

  

    

      [image: Livro, Bioética e cuidados paliativos pediáticos aspectos jurídicos. autor Alexandro de Oliveira .Editora Foco.]

    


  




  

    

      [image: title]

    


  




  Dados Internacionais de Catalogação na Publicação (CIP) de acordo com ISBD




  

    B615




    Bioética e cuidados paliativos pediáticos [recurso eletrônico]: aspectos jurídicos / Alexandro de Oliveira...[et al.] ; coordenado por Carolina de Araújo Affonseca...[et al.]. - Indaiatuba : Editora Foco, 2022.
464 p. ; ePUB.




    Inclui bibliografia e índice.




    ISBN: 978-65-5515-600-3 (Ebook)




    1. Direito. 2. Bioética. 3. Cuidados paliativos. I. Oliveira, Alexandro de. II. D’Avila, Alice Moraes. III. Castro, Ana Cristina Pugliese de. IV. Beaugrand, Annick. V. Giannastásio, Bárbara Nardino. VI. Macedo, Bruna Louise de Godoy. VII. Affonseca, Carolina de Araújo. VIII. Santos, Ciana Indicati dos. IX. Indicatti, Ciana Santos. X. Neves, Cinara Carneiro. XI. Megale, Cintia Tavares Cruz. XII. Bastos, Daiane Rodrigues Zanzarini. XIII. Gobira, Daniela. XIV. Pereira, Déborah David. XV. Fronza, Denise. XVI. Boldrini, Erica. XVII. Leite, Fabiola De Arruda. XVIII. Lopes, Fernanda Gomes. XIX. Fonseca, Ivana Annely Cortez da. XX. Velasques, Joanne Sausen. XXI. Rizzieri, Juliana Lucena. XXII. Lyra, Juliana. XXIII. Gonnelli, Juliana Martins de Mattos. XXIV. Menegussi, Juliana Morais. XXV. Abath, Katarina Maciel. XXVI. Volpon, Leila Costa. XXVII. Henrique, Lizana Arend. XXVIII. Dadalto, Luciana. XXIX. Assunção, Luciana Farrapeira. XXX. Martins, Maria Laura de Paula Lopes Pereira. XXXI. Areco, Nichollas Martins. XXXII. Kriger, Patricia. XXXIII. Andrade, Paulo Douglas de Oliveira. XXXIV. Rafael, Raissa Correia. XXXV. Silva, Rebeka de Paschoal. XXXVI. Victorio, Renata Sodero. XXXVII. Medeiros, Sabrina Tayane Bezerra. XXXVIII. Jesus, Samantha Reis de. XXXIX. Murta, Taís Dias. XL. Braga, Vitor Lucas Lopes. XLI. Prata, Wesley Gomes. XLII. Boldrini, Erica. XLIII. Mattos, Juliana. XLIV. Título.




    2022-2589




    CDD 340


	   CDD 34


  




  Elaborado por Odilio Hilario Moreira Junior - CRB-8/9949




  Índices para Catálogo Sistemático:




  1. Direito 340
2. Direito 34




  

    

      [image: Livro, Bioética e cuidados paliativos pediáticos aspectos jurídicos. autor Alexandro de Oliveira .Editora Foco.]

    


  




  

    2022 © Editora Foco




    Coordenadores:Carolina de Araújo Affonseca, Cinara Carneiro Neves, Erica Boldrini,

Juliana de Mattos e Luciana Dadalto


 



    Autores: Alexandro de Oliveira, Alice Moraes D’Avila, Ana Cristina Pugliese de Castro,

Annick Beaugrand, Bárbara Nardino Giannastásio, Bruna Louise de Godoy Macedo,

Carolina de Araújo Affonseca, Ciana Indicati dos Santos, Ciana Santos Indicatti, Cinara Carneiro Neves,

Cintia Tavares Cruz Megale, Daiane Rodrigues Zanzarini Bastos, Daniela Gobira,

Déborah David Pereira, Denise Fronza, Erica Boldrini, Fabiola De Arruda Leite, Fernanda Gomes Lopes,

Ivana Annely Cortez da Fonseca, Joanne Sausen Velasques, Juliana Lucena Rizzieri, Juliana Lyra,

Juliana Martins de Mattos Gonnelli, Juliana Morais Menegussi, Katarina Maciel Abath,

Leila Costa Volpon, Lizana Arend Henrique, Luciana Dadalto, Luciana Farrapeira Assunção,

Maria Laura de Paula Lopes Pereira Martins, Nichollas Martins Areco, Patricia Kriger,

Paulo Douglas de Oliveira Andrade, Raissa Correia Rafael, Rebeka de Paschoal Silva,

Renata Sodero Victorio, Sabrina Tayane Bezerra Medeiros, Samantha Reis de Jesus, Taís Dias Murta,

Vitor Lucas Lopes Braga e Wesley Gomes Prata




    Diretor Acadêmico: Leonardo Pereira




    Editor: Roberta Densa




    Assistente Editorial: Paula Morishita




    Revisora Sênior: Georgia Renata Dias




    Capa criação: Leonardo Hermano




    Diagramação: Ladislau Lima e Aparecida Lima




    Produção ePub: Booknando


  




  

    DIREITOS AUTORAIS: É proibida a reprodução parcial ou total desta publicação, por qualquer forma ou meio, sem a prévia autorização da Editora FOCO, com exceção do teor das questões de concursos públicos que, por serem atos oficiais, não são protegidas como Direitos Autorais, na forma do Artigo 8º, IV, da Lei 9.610/1998. Referida vedação se estende às características gráficas da obra e sua editoração. A punição para a violação dos Direitos Autorais é crime previsto no Artigo 184 do Código Penal e as sanções civis às violações dos Direitos Autorais estão previstas nos Artigos 101 a 110 da Lei 9.610/1998. Os comentários das questões são de responsabilidade dos autores.




    NOTAS DA EDITORA:




    Atualizações e erratas: A presente obra é vendida como está, atualizada até a data do seu fechamento, informação que consta na página II do livro. Havendo a publicação de legislação de suma relevância, a editora, de forma discricionária, se empenhará em disponibilizar atualização futura.




    Erratas: A Editora se compromete a disponibilizar no site www.editorafoco.com.br, na seção Atualizações, eventuais erratas por razões de erros técnicos ou de conteúdo. Solicitamos, outrossim, que o leitor faça a gentileza de colaborar com a perfeição da obra, comunicando eventual erro encontrado por meio de mensagem para contato@editorafoco.com.br. O acesso será disponibilizado durante a vigência da edição da obra.




    Data de Fechamento (08.2022)




    2022




    Todos os direitos reservados à 
Editora Foco Jurídico Ltda.




    Avenida Itororó, 348 – Sala 05 – Cidade Nova
CEP 13334-050 – Indaiatuba – SP




    E-mail: contato@editorafoco.com.br
www.editorafoco.com.br


  




  PREFÁCIO




  A OMS declara que “cuidado paliativo para crianças é o cuidado ativo total do corpo, mente e espírito, e também envolve o suporte à família. Ele começa quando a doença é diagnosticada e continua mesmo que a criança não receba tratamento direcionado à doença. Profissionais da saúde devem avaliar e aliviar sofrimentos físicos, psicológicos e sociais de uma criança. O cuidado paliativo efetivo requer uma ampla abordagem multidisciplinar que inclui a família e utiliza os recursos disponíveis na comunidade; ele pode ser implementado com sucesso mesmo se os recursos forem limitados. Pode ser prestado em instituições de cuidados terciários, em centros de saúde comunitários e até mesmo em casa.”




