documento, e uso de guias que servem de base
para a pratica da equipe. Os profissionais também apontaram alguns obstaculos envolvidos no
contexto, entreeles: dificuldade de avaliar o sofrimento existencial; situacdes nas quais o paciente
se encontra inconsciente, sem possibilidade de expressao de seus desejos; desconhecimento
do enfermo em relacao a proposta de sedacdo paliativa; dificuldade da familia em lidar com
as consequéncias da sedacao (falta de interacao do doente e incerteza quanto a duragdo da
sedacdo). Os autores concluem que os casos paradigmaticos utilizados nos manuais para
uso da sedacdo (paciente lucido e consciente, que expressa o desejo pela sedacao paliativa
e apresenta sintomas fisicos refratarios) ndo sao frequentes na rotina hospitalar, o que impde
barreiras para a utilizacao desta pratica. Outra pesquisa, realizada com profissionais de saude
na Franca, objetivou explorar as perspectivas desses atores sobre o0 uso da sedacao paliativa e
como sao afetados pelo processo de decisdo em equipe. Os profissionais revelaram dificuldade
em avaliar o melhor momento para a administracdo da sedacao, devido a complexidade em
interpretar os sintomas fisicos e principalmente psicologicos, como angustia, ansiedade e
depressao. Outros participantes assinalaram o medo de serem influenciados por questdes
emocionais proprias ao momento de decidir pela sedacdo. Como forma de amenizar esta
tensao, os profissionais valorizam a discussao em equipe para que esta responsabilidade seja
compartilnada por todos os atores sociais envolvidos na dinamica (Leboul et al., 2017).

Os manuais contemplam ainda um aspecto complexo referente ao uso da sedacao
paliativa: a presenca de sofrimento existencial ou psicolégico. Os manuais internacionais
abordam de forma ampla este conceito. A Associacao Internacional de Cuidados Paliativos
afirma que este tipo de sofrimento, existencial ou psicoldgico, geralmente € descrito em
termos de ansiedade ou depressao, porém, a maioria dos pacientes sofre também outros
problemas emocionais. Segundo os autores, tal quadro nao reflete necessariamente um
transtorno psiquiatrico e algumas atitudes, como a de negacao, podem ser interpretadas como
estratégia de enfrentamento emocional do individuo.'®> As maiores dificuldades apontadas
pelos autores dos manuais dizem respeito a avaliacdo desse quadro e a auséncia de sintomas
fisicos associados a esse tipo de sofrimento.

A desesperanca, a tristeza e o0 medo sdo entendidos pelos autores dos manuais como
negacao da proximidade da morte, o que deve ser respeitado. No entanto, esta experiéncia
pode ser passivel de intervencdo por meio de abordagem medicamentosa ou de outras

15 |AHPC, 2013.
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técnicas alternativas (relaxamento, meditacdo, escuta da equipe, aproximacdo da rede social e
familiar, entre outros). Em pesquisa realizada em uma Universidade alemd, alunos de medicina
referiram dificuldade de utilizar a sedag¢ao paliativa para o tratamento do sofrimento psicoldgico,
devido a subjetividade envolvida no quadro. Os participantes compreendem que a sedagdo é
“eticamente aceita”, quando utilizada para amenizar o sofrimento fisico (Anneser et al, 2016).

O tema do sofrimento psicologico ou existencial gera questionamentos, pois sua
definicdo é variavel, podendo ser interpretada de formas diferentes de acordo com aspectos
subjetivos, culturais e éticos. A abordagem deste tipo de sofrimento foi explorada por Rich
(2012), pesquisador inglés, que analisou o relatorio do Conselho sobre assuntos éticos e
juridicos, desenvolvido pela Associacao Médica Americana em 2008, que trata do uso de
sedacao paliativa na intervencdo ao sofrimento psicologico. Nesse relatdrio, a Associacao
distingue o sofrimento fisico ou clinico, que tem origem em sintomas fisiologicos, do
sofrimento psicoldgico, descrito como experiéncia de agonia ou stress, que resulta em um
estado “intoleravel” ao paciente. Segundo tal relatoério, a sedacao paliativa deve ser proposta
somente para alivio de sintomas fisicos, pois o sofrimento psicoldgico ndo diz respeito a pratica
meédica. A referida Associacao propde o uso de intervencdes alternativas para a atenuacdo desta
modalidade de sofrimento (Rich, 2012). A categorizacao de sofrimento psicoldgico é polémica.
Segundo o ideario dos Cuidados Paliativos, o doente deve ser tratado de forma integral na
assisténcia ao seu processo do morrer. Nos livros e manuais examinados, a distingcdo entre
sofrimento fisico e emocional evidencia a 6tica que enfatiza a cisdao entre corpo e mente. De
certo modo, a sedacao paliativa também € uma proposta de intervencdo sobre o sofrimento
psicologico, mas o uso de medicacao pode ser controverso, quando o doente nao apresenta
sintomatologia fisica. A Associacao Europeia de Cuidados Paliativos considera indispensavel o
didlogo com a familia do paciente sobre a proposta terapéutica de sedacdo. Entretanto, avalia
que esta discussao pode ser realizada na auséncia do doente, o que teoricamente “oferece um
espaco para que os familiares possam expor seus sentimentos e duvidas”.*® Este aspecto pode
gerar questionamentos acerca do papel e fungao de cada ator social nesta trama de cuidados.

A autonomia e o direito de escolha do doente consistem em principios fundamentais
da assisténcia dos Cuidados Paliativos. No entanto, ele pode ser excluido do processo de
decisao, dependendo da demanda da equipe e de seus familiares. Este principio mostra-se
contraditdrio, uma vez que a filosofia paliativista valoriza a expressao de sentimentos entre os
envolvidos. Nos manuais, contudo, considera-se que esta expressao possa ser realizada em
separado, como meio de evitar uma intensificagao do sofrimento. De acordo com Menezes
(2004, p. 141), "ao esconder do doente as informacdes sobre sua doenga e prognostico, a
familia lhe nega a condicao de individuo autbnomo, indicando, talvez, a permanéncia de certos
aspectos do modelo hierarquico de familia”“.

O manual da Associacao Internacional de Cuidados Paliativos possui um capitulo
especifico que aborda o cuidado oferecido aos familiares e amigos do doente. Segundo os
autores, o “bom cuidado do paciente ajuda no enfrentamento dos familiares, mas eles também

16 CHERNY et al., 2009, p. 585.
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possuem suas proprias necessidades que devem ser trabalhadas”” Os membros da familia
devem ser informados sobre o quadro do paciente, prognostico e expectativa de vida. Além
disso, nesse manual sao listadas algumas condutas que devem ser seguidas no cuidado diario
ao doente, como orientacdes sobre medicamentos, alimentacdo e manejo de situacdes
emergenciais em domicilio.

Alonso (2013), em estudo etnografico empreendido em unidade de Cuidados
Paliativos em Buenos Aires, Argentina, destaca os protocolos encontrados nos manuais de
Cuidados Paliativos, que enfatizam a importancia dos aspectos comunicacionais no cuidado.
De acordo com este autor, 0 manejo da comunicacao e das emocdes, a relacdo com pacientes
e familiares, entre outros, sao objeto de uma preparacao e expertise especifica, e constituem
uma parte importante na formacdo dos profissionais desta area (Alonso, 2013). J& Menezes
(2004), em sua pesquisa realizada em uma unidade de Cuidados Paliativos na cidade do Rio de
Janeiro, Brasil, analisou o processo pedagogico direcionado aos familiares na constituicdo da
identidade de “cuidadores”. A autora afirma que este processo se refere a delegacdao, ao menos
em parte, da responsabilidade pelos cuidados do doente a familia. Este aspecto foi observado
Nnos manuais analisados, especialmente nos internacionais.