  A OMS utiliza a palavra “distresse”, mas nós sabemos que ela poderia ser substituída por “sofrimento”. Sofrimento é descrito por Eric Cassel como tudo que ameaça perturbar ou que perturba a integralidade e integridade de qualquer aspecto de uma pessoa como um todo. Sofrimento acontece de muitas formas e deve ser abordado da mesma forma que Dame Cicely Saunders nos ensinou a considerar, “Dor Total”. Nós devemos agora garantir que estamos considerando e abordando “Sofrimento Total” – sofrimento em qualquer forma ao longo da trajetória e linha do tempo da doença. Este livro foi escrito por diversos profissionais multidisciplinares envolvidos nos cuidados paliativos pediátricos em diferentes regiões no Brasil. Suas perspectivas e discussão de casos promovem a contemplação e nos ajudam a deliberar sobre formas potenciais de abordar o “Sofrimento Total” de uma forma magnificamente holística. Além disso, este livro maravilhoso nos força a considerar como podemos integrar cada vez mais a voz e a personalidade da criança e do adolescente. Em suma, este livro é uma leitura obrigatória; uma maravilha multidisciplinar que abrange grande parte da amplitude dos cuidados paliativos pediátricos, ao mesmo tempo em que garante que as nuances de tópicos muito complicados sejam profundamente consideradas.




  Com gratidão,




  Memphis, 11 de agosto de 2022.




  Justin Baker




  MD, FAAP, FAAHPM.




  Chefe da Divisão de Qualidade de Vida e Cuidados Paliativos.
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  PREFACE




  The WHO states that “Palliative care for children is the active total care of the child’s body, mind and spirit, and also involves giving support to the family. It begins when illness is diagnosed, and continues regardless of whether or not a child receives treatment directed at the disease. Health providers must evaluate and alleviate a child’s physical, psychological, and social distress. Effective palliative care requires a broad multidisciplinary approach that includes the family and makes use of available community resources; it can be successfully implemented even if resources are limited. It can be provided in tertiary care facilities, in community health centres and even in children’s homes.”




  The WHO uses the word “distress”, but we all know this could be labeled as “suffering”. Suffering is described by Eric Cassell as anything that threatens to disrupt or disrupts the intactness or integrity of any aspect of a whole person. Suffering comes in many forms and should be addressed much as Dame Cicely Saunders taught us to consider, “Total Pain”. We must now make sure to consider and address “Total Suffering” - suffering in any form throughout the illness trajectory and timeline. This book has been authored by dozens of multidisciplinary professionals involved in pediatric palliative care from a variety of regions across Brazil. Their perspectives and the case-based discussion they provide promotes contemplation and deliberates potential ways to address “Total Suffering” in a magnificently holistic way. Additionally, this marvelous book forces us to consider how we can ever better integrate the voice and the personhood of the child and adolescent patient. In sum, this book is a must read; a multi-disciplinary marvel that covers much of the breadth of pediatric palliative care while also ensuring the nuances of very complicated topics are deeply considered.
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  Medical Director, St Jude Home Care, LLC.
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  APRESENTAÇÃO




  Na música Prelúdio, Raul Seixas nos ensina: “Sonho que se sonha só/ É só um sonho que se sonha só/ Mas sonho que se sonha junto é realidade.”




  A obra que aqui apresentamos poderia ter “Prelúdio” como trilha sonora, pois é, verdadeiramente, um sonho sonhado por dezenas de profissionais de saúde e do Direito brasileiros.




  Ao longo de mais de dois anos, psicólogos, assistentes sociais, fisioterapeutas, fonoaudiólogos, terapeutas ocupacionais, médicos, nutricionistas e advogados se reuniram mensalmente para, a partir de casos reais, discutir questões afetas aos Cuidados Paliativos Pediátricos (CPP) sob a perspectiva bioética. As reuniões, que ainda acontecem, são mediadas pela bioeticista e advogada Luciana Dadalto e possuem o nome de “Dilemas e Problemas em Cuidados Paliativos Pediátricos”.




  O presente livro é resultado de um sonho nascido em um desses encontros. Em um dia ensolarado do verão de 2022, algum dos participantes disse: “poxa, gente, falamos tanto que não há literatura nacional sobre os temas que discutimos aqui... por que não transformamos essas discussões em um livro, coordenado pela Luciana?”




  Os participantes do curso abraçaram imediatamente essa ideia e convidaram participantes dos cursos anteriores. Dezenas de profissionais da saúde e do direito estavam mobilizados, mas Luciana não tinha disponibilidade para tocar o projeto sozinha. O sonho continuaria sendo sonho, se as médicas Cinara, Carolina e Erica não tivessem se unido à psicóloga Juliana e proposto uma força-tarefa para ajudá-la na coordenação.




  Assim, o sonho nascido deixou de ser sonho e transformou-se em realidade. Mas a trajetória não foi fácil, especialmente porque queríamos lançar o livro do IX Congresso Brasileiro de Cuidados Paliativos.




  A ideia do livro era tão sui generis para a realidade brasileira que editoras especializadas em Medicina se recusaram a publicar a obra. Foi na editora Foco que encontramos abrigo, acolhimento e confiança de que nosso sonho era real.




  A obra que aqui apresentamos a vocês é fruto do esforço de pessoas que acreditam na importância de se discutir Cuidados Paliativos Pediátricos sob a perspectiva bioética. A obra que apresentamos a vocês é bioética, jurídica, médica.




  O neurocientista Sidarta Ribeiro afirma, em seu livro “Sonho Manifesto”, que “vivemos a era da destruição de qualquer futuro. Paradoxalmente, entretanto, vivemos também a era da criação de qualquer futuro.”




  Historicamente, os Cuidados Paliativos Pediátricos são confundidos com Cuidados de Fim de Vida. Comumente, acredita-se que as equipes de CPP devem centrar suas atenções nos pais e não nas crianças e adolescentes pacientes. Usualmente, os pacientes são submetidos à obstinação terapêutica e morrem de forma indigna.




  A presente obra objetiva discutir esse status quo. É, portanto, essencialmente uma obra política, pois é o sonho manifesto de profissionais que reconhecem as crianças e adolescentes gravemente doentes como pessoas, como sujeito e como centro dos cuidados. É a realidade de pessoas que, cansadas da realidade, resolveram sonhar a criação de um novo futuro para os Cuidados Paliativos Pediátricos no Brasil.




  Brasil, inverno de 2022.




  Carolina de Araújo Affonseca
Cinara Carneiro Neves
Erica Boldrini
Juliana de Mattos
Luciana Dadalto
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  e pescar luz caída




  com paciência.
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  1. A HISTÓRIA DE TEODORO




  Teodoro é um menino de 4 anos com atraso do desenvolvimento neuropsicomotor, síndrome genética não esclarecida e cardiopatia congênita acianótica de hiperfluxo pulmonar (comunicação interventricular). Deu entrada na Unidade de Emergência devido a síndrome respiratória aguda grave. Ao exame físico, chamava atenção a subnutrição grave (peso de 5 kg), dismorfismos faciais e sinais de insuficiência respiratória franca.