Além de situacdes praticas da rotina de cuidados, os manuais também indicam como
as familias devem agir e trabalhar seus conflitos internos, sentimentos e emocdes, com a
aproximagao da morte. A Associacado Internacional de Cuidados Paliativos estimula encontros
frequentes entre a equipe e os familiares, para que os ultimos possam expressar seus sentimentos
e angustias. O familiar é estimulado a realizar um trabalho interno, em busca de elaboracao
subjetiva da morte. Como observado por Menezes (2004), o familiar “cuidador” deve saber
administrar sua propria vida, aprender a fazer um autoexame, uma reflexao de suas expressdes
e das de “seu” paciente. Neste cenario, a associacdo paliativista internacional afirma que “o
meédico pode explicar que, além da raiva e de seus conflitos ndo ajudarem neste momento
doloroso, ainda afetam os ultimos momentos daquele que amam”.*® Dessa forma, os familiares
sdo convocados a afastar suas diferencas interpessoais e “tentar amar ou pelo menos tolerar
a si proprios, lembrando que cada um deles esta sofrendo uma dor, decepcéo e apreensdo”.*®
Em suma, o processo de negociagdo acerca do uso de sedacdo paliativa — e do momento
desta intervencao — € complexo e dinamico, demandando dialogo e exame dos interesses e
fatores presentes, da parte de todos os atores sociais envolvidos.

Conexoes entre sedacao paliativa, eutanasia e suicidio assistido

Em seus manuais e guias, os profissionais paliativistas afirmam que a sedacao paliativa
possui dois efeitos: o desejado, que € a reducdo do sofrimento fisico e psicoldgico; e o efeito
indesejado, que € uma possivel reducdo do tempo de vida do enfermo (Ferreira, 2008). Como
justificativa desta abordagem medicamentosa, os manuais utilizam o principio do duplo efeito.

7 |AHPC, 2013, p. 111.
18 |dem, p. 113.
¥ |dem, p. 114.
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Segundo Sousa, Espada e Posso (2010),%° o principio do duplo efeito consiste em uma tese
filosofica, que demonstra que, em determinadas circunstancias, € permitido tomar uma acao
que pode ter, a0 mesmo tempo, consequéncias positivas e negativas. Seqgundo estes autores,
esta doutrina é aplicada em contextos em que o agente prevé que, ao agir de certa maneira,
produzira pelo menos um bom e um mau efeito. De acordo com o Livro de Cuidados Paliativos
do Conselho Regional de Medicina (CREMESP):

o principio do duplo efeito torna a sedacdo paliativa moralmente aceita,
ja que a intencdo (alivio do sofrimento) tem maior importancia que a
consequéncia (diminuicdo do tempo de vida, privacdo da consciéncia)
no julgamento ético deste procedimento.

Tablada (2012, p. 955), médico e pesquisador cubano, afirma que a aceitacdo da
sedacao paliativa se baseia na ideia de que a intencao de aliviar o sofrimento € uma "boa agao’,
que possui mais valor do que sua consequéncia (rebaixamento da consciéncia e possibilidade
de aceleracdo da morte), caracterizada como "ma acdo”. No texto do manual brasileiro do
Cremesp, a valoracdo moral entre o que € "bom” ou “mau” para o individuo consiste em uma
designacao elaborada pelos profissionais de saude, e nao pelo proprio enfermo. Cabe aqui
questionar como € possivel uma atribuicdo de valor para determinadas experiéncias subjetivas,
como o sofrimento, a dor ou o nivel de (in)consciéncia. Apesar de 0os manuais destacarem
O respeito aos desejos prévios do doente, no momento de uma deliberacdo quanto ao uso
da sedacao paliativa € a equipe, em especial o médico, o responsavel pela determinacao da
“melhor” conduta a ser tomada, a partir de sua perspectiva e intencao.

Babarro e Bueno (2008), pesquisadores e médicos espanhais, analisam o duplo efeito
da sedacao paliativa e apontam a dificuldade de observar a intencionalidade do médico que
propde e utiliza estaintervencao. Segundo estes autores, aintencao é subjetiva, e somente aquele
que realiza a acao € capaz de conhecé-la. Tratando-se de um caso de fim de vida, inumeros
aspectos emocionais e psicologicos estao envolvidos. Para os autores, a intencionalidade pode
ser complexa, ambigua e, por vezes, contraditoria.

Entre os dilemas éticos em torno da sedacao paliativa consta a associagao entre esta
intervenc¢do, a eutanasia e o suicidio assistido. A analise dos manuais internacionais e nacionais
evidenciou que estas intervencdes se aproximam, pela possibilidade de que a sedacao possa
acelerar a morte. Entretanto, os manuais nacionais analisados destacam a inexisténcia desta
associacao, afirmando tratar-se de equivoco, que ocorre porque “pessoas leigas, assim como
muitos profissionais de saude, desconhecem os principios dos Cuidados Paliativos”??.

A eutanasia € definida como a interrupcao da vida, conduzindo a morte de uma pessoa.
A eutanasia ativa envolve uma acdao médica, como administracdo de injecdo letal; e a passiva se
refere a omissdo de recursos, tais como medicamentos, hidratacdo e alimentagao. A eutanasia
pode ser voluntaria, sequndo o desejo expresso pelo doente; ou involuntaria, quando a pessoa

20 SOUSA, ESPADA e POSSO, 2010, p. 620.
2L FERREIRA, 2008, p. 359.
22 KIRA, 2012, p. 519.
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esta incapacitada de dar consentimento, devido ao rebaixamento do nivel de consciéncia.
O suicidio assistido se distingue da eutanasia pelo sujeito que executa a acao, neste caso, o
proprio doente comete o ato, utilizando drogas prescritas pelo médico (Howarth e Leaman,
2001).

A analise dos textos possibilitou acesso as diferentes posicdes e interpretacdes de
profissionais de saude, em torno da sedacdo paliativa e de sua relacdo com a eutanasia e o
suicidio assistido. A International Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC) se opde
ao uso da eutanasia como forma de atenuar o sofrimento. Esta associacao interpreta o pedido
por eutandsia como um “apelo por um cuidado melhor”.?*> Ainda de acordo com a IAHPC
(2013), a pratica da eutanasia também pode estar relacionada aoc que nomeia como “sindrome
do nada mais pode ser feito”, que € um quadro considerado iatrogénico, tido como passivel de
ser evitado, com acompanhamento dos pacientes por uma equipe especializada em Cuidados
Paliativos, com treinamento especializado para lidar com este tipo de situacdo.?*

A IAHPC considera que o sofrimento incontroldavel na doenca terminal deve ser uma
emergéncia médica, e ndo um motivo para a indicacdo de eutanasia. Sequndo esta associacao,
a legalizagcdo desta pratica esta associada a riscos, como o uso em pacientes com condi¢cdes
potenciais de tratamento, mas que apresentem quadros depressivos, por exemplo, ou aqueles
considerados “vulneraveis”, como idosos e deficientes.?® Essa associacdo internacional deixa
clara sua posicdao contraria a eutanasia, quando afirma que "ndo ha lugar para eutanasia em
uma sociedade que oferece servicos de Cuidados Paliativos”,?® o que evidencia sua defesa
dos Cuidados Paliativos, como uma forma de assisténcia capaz de atenuar o sofrimento do
individuo. Neste sentido, a IAHPC considera que a demanda por eutanasia pode ser sanada por
uma assisténcia paliativa “adequada”.

Ao abordar alguns problemas praticos envolvidos no uso da sedacao paliativa, a
Associacao Europeia de Cuidados Paliativos destaca o abuso por parte dos médicos, que
utilizam os sedativos com o objetivo de acelerar a morte do doente, o que é caracterizado como
“eutanasia lenta”.?” Neste contexto, os médicos utilizam doses ostensivas de medicamentos
sedativos para alivio dos sintomas, com a intengcdo implicita de matar o paciente. Segundo
a EAPC, a “eutanasia lenta” pode ocorrer com uso deliberado de sedacdo em pacientes
sem sintomas refratarios aparentes, ou no uso elevado de sedativos que excedem as doses
necessarias para o conforto adequado do paciente. A EAPC interpreta esta intervencdo como
um desvio “inaceitavel e ilegal da pratica médica normativa“.?®

Raus et al. (2011) argumentam que a nocdo de sedacdo paliativa como “substituto
legalizado” do suicidio assistido encobre a complexidade de ambas as intervencdes. Segundo
0s autores, cada pedido relacionado ao fim da vida possui caracteristicas unicas, que devem
ser analisadas profundamente antes da tomada de decisdo. Os autores afirmam que os doentes

2 |AHPC, 2013, p. 32.