  Em relação aos antecedentes, a mãe de Teodoro refere ter engravidado aos 38 anos, sendo Teodoro o sexto filho de um casal de agricultores. À época, residiam na zona rural. O pré-natal aconteceu sem intercorrências. O garoto nasceu de parto normal, muito molinho e roxo, segundo a mãe, pesando 1600g. Recebeu suporte ao nascimento, mas devido à precariedade da estrutura do hospital, foi solicitada vaga em uma UTI na capital de seu estado.




  Teodoro ficou internado até 2 meses de vida e recebeu alta para domicílio. Segundo relato da mãe, seu filho nunca foi igual aos outros, sendo sempre mais molinho e até hoje não conseguiu ficar em pé ou falar. Ela cuidou dele e dos outros cinco filhos, com a ajuda da avó materna e do pai das crianças. Conforme Teodoro crescia, a família percebeu que a qualidade de vida dele estava piorando, principalmente em relação a sua psicomotricidade (não sustentar a cabeça, não ficar sentado ou em pé). Motivada por isso, a família decidiu se mudar para um centro urbano maior em busca de melhores condições. Eles se acomodaram, conseguiram acesso ao benefício para pacientes com necessidades especiais, vaga na APAE e acompanhamento em um hospital terciário. Atualmente, frequentam a Igreja Católica, moram em zona urbana num bairro periférico, onde ela atende em casa como manicure e cabeleireira.




  Teodoro usava sonda para alimentação e aguardava agendamento da gastrostomia quando a pandemia por Covid-19 iniciou. Com isto, as cirurgias eletivas e consultas ambulatoriais foram canceladas, incluindo a assistência na APAE.




  Ao longo dos últimos dois anos, ele evoluiu com dificuldade de progressão da dieta, distensão abdominal e constipação. A mãe conta que ele chora muito pois sente dor após a administração da dieta. Segundo a familiar, quando referia esses sintomas nas consultas costumava ouvir comentários como é assim mesmo, só vai melhorar quando fizer a gastrostomia, mas sem receber tratamento ou orientações que auxiliassem a controlar os sintomas desagradáveis. Por isso, decidiu diminuir o volume das dietas para aliviar a dor de Teodoro, entretanto isso fez com o que garoto perdesse peso, principalmente no último ano.




  A família percebeu que o menino apresentava tosse seca, que evoluiu para tosse cheia e dificuldade de respirar progressiva nas últimas duas semanas. Por isso, procuraram a unidade de Pronto Atendimento, sendo encaminhados para o hospital de alta complexidade em estado grave devido a franca insuficiência respiratória.




  Após a internação hospitalar, a mãe de Teodoro foi questionada por vários profissionais em relação aos cuidados que oferecia a ele, e enquanto era entubado e encaminhado à UTI em estado grave, foi acusada de negligência por seu quadro de saúde.




  Neste contexto, a equipe de Cuidados Paliativos Pediátricos foi acionada. Em nova avaliação a familiar contou sobre a história de vida e cuidados de Teodoro, salientando passagens como ‘ele tem sido meu maior companheiro nos últimos 4 anos’; ‘tomamos chuva, sol, passamos fome, dormimos juntos, viajamos, sofremos acidentes’; ‘Eu não imagino o que é viver sem o cheiro dele’.




  A mãe e o pai participaram de conferências familiares com a equipe, nas quais foram ouvidos, recebendo acolhimento, orientações e esclarecimentos em relação ao estado de saúde do menino, bem como detalhes sobre o projeto terapêutico.




  Teodoro evoluiu durante a internação com choque séptico e disfunção de múltiplos órgãos refratários a medidas de cuidado. Foi então construído um plano de cuidados alinhado entre equipe e família que incluía medidas proporcionais, no melhor interesse do menor. A criança morreu 9 dias após sua admissão na UTI. A família está sendo seguida pelo suporte ao luto oferecido pela equipe.




  2. AUSÊNCIA DE PLANO DE CUIDADO ANTES DA CRISE




  O planejamento de cuidados está associado a todas as atividades por meio das quais a equipe multiprofissional colabora com o paciente e a unidade familiar, no intuito de estabelecer metas e preferências de tratamento. Os profissionais de saúde, como profissionais assistenciais, devem garantir que esse planejamento seja um esforço inclusivo, proativo, holístico e em constante evolução, sempre concentrado no paciente como um todo e não apenas nas realidades e possibilidades biológicas da situação.




  O foco é promover qualidade de vida do paciente, possibilitando que o binômio paciente-família usufrua de bem-estar. A comunicação, aceitação e confiança entre a unidade família-paciente e os profissionais de saúde são o cerne de todo o processo. Dessa forma, tenta-se evitar a angústia e o pânico que a falta de comunicação pode causar.




  De acordo com Hain et al1 (2021), o planejamento de cuidados deve ser iniciado no momento do diagnóstico e permanecer em constante transformação durante o tratamento, remissão, recaída e intensificar-se quando a doença se torna avançada ou progressiva. O planejamento de cuidados deve ser adotado como foco das intervenções no intuito de prevenir o sofrimento e estimular autonomia e engajamento de todos diante do adoecimento crítico.




  Na pediatria, a antecipação dos cuidados se torna ainda mais crítica, uma vez que a maioria dos pacientes elegíveis para os Cuidados Paliativos são portadores de doenças crônicas ou progressivas, nas quais a incerteza de evolução é ainda mais relevante. No caso em análise, fica nítido que o planejamento dos cuidados deveria ter sido proposto logo após seu nascimento.




  A comunicação honesta em relação à realidade do estado atual e a antecipação de alguns cenários que podem surgir é o pilar de sustentação do processo de cuidado. O profissional de saúde deve sempre considerar incluir no intricado processo de assistência e comunicação a riqueza e diversidade de atores que constituem a rede de apoio do paciente pediátrico: equipe multidisciplinar, conselheiros espirituais, professores, líderes religiosos, familiares e amigos de confiança. É fundamental a compreensão das necessidades psicossociais, espirituais e logísticas dos pacientes e familiares, de forma inseparável das particularidades médicas.




  O processo precisa ser centrado em dois pontos iniciais:




  1. A equipe multidisciplinar compartilha com a família o conhecimento sobre a condição da criança, o prognóstico e a eficácia potencial e o equilíbrio benefício/ônus de várias intervenções.




  2. A família (e a criança, quando apropriado) compartilha com a equipe multidisciplinar seus valores, objetivos e esperanças, e o que eles acreditam que seu filho possa experimentar como um benefício ou um fardo.




  Posteriormente, as reflexões e debates deverão construir pontos norteadores do cuidado, a saber:




  – Metas de cuidados a curto e longo prazo;




  – Preferências locais para os cuidados;




  – Tratamento para sintomas prováveis;




  – Necessidades do paciente-família, principalmente psicossociais e espirituais;




  – Uso de intervenções e medidas de prolongamento de vida.




  No caso de Teodoro, é possível deduzir que houve falhas no início do cuidado em relação a comunicação e planejamentos, os quais poderiam ter se iniciado logo após o nascimento uma vez que o paciente era prematuro, sofreu hipóxia, além de ser portador de síndrome genética e cardiopatia congênita, ou seja, condições que limitam e ameaçam a vida. Ele permaneceu por dois meses internado, provavelmente sem qualquer apoio em relação ao planejamento de cuidados após a alta. Houve ausência de seguimento e assistência apropriada a essas condições: fisioterapia, nutrição, fonoaudiologia, terapia ocupacional, psicologia, pediatria, neurologia, genética e cardiologia infantil. Os pais e cuidadores ficaram desamparados e arcaram com toda a responsabilidade do cuidado de um paciente complexo. Essa ruptura do processo de desospitalização por si só já causa impacto. Além disso, a falta de comunicação e de suporte constante geram barreiras para o cuidado centrado no paciente e com planejamento antecipado.




  Apenas quando foi internado em estágio crítico na UTI Pediátrica de um hospital terciário, o paciente e sua família tiveram a chance de receber o suporte paliativo adequado. Percebe-se, assim, que apenas neste momento houve a total integração do processo de planejamento e antecipação dos cuidados. O processo se iniciou com a comunicação entre equipe e família, permitindo o seguimento dos passos necessários após: definição de metas de cuidado, proporcionalidade de intervenções, manejo impecável de sintomas e suporte ao luto. Fica nítido o alinhamento entre família e equipe no foco do maior interesse de todos: a qualidade de vida do paciente, sendo o óbito o desfecho final esperado.




  Infelizmente, essa realidade é a mais comum no nosso país, visto a heterogeneidade de serviços de saúde e escassez de profissionais qualificados no âmbito dos Cuidados Paliativos. Contudo, existe um movimento de educação e conscientização da comunidade dos profissionais da saúde e da sociedade sobre a abordagem paliativa em crescimento constante. Espera-se que, no futuro, por meio de políticas públicas e abrangência da educação, tanto as famílias quanto os pacientes pediátricos com doenças crônicas complexas tenham acesso a assistência holística, integral e cuidado centrado no paciente, o que envolve planejamento antecipado de cuidados.




  3. MELHOR INTERESSE DA CRIANÇA




  Em qualquer ação que envolva crianças deve-se seguir a Convenção sobre os Direitos da Criança, adotada na Assembleia Geral da Organização das Nações Unidas em 1989,2 à qual o Brasil é signatário. Esta norma internacional enfatiza que os melhores interesses do menor são a consideração primordial. Os melhores interesses são essencialmente um padrão pessoal, individual, que família e equipe de saúde devem usar como guia para a tomada de decisões. Os melhores interesses do menor são frequentemente contemplados em termos de expectativas, esperanças, e risco antecipado do futuro mais provável.3 Segundo Kopelman,4 conhecida defensora desse princípio, “idealmente envolve escolher a opção que maximize o bem da pessoa como um todo e minimize os riscos de danos”.




  Determinar os melhores interesses requer julgamento de valor – qual é o interesse desse menor? Qual é o melhor interesse desse menor? Obviamente, diferentes indivíduos envolvidos no processo podem ter diferentes opiniões, interpretações, graus de entendimento dos fatos e visões a respeito do futuro mais provável. Rhodes e Holzman,5 ao discutirem o princípio do melhor interesse, colocam como exemplo um concurso de tortas de maçã. Qual é a melhor torta de maçã? Quais são as categorias mais importantes nesse julgamento? Espessura das fatias de maçã? Espessura e crocância da cobertura? Grau de doçura? Diferentes pessoas valorizam diferentes categorias e diferentes características dentro de cada categoria.




  Assim também acontece na reflexão sobre o que é o melhor interesse do menor. Essas variáveis devem ser deliberadas durante a comunicação, pilar crucial para o planejamento do melhor interesse. Os familiares podem ter conflitos de interesses que influenciam as tomadas de decisões, mas, é absoluto esclarecer que o sujeito interessado é a criança ou o adolescente. Se o menor tiver condições cognitivas, físicas e emocionais de se manifestar, a visão da própria criança ou adolescente contribui muito. No entanto, isso nem sempre é possível, como no caso de Teodoro. Seria de seu melhor interesse ter sua vida prolongada? Refletindo especificamente, seria de seu melhor interesse ser alimentado por vias artificiais exclusivamente, depender de prováveis futuras traqueostomia e ventilação domiciliar? Opiniões que Teodoro não pôde expressar jamais. Conversas que a família de Teodoro nunca tinha vivenciado antes porque o envolvimento de Cuidados Paliativos e o planejamento de cuidados não são habituais no Brasil.




  Qualquer decisão que envolva proporcionalidade terapêutica no fim de vida é desafiadora; com crianças e adolescentes, mais ainda. Entre as fortes emoções que fazem parte desse contexto, estão: a questão da morte no início da vida, uma tragédia que viola o ciclo natural, a culpa parental, o instinto de proteger o vulnerável e a quebra das expectativas familiares.6 Por vezes, o conceito de melhor interesse pode divergir entre membros da família e da equipe. A divergência pode virar conflito e esse caminho gera barreiras de comunicação que dificultam a decisão que seria de melhor interesse do menor. Uma decisão de natureza múltipla e relativa, que deve ser baseada em evidências, deliberação, diálogo e equilíbrio.7 Para além disso, pensando em amplos interesses, o conflito, em geral, não é benéfico para ninguém.




  Na análise do caso de Teodoro, observamos que houve julgamento da equipe que julgou a família num primeiro momento, sem dar a essa família a oportunidade de se explicar. É necessário e fundamental pensarmos no impacto que atitudes como essas causam em todo o processo de comunicação e tomada de decisão que se segue. Essa equipe que não ouve, julga e acusa, sabe qual é o melhor interesse desse menor? Será que é do melhor interesse de Teodoro que sua família seja acusada de negligência? Como essa família se comunicará com uma equipe acusadora e nada empática? Quanto essa experiência afeta futuras relações com quaisquer equipes de saúde? Provavelmente muito.




  Rhodes e Holzman8 propõem um modelo para julgamento dos interesses que abrange 3 domínios: (i) um domínio central de princípios que são consenso como evitar dor, morte, perda de prazer e liberdade; (ii) um segundo domínio de questões que mesmo pessoas razoáveis podem ter opiniões diferentes como aceitar ou recusar um tratamento que prolongue a vida, mas ofereça risco de dor e sofrimento; (ii) um terceiro domínio que representa valores morais, estéticos ou religiosos muito pessoais.




  Segundo os autores, as decisões sobre manutenção ou retirada de um tratamento que se justificam pelos dois primeiros domínios são mais aceitáveis porque são universais. Mas, se um paciente, após total esclarecimento, recusa a cirurgia num caso de apendicite por motivos estéticos ou religiosos, isso é muito mais difícil de ser aceito pela equipe de saúde, levando inclusive a suspeitas sobre a capacidade de decisão do indivíduo. Em se tratando de menores, a equipe não pode aceitar a recusa, por parte dos responsáveis legais, de um tratamento com grandes probabilidades de causar benefício.