24 |dem, p. 33.

|dem.

Idem.

27 CHERNY et al.,, 2009, p. 582.
|dem.
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que optam pela sedacao paliativa buscam alivio do sofrimento causado por sintomas fisicos,
enquanto aqueles que desejam o suicidio assistido ou a eutanasia tém o objetivo de evitar a
intensificacao do sofrimento e a perda da “dignidade”, com o agravamento da doenca (Raus et
al., 2011). Os autores concluem que a sedacao paliativa ndo deve ser entendida como alternativa
ética ao suicidio assistido. Ambas sdo abordagens que suscitam questionamentos e discussdes.
Assim, devem ser analisadas de acordo com as demandas especificas de cada caso.

As questdes em torno dos limites entre a vida e a morte evidenciam a complexidade
de delimitacao destas fronteiras. No processo decisorio estdo em jogo os valores morais dos
envolvidos, que suscitam reflexdes acerca dos conceitos de sofrimento, morte, autonomia,
entre outros. Nessa trama relacional € preciso considerar 0s nexos presentes entre os atores
sociais e os significados atribuidos por eles.

Consideracgoes Finais

A proposta dos Cuidados Paliativos postula uma atencao especifica a enfermos
diagnosticados como “fora de possibilidades curativas”, a partir de uma abordagem
interdisciplinar, multiprofissional e integral, baseada no controle de sintomas e no suporte
psicossocial e espiritual. A ideia de "humanizar” o cuidado e principalmente, de uma assisténcia
ao processo do morrer, € central, na perspectiva dos profissionais identificados com a “causa”
da "boa morte”.

Os paliativistas consideram que, para que seja possivel alcancar uma “"boa morte”, é
fundamental que o enfermo tenha controle de seu processo de morrer, realizando escolhas a
partir das informacdes transmitidas pelo médico, de acordo com seus desejos e valores. Assim,
o didlogo entre os atores sociais envolvidos no processo do morrer € fundamental na proposta
dos Cuidados Paliativos. A equipe é direcionada a oferecer um espaco de escuta as demandas
do doente e de seus familiares, que também passam a ser objetos de intervencdo. A familia é
convocada a participar dos cuidados do doente e vivencia um processo de “pedagogizacdo’,
no qual os membros da familia recebem informacdes e orientacdes sobre como “cuidar de seu
paciente”. Ha, portanto, uma delegacdo do cuidado para a familia.

As praticas de um cuidado personalizado e integral configuram a Medicina Paliativa,
especialidade que conta com uma expertise. Apesar da filosofia dos Cuidados Paliativos enfatizar
a importancia de um cuidado “nao tecnologico”’, observa-se que a difusdo desta modalidade
de assisténcia foi impulsionada pelo desenvolvimento de pesquisas voltadas ao alivio da dor e
de outros sintomas presentes em quadros terminais. Assim, para alcancar o objetivo de atenuar
o sofrimento por meio do controle dos sintomas, € fundamental o uso de tecnologias médicas,
sobretudo de medicamentos analgésicos e sedativos. Incluida nesta logica de controle dos
sintomas e de gestdo do processo de morrer, a sedagao paliativa torna-se uma possibilidade
de intervencao.

Os manuais, tanto internacionais quanto nacionais, transmitem um modelo implantado
em paises desenvolvidos, com populacdo menor do que a do Brasil, com assisténcia publica
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em saude bem estruturada, como no caso da Inglaterra. Cabe destacar que o0 movimento dos
Cuidados Paliativos teve origem em paises de lingua inglesa, a partir dos quais se difundiu no
Ocidente. Para uma assisténcia ao morrer considerada adequada, segundo o ideario paliativista,
e fundamental investimento governamental no sistema de saude, com elaborag¢ao de politicas
publicas voltadas a assisténcia ao fim da vida; com acesso a medicamentos analgésicos e
sedativos, e reformulacao das normas legais que dificultam este acesso; com treinamento de
profissionais de saude para a implantacdo destas praticas, e ampliacao do didlogo na sociedade
sobre a gestdo do processo do morrer.