  O domínio “3” de valores específicos pessoais não pode ser imposto pelos pais em detrimento do interesse da criança. Por outro lado, nos casos de alta probabilidade de desfecho ruim, nos quais as intervenções médicas estão prolongando o processo de morrer ou criando mais danos do que benefícios, a equipe pode e deve adotar a abordagem paliativa. Não é sempre que o melhor interesse da pessoa é continuar vivendo, e a morte pode se apresentar como a opção que melhor preserva o bem-estar e a dignidade do sujeito. Nestes casos, aceitá-la, o que não significa a prática de atos para buscá-la, como parte inerente da vida, com a suspensão de tratamentos desproporcionais, é agir no interesse do sujeito.9




  Ainda segundo Rhodes e Hozelman,10 em casos de incerteza em relação a prognóstico e benefícios, quando verifica-se que pessoas razoáveis poderiam aceitar ou recusar a mesma intervenção, a opinião dos responsáveis legais será determinante na decisão sobre o melhor interesse do menor. Inclusive, os autores afirmam que, neste caso, o impacto financeiro, físico e moral dessa decisão será provavelmente muito maior nos cuidadores do que na equipe. O caso de Teodoro, em outros pontos da trajetória, já foi incerto. As decisões a respeito de intervenções como, por exemplo, traqueostomia e ventilação domiciliar poderiam ter sido discutidas em conjunto com a família, com comunicação clara e empática, evitando delegar a eles o peso dessa decisão, mas, estimulando e valorizando a expressão de suas opiniões quanto a crenças, dignidade e qualidade de vida.




  Teodoro fazia, neste momento, parte do grupo de pacientes com alta probabilidade de desfecho ruim por ter evoluído com disfunção de múltiplos órgãos refratária a medidas e com piora progressiva. O paciente com choque séptico que evoluiu com comprometimento progressivo e refratário de órgãos tem grande risco de mortalidade.11 No melhor interesse desta criança, em respeito à sua dignidade, foi elaborado e executado um plano de cuidados proporcionais. Esse processo envolveu a família de Teodoro, o que foi reparador, pois, nas conferências familiares, a família pôde ser ouvida, acolhida e esclarecida. Pelo menos no fim de vida, eles sentiram que Teodoro recebia o melhor cuidado adequado à sua situação clínica naquele ponto de sua trajetória.




  A maioria dos profissionais de saúde lida com casos difíceis durante a vida profissional. Um dos principais pontos úteis de auxílio é começar com a suposição de que as pessoas têm boas intenções – seus motivos são bons e positivos.12 O papel dos profissionais, além de advogar pelo melhor interesse do menor, é favorecer o diálogo de maneira respeitosa, acolhedora e esclarecedora entre todos.




  4. COMUNICAÇÃO E VULNERABILIDADE SOCIAL




  No processo de assistência à saúde, não raro observamos que profissionais e equipes constroem em torno de pacientes e suas famílias perfis de sofisticação ou precariedade, e, levando em consideração as representações atribuídas à unidade familiar, o grupo assistencial irá moldar a forma como se relacionam e se comunicam, o modo pelo qual se envolvem e as expectativas sobre quem recebe o cuidado. Neste sentido, qualificam familiares e pacientes utilizando indicadores tais como o poder aquisitivo, atitudes e estilo de vida, escolaridade, e procedência de regiões mais centrais ou periféricas.13




  Conforme apontam Kohlsdorf, Coutinho e Arrais,14 a avaliação das características da história da família se constitui como um importante instrumento de adequação das estratégias de cuidado que a equipe deverá adotar para atender as necessidades da unidade familiar de forma personalizada, e, por isso, mais resolutiva. Entretanto, a tomada de algumas características de modo ingênuo ou sem contextualização, se respaldando em generalizações que levem em conta o senso comum ou estereótipos socioculturais, encaminhará a produção de cuidado a reprodução do discurso higienista e condenatório.




  Como é possível examinar no caso de Teodoro, sua mãe é recepcionada de forma acusatória pela equipe de saúde, que a qualifica como negligente devido a piora no quadro do jovem paciente, como se ela aparentemente não tivesse compreendido a gravidade de seu estado, ou não tivesse conduzido o cuidado doméstico de forma coerente às necessidades do garoto. Todavia, percebemos que a familiar a todo momento é confrontada com situações que poderiam ser classificadas como risco.




  Fatores de risco podem ser compreendidos como fenômenos ou eventos que incidem sobre a vida da pessoa ou grupo, com o potencial de produzir repercussões que afetem negativamente a história e os processos de desenvolvimento individuais ou coletivos, a tal modo que haja considerável probabilidade de manifestação de problemas sociais, psicológicos ou mesmo físicos.15 Podem ser exemplos destes fatores: situações de pobreza, insegurança alimentar, insuficiência de apoio social ou de políticas públicas, falta de acesso a direitos fundamentais como moradia, escolarização, saúde, e renda, além de questões pertinentes à saúde mental, abuso de substâncias, convivência com doenças crônicas, além de uma gama de outras situações.16




  Assim, a vivência de um conjunto destes fatores, associado ao tempo de exposição e a intensidade dos agravos, formará mecanismos de risco, que por sua vez produzirão pressão sobre o processo de desenvolvimento da pessoa ou grupo, que passará a viver no status de vulnerabilidade social. Neste sentido, a vulnerabilidade se constitui a medida que os recursos concretos e simbólicos do indivíduo, tal qual o alcance de suporte sociocultural e econômico efetivo, bem como o acesso a oportunidades, são insuficientes diante da magnitude dos desafios impostos pela circunstância.17




  Mais uma vez o itinerário de Teodoro demonstra que ele e sua mãe foram confrontados com desafios pertinentes ao acesso e territorialidade dos serviços de saúde tanto ao nascer, quanto para os cuidados devido ao conjunto de doenças de base, a ruptura da identidade e no estilo de vida devido à mudança da zona rural para a periferia da zona urbana, acesso a segurança financeira e alimentar, e as alterações no suporte assistencial devido a pandemia de Covid-19. Em acréscimo, a ausência de comunicação efetiva que pudesse instrumentalizar a mãe a compreender o quadro do garoto, assim como ajustar seu cuidado às necessidades dele (inclusive no que diz respeito à busca de direitos de assistência de qualidade junto aos serviços de saúde), também poderia se constituir como um fator de risco que levaria a situação de vulnerabilidade.




  Antoni, Barone e Koller18 esclarecem que a vulnerabilidade social ligada a condições advindas da situação de pobreza não necessariamente levaria o sistema familiar a desenvolver atitudes e comportamentos negativos. Outrossim, a família poderia desempenhar estratégias de adaptação e enfrentamento levando em conta recursos das pessoas que a compõem, seus padrões grupais, ou mesmo a interação com outras famílias e grupos sociais, reduzindo o potencial negativo dos estressores a qual está exposta.




  Segundo as autoras, os fatores de proteção que podem se combinar de tal modo a configurar a situação de resiliência familiar podem ser: adaptabilidade e flexibilidade diante de desafios; tipo e profundidade do vínculo estabelecido entre os membros que compõe o grupo familiar; coesão entre os familiares; inovação e criatividade para estabelecer a dinâmica de papéis e relações dos membros da família em prol da resolução da situação dilemática; interação com outros grupos da comunidade de modo a receber suporte sócio afetivo e econômico; percepção de segurança e suporte; comunicação aberta; sistema de crenças; esperança; e religiosidade; entre outros.19




  A partir da análise da trajetória de Teodoro, é factível observar que sua mãe adotou postura de liderança diante dos desafios colocados pelo conjunto de enfermidades que ele convivera desde seu nascimento. A qualidade do vínculo entre ambos também é um ponto positivo, uma vez que a interação afetuosa, acolhedora, e estimuladora entre ambos produziu uma relação permeada pela percepção de pertença, encorajamento e esperança.




  De modo complementar, a distribuição de tarefas e papéis entre os adultos da família possibilitou que, enquanto a avó e o pai compartilhassem cuidassem dos filhos saudáveis, a mãe teve autonomia para manter a rotina de retornos em serviços especializados de assistência e reabilitação de Teodoro, sem aparentes danos maiores às outras crianças. A coesão familiar também atuou de modo preponderante para que as mudanças de território e estilo de vida fossem construídas visando a atender a demanda do menino e receber apoio adequado em centro urbano.




  Vale ainda frisar que outro fator de proteção presente na biografia da família deste paciente é sua abertura para a equipe de Cuidados Paliativos, tanto para obter informações acerca do quadro do garoto, quanto para a construção do plano avançado de cuidados e deliberações que levassem em conta o melhor interesse do menor. A postura dos pais diante do cuidado de fim de vida de Teodoro pode ser interpretada como uma abertura positiva diante do estabelecimento do vínculo terapêutico com a equipe, a relação de mútua confiança, bem como a percepção dos benefícios da proporcionalidade terapêutica diante de tanto sofrimento vivido pelo pequeno paciente.




  No esforço de estabelecer parâmetros para a compreensão de como a família vivencia o fenômeno do adoecimento e da busca pela saúde, Rolland20 (2016) aponta para a necessidade de investigarmos o sistema de crenças que permeia a organização e os padrões de resposta da família. Assim sendo, através da classificação das crenças básicas do grupo seria possível apreender como ele estabelece uma narrativa que comportaria sentidos atribuídos ao viver e ao morrer, de tal modo que o adoecimento poderia significar um desequilíbrio intolerável à vida da família, ou, se esta ameaça justamente traria novas organizações, mesmo diante da ameaça de perda de controle sobre a existência.




  Posto isso, segundo o autor, a equipe de saúde que presta assistência em qualquer fase do adoecimento poderá atuar de forma a colaborar com o sofrimento da família, caso assumam o primado da tecnologia sobre as relações. Neste sentido, além de alienar os familiares do processo de cuidado, subjugam o sistema de valores e crenças do paciente e dos seus entes queridos a valores tecnicistas e de controle artificial do curso da vida. Assim, no intuito de controlarem a vida, perdem-na, e perdem de vista a capacidade de conviver e se comunicar com a família, dando a ela elementos para que possa viver seus processos e ritos de elaboração da experiência.




  Portanto, uma vez que os profissionais que compõem uma equipe multidisciplinar em pediatria assumem consciência sobre sua real capacidade de influenciar o curso do adoecimento e o resultado do processo de cuidado, distinguindo quais são os seus alcances e limites da abrangência e papel da família, podem se engajar de forma efetiva nos processos psicossociais da família e da vida do paciente infantojuvenil. Desta forma, colaboram com o alcance de metas que favoreçam a qualidade de vida do presente no presente, além de contribuir com a adaptabilidade no planejamento do cotidiano e dos projetos de futuro da família, promovendo ligações mais profundas entre os membros da família, o reconhecimento de si na elaboração de sua própria jornada, além de autonomia e cidadania.




  Aqui se faz necessário observar que, ao não empregar o modelo de avaliação dos valores e crenças da família, os serviços de saúde que receberam Teodoro e tampouco aqueles que o acompanharam ao longo de sua trajetória, puderam introduzir aos pais e familiares quais seriam os padrões esperados para seu desenvolvimento neuropsicomotor, ou quais condições limitantes de vida deveriam ser consideradas para lidar com seus dilemas existenciais ou planejamento da família ao longo do seu ciclo vital. Neste sentido, a ausência de comunicação eficaz pode ter sido uma barreira à melhor adaptação e enfrentamento da família às necessidades de Teodoro.




  Considerando ser este um direito basilar de famílias e pacientes pediátricos, a construção de processos de comunicação são a estratégia fundamental na construção da relação de cuidado. Boucher, Autot e McNamara-Goodger21 ponderam que o diálogo honesto e a interação entre equipe de saúde, criança ou adolescente, e seus familiares ajustar expectativas, baliza decisões pertinentes à rotina do paciente pediátrico, otimiza planos de vida, diminui ansiedade e alterações do humor, propiciando a plena compreensão sobre os agravos que ameaçam a existência, bem como quais metas serão eleitas como alvo da conquista da qualidade de vida.




  Ou seja, o estabelecimento de comunicação entre os atores que estão envolvidos na história da criança que vivencia uma doença potencialmente ameaçadora da vida, pode se configurar como fator de proteção diante das ameaças pertinentes ao contexto de vulnerabilidade social. Uma vez articulada com outros processos interativos da família e comunidade – entendendo aqui a instituição e a equipe de saúde como dispositivos que pertencem a sociedade – a comunicação clara, integradora, horizontal e interativa, poderia promover a melhora na qualidade de vida de todos os membros da família de Teodoro, a diminuição das repercussões negativas diante de eventos estressores, bem como um curso de vida com menos sofrimento de ordem física, psicológica, social, e espiritual.




  5. O ATO MÉDICO PATERNALISTA FRENTE AO MOVIMENTO DE AUTODETERMINAÇÃO DO PACIENTE




  Desde Hipócrates, os princípios absolutos de beneficência e de não-maleficência ordenaram as bases da prática médica e justificaram a postura paternalista do médico frente ao paciente. O termo paternalismo é originado da palavra latina pater (pai) e se refere ao modelo da família em que o pai exerce o poder de fazer todas as escolhas, em especial quando se trata dos filhos.22




  O paternalismo médico, por sua vez, pode ser definido como a conduta que tem por intenção beneficiar o paciente sem o seu consentimento. Omissão ou mesmo à distorção das informações, com o objetivo de não causar ao paciente sofrimento psicológico pode estar relacionado a um ato paternalista, ou ainda, envolver o uso da força ou da coerção.23




  Nesse contexto podem surgir importantes conflitos, uma vez que não há respeito à autonomia do paciente, ou seja sua autodeterminação. A autonomia do indivíduo pode ser entendida como um valor em si; nessa perspectiva, todas as formas de controle seriam imorais, ou como proposta por Feinberg,24 que busca classificar o paternalismo segundo o grau de restrição à autonomia da pessoa.




  O primeiro tipo de controle complacente sobre os interesses das pessoas é denominado por quem? de paternalismo brando ou suave (soft paternalism). Consiste em uma ação que não viola, necessariamente, a autonomia da pessoa. Um exemplo é a vacinação obrigatória em crianças, pois levariam a correr risco a saúde das próprias crianças e de outras pessoas vulneráveis.