A criagcao de regulamentacdes pelo Conselho Federal de Medicina que tratam da
assisténcia ao morrer, como a Resolucao 1.805/2006 que legitima a pratica da ortotanasia
no Brasil, evidencia um movimento da classe médica, na busca de resposta a possibilidade de
novas configuracdes nos limites dos cuidados do processo do morrer.?° Entretanto, ressalte-
se a inexisténcia de qualquer lei federal que regule o tema, o que reflete a caréncia de debates
mais amplos na sociedade. Ao analisar os manuais nacionais, € possivel verificar a existéncia
de disparidades entre as praticas ali propostas e a realidade brasileira.*® O levantamento
bibliografico empreendido neste estudo evidenciou a escassez de pesquisas em torno do
processo do morrer €, mais especificamente, que abordem o tema da sedacdo paliativa. A
significativa maioria dos artigos sobre a tematica € de autoria de pesquisadores europeus e/ou
norte-americanos. Constatou-se que, mesmo em manuais internacionais, como o desenvolvido
pela International Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC), ndo sdo mencionados
0s autores e as referéncias bibliograficas dos estudos cientificos que servem de base para as
informacdes ali veiculadas, o que constitui indicio da caréncia de fundamentacao em relacao
aos dados empregados. Assim, diferencas culturais e no ambito legal e juridico nos diversos
paises foram observadas. Neste sentido, cada pais conta com interpretacdes e valoracdes
distintas em torno de intervencdes ao final da vida, como sedacao paliativa, eutanasia e suicidio
assistido.

A partir dos dados coletados nos manuais e guias, foi possivel observar a presenca de
diferentes perspectivas nos distintos contextos, nos discursos dos paliativistas, em torno da
sedac3o paliativa. E inegavel a relevancia de um olhar atento as questdes associadas ao processo
do morrer, especialmente quando se trata de buscar melhores condi¢cdes de assisténcia ao
periodo final da vida. Entretanto, faz-se necessario o0 advento de novas pesquisas, com analise
sobre o contexto em que as pessoas morrem, em que condi¢cdes e por quais enfermidades,
para que os profissionais possam desenvolver manuais e textos, de maneira a atender as

29 CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA - CFM. Resolucéo n? 1805, de 28 de novembro de 2006. Dispde sobre a

ortotanasia. Disponivel em: <http://www.portalmedico.org.br/resolucoes/cfm/2007/111_2007.ntm>. Acesso em:
13/01/2017.

A Fundacao Lien, de Singapura, realizou e divulgou duas pesquisas (em 2010 e em 2015) em varios paises, dentre
os quais o Brasil, para avaliar o que designou e definiu como “qualidade de morte”, a partir de diversos critérios,
como conhecimentos de médicos e da enfermagem acerca do uso de medicacdo para controle da dor e dos
sintomas, capacidade de didlogo entre equipe, doente e familiares, disponibilizacdo de drogas para sedacdo e
controle do sofrimento, debates na sociedade em sentido amplo, entre outros. Os resultados das pesquisas
foram publicados na revista The Economist. Em 2010, a posicdo do Brasil era 392, entre 40 paises, o que indica
a caréncia de equipes de saude habilitadas a proporcionar boa atencao ao final da vida. Ja em 2015, quando
foram investigados oitenta paises, o Brasil ficou na segunda metade, na 422 posi¢do, o que evidencia a realidade
brasileira, no que concerne a qualidade da assisténcia ao processo do morrer. Ver: The Economist Intelligence
Unit (2010; 2015).
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demandas da populacao. Por fim, reiteramos a importancia e necessidade de desenvolvimento
de pesquisas no contexto nacional, sobre o acompanhamento do processo do morrer, seus
dilemas e desafios, sobretudo por considerar que o tema ainda é objeto de estigma, com
dificuldades de didlogo na sociedade brasileira.
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