  O segundo tipo de paternalismo é o duro (hard paternalism), que ocorre de acordo com a capacidade das pessoas que sofrem restrição de sua Autonomia. Existiriam duas formas de paternalismo duro: o fraco (weak) e o forte (strong). O Paternalismo Fraco envolve pessoas que não têm, não terão ou perderam a capacidade temporária ou definitivamente.




  Discute-se ainda outras situações como:




  I. situações onde existe falta de conhecimento ou de informações necessárias a uma decisão autônoma.




  II. contextos de profunda comoção emocional, quando as pessoas podem perder a sua capacidade racional de julgar os acontecimentos à sua volta; e




  III. Quando existe exagerada influência externa sobre a pessoa que vai tomar uma decisão; como influências religiosas ou tradições culturais.25




  Já o paternalismo forte (com constrangimento ou cerceamento) envolve pessoas plenamente capazes e não encontra justificativa moral na visão liberal, mas há quem justifique através do controle benevolente; ou seja, as intervenções se justificam porque existem boas razões para se crer que darão bem-estar a pessoa ou a humanidade. Beauchamp e Childress26 referem ser justificável quando paciente está em risco, com dano prevenível; quando a ação irá prevenir o dano; o benefício será maior que o dano; e sendo a ação adotada a de menor restrição de autonomia. 




  Em determinadas situações, os limites entre as formas de paternalismo não são claros. Equilibrar de forma justa a beneficência do médico e a autonomia do paciente seria o modelo ideal. A beneficência se constitui em uma das prerrogativas do exercício da Medicina dizendo respeito a agir no melhor interesse do paciente. Entretanto, essa primazia do profissional médico é questionada, considerando-se que o médico não possui total autoridade sobre o paciente. No que tange à autonomia, duas condições seriam necessárias para o seu exercício: (i) a condição de liberdade, entendida como uma relação de independência a qualquer tipo de controle, apesar de ser evidente que nenhum indivíduo, em princípio, está inteiramente livre de influências externas (a família ou a comunidade moral a qual pertence). O próprio contexto do adoecer traz limites ao exercício pleno da vontade; (ii) a capacidade de o indivíduo agir intencionalmente. Além disso, o princípio de respeito à autonomia requer mais que a obrigação de não intervenção em assuntos pessoais, pois inclui a obrigação de manter a capacidade de escolha autônoma em pessoas que estejam com receios e outras condições que debilitam ou interrompam sua capacidade de agir autonomamente.




  No caso em questão, o encaminhamento para UTI após medida invasiva (intubação) pode ser entendido como paternalismo fraco, uma vez que se trata de uma criança de 4 anos com déficit cognitivo, vulnerabilidade social, em estado grave. Para Florencia Luna,27 o paternalismo fraco é claramente justificável e, inclusive eticamente necessário frente a um paciente sem discernimento, em que o princípio da beneficência tem posição privilegiada.




  Tratava-se de um paciente sem acompanhamento, com lacunas na comunicação, sem plano de cuidados que dá entrada em uma unidade de emergência onde provavelmente nenhum profissional o conhecia ou teve acesso a seu histórico. A equipe entendeu se tratar de um paciente crítico e atuou, frente ao quadro clínico de insuficiência respiratória, como uma urgência. Sendo assim, o comportamento impositivo dos médicos, que submeteram o paciente a tratamento sem consentimento se justifica.




  No entanto, tratava-se de um paciente em finitude. A complexidade do caso está exatamente na árdua tarefa de identificar a finitude, especialmente em pacientes crônicos complexos como Teodoro. Implica critérios objetivos, subjetivos e intuitivos. Fala-se em estado de terminalidade quando o diagnóstico indica inexistência ou reduzida viabilidade de recuperação do doente, isto é, quando as possibilidades de tratamento da enfermidade estão esgotadas.28




  Fora isso, a busca incondicional por restabelecer a saúde ou manter artificialmente a vida do paciente pode ocorrer de diversas formas, desde tratamentos inúteis, até a manutenção de um estágio de coma irreversível, caracterizando a distanásia, também conhecida como ou obstinação irrazoável. A morte tem se tornado um evento postergável, em que o limite muitas vezes é elástico e imponderável.29




  No presente cenário, em que as ciências estão em constante progresso, demanda-se o estabelecimento de limites ao domínio do homem quanto à vida, de modo a assegurar sua essência. O princípio da beneficência e da não maleficência preconiza o dever médico. Já o princípio da autonomia assegura que as pessoas se autogovernarem e tomem suas próprias decisões no campo da saúde, visando a resguardar a dignidade e o direito de autodeterminação. Portanto duas condições são essenciais para se ter autonomia: liberdade e capacidade. A partir do regime das incapacidades disposto no ordenamento civil, extrapolou-se a categoria da capacidade moldada originalmente para relações de cunho patrimonial para as situações jurídicas existenciais. Portanto, o menor de idade é considerado incapaz ou parcialmente incapaz. Sendo assim, os menores não reúnem condições para tomada de decisão autônoma, sendo necessário sistemas alternativos, em que se admite um decisor substituto. Os pais possuem autoridade natural em relação aos filhos (autoridade parental) e pode-se afirmar que o exercício desta deve ser realizar a promoção dos interesses da criança e do adolescente.30




  São três os modelos de atuação substituta: julgamento substituto, autonomia pura e melhores interesses. O julgamento substituto busca encontrar a decisão do próprio paciente, abstraindo os valores e interesses do decisor. O modelo de pura autonomia busca manifestações prévias na forma de documentos escritos ou manifestação oral a família, amigos, profissionais ou procuradores. Finalmente o modelo do melhor interesse é aquele em que o decisor deve balancear as opções disponíveis de modo a selecionar a que pareça mais apropriada.31




  A mãe de Teodoro sempre achou que a vida do seu filho era digna. A ideia de dignidade se caracteriza por sua pluralidade de significados, o que se constata pelo fato de que cada indivíduo compreende de forma pessoal o sentido de existência digna. Diante da pandemia, ela não teve a oportunidade de discutir com a equipe sobre procedimentos e tratamentos que encontravam justificativa a partir dos benefícios e acabou tomando decisões sem orientação.




  A partir do momento que o menino evoluiu com disfunção refratária de múltiplos órgãos foi explicado para seus pais que as medidas de suporte avançado de vida instituídas na UTI não trariam benefícios para ele. Após uma comunicação clara e empática, foi realizado um plano de cuidados compartilhados, com entendimento de que o objetivo era manter o melhor interesse de Teodoro e não o da mãe ou do pai. A ideia de não conseguir nem imaginar o que seria viver sem o cheiro dele deu lugar ao que seria melhor para o seu bem-estar.




  Mas, nem sempre é assim. Situações carregadas de estresse podem potencializar as dificuldades de apurar o que é o melhor interesse da criança paciente. Muitos pais diante do seu próprio sofrimento querem a “conservação da vida” do filho, exigindo terapêuticas obstinadas, que podem levar a criança a viver mais, mas não necessariamente melhor, com dignidade.32




  6. FINITUDE E CUIDADOS PALIATIVOS




  A morte de uma criança é vista em nossa sociedade moderna como a inversão do ciclo natural da vida. A quebra de expectativa sobre todo o potencial que aquele jovem ser humano poderia ter assim como a interrupção dos projetos de vida da família geram uma carga intensa de sofrimento. Deparar-se com a finitude precoce do outro é lembrar-se da própria mortalidade, o que pode despertar diferentes emoções nos envolvidos no processo de cuidado de uma criança gravemente doente.




  Mesmo em uma cidade com hospital terciário, devido às questões epidemiológicas da pandemia, o acesso a equipes especializadas foi impactado. E novamente Teodoro recebeu os cuidados exclusivos de sua família. Como os pais enfrentam a dificuldade de acesso a cuidados básicos como a fisioterapia, nutrição, consultas médicas? Existe sentimento de pesar e culpa na biografia desta família? Pensamentos relacionados a questões econômicas, ou seja, se pudesse pagar pelo atendimento de saúde, receberia melhores cuidados? Ou para estes pais, o que aconteceu com Teodoro foi algo de ordem religiosa, um desígnio de Deus que deve ser aceito sem questionamentos? Por não falar, andar, deglutir será que Teodoro não tem percepção do mundo ao seu redor? Sua dor física é de menor intensidade se comparada a outras crianças e por isso a mãe relata os comentários de que uma criança com atraso de desenvolvimento “é assim mesmo”?




  No caso relatado, percebe-se um atraso significativo no início de acompanhamento do paciente pela equipe de cuidado paliativo, sendo que apenas na terminalidade a família pode contar com este recurso. O relato materno demonstra que até mesmo o acesso a serviço de saúde básico era difícil e compromete os cuidados e alívio de sintomas de Teodoro. Quantas dúvidas e dores ficaram guardadas no coração desta mãe durante os quatro anos de vida de seu filho? Quantos olhares acusatórios de falta de cuidado e discursos de julgamento foram lançados a esta família? Estaria a mãe de Teodoro desejando sua morte para demorar a levá-lo para o serviço de pronto atendimento?




  Inúmeros questionamentos surgem deste relato de caso. Se Teodoro fosse assistido por uma equipe especializada em cuidados paliativos pediátricos há mais tempo, o desfecho seria diferente? O plano avançado de cuidados modificaria as circunstâncias de sua internação na terapia intensiva? É preciso, contudo, ressaltar que mesmo recebendo cuidado paliativo de forma tardia, é possível acolher e cuidar do paciente e sua família e preservar a integridade identificando os melhores interesses da criança. Diante da possibilidade de morte de uma criança todos os esforços para elucidar as dúvidas dos pais e deliberar sobre as decisões que protejam este paciente de maior sofrimento são primordiais. Aqui não é o tempo do relógio que deve nortear as ações, mas sim as necessidades da família.33




  A equipe assistencial e a família devem trabalhar lado a lado e não de forma hierárquica ou paternalista. Permitir a expressão do que aflige os pais e do que eles consideram como melhor interesse da criança é fundamental para percorrer a trajetória dos últimos dias de vida de uma criança. Os profissionais de saúde tendem a considerar questões biológicas enquanto para os pais a maior relevância encontra-se do aspecto emocional e relacional. E este caleidoscópio de percepções é o que possibilita um cuidado primoroso que alivia o sofrimento de quem está morrendo e acolhe os que permanecem durante a morte e o processo de luto.




  Em situações extremas, ou seja, de risco de morte iminente e desconhecimento de um plano avançado de cuidados, as equipes assistenciais de urgência devem rapidamente tomar decisões. Muitas vezes é uma questão de ganhar tempo para poder compreender melhor as condições clínicas do paciente, sua doença de base. Às vezes, a incerteza de que uma intercorrência clínica pode ou não ser revertida e o paciente retornar a sua condição basal levanta dúvidas sobre a conduta mais adequada. Novamente a questão do consenso: nem sempre haverá anuência sobre as medidas tomadas em situação de crise, no entanto, a discordância permitirá uma discussão sobre quais caminhos seguir alinhando equipes e respeitando os valores familiares. O uso da pergunta surpresa (você se surpreenderia se esta criança morresse nos próximos 12 meses, 6 meses ou em poucos dias?) pode auxiliar na percepção de finitude da criança pelos profissionais de saúde.34




  Questionar uma família se ela deseja ou não que se realize um procedimento médico, de complexidade técnica, sem que estes pais tenham condições de compreender as informações e tomados por emoções, é um ato de tortura e não uma decisão compartilhada. Muitos países adotam formulários nos quais há registro sobre quais intervenções serão proporcionais para os pacientes. Esta não é a realidade brasileira na qual grande parte da população não recebe informações claras sobre diagnóstico e prognóstico. Um país em que os profissionais de saúde não recebem formação adequada para tomada de decisões, comunicação e cuidados de fim de vida.35




  Interpretar pedidos da família como por exemplo: “façam tudo por ele” pode ser um caminho perigoso e potencialmente prolongador de sofrimento de uma criança gravemente doente. Nestas situações, a equipe deve indagar aos pais o que eles compreendem da doença do filho, se percebem sinais de sofrimento, de progressão. Cabe aos profissionais esmiuçar as dúvidas e percepções da família, aprofundar nas emoções e acolher com empatia e respeito a opinião dos pais. A partir de um cenário aclarado será possível retomar os objetivos de cuidados e traçar metas, sejam para iniciar ou suspender medicamentos ou medidas de suporte artificial de vida.36




  As decisões técnicas são de responsabilidade dos profissionais habilitados para determinadas competências em saúde. E é fundamental que estes informem ao paciente ou familiares de forma clara e honesta sobre as implicações de introdução ou contraindicação de determinado procedimento. O diálogo pode ser facilitado por perguntas abertas tais como: “qual a sua percepção sobre a doença?”; “nos últimos meses você considera que ele teve piora de sua condição?”; “quais são os sinais de sofrimento que você percebe nele?”; “o que você acha que ele gostaria que fizéssemos?”; “agora você tem medo de algo?”; “a vida que ele teve até o momento foi permeada de sofrimento?”; “Estou pensativo sobre o milagre que você comentou. Podemos falar sobre isso?”; “Podemos conversar sobre o que está acontecendo e o porquê das mudanças na respiração (ou outros eventos biológicos)?”




  Desta forma, evita-se a dicotomia entre certo e errado e o sentimento de culpa que muitas vezes acompanha estas famílias pode ser abrandado. Os profissionais devem considerar alguns pontos na finitude de uma criança: valorizar os cuidados providos pelos cuidadores; acolher a dor da perda compreendendo que aceitar a morte de um filho é algo improvável e que este pais aprenderão a conviver com a ausência; reconhecer que os momentos finais podem implicar em recordações traumáticas ou pelo contrário, em memórias que auxiliarão na ressignificação da perda; que cada indivíduo expressa de forma diferente e complexa a sua dor e sofrimento; evitar julgamentos considerando que cada família tem suas crenças e valores; respeitar a necessidade de rituais de despedida; revisitar a biografia da criança desde a sua concepção até os momentos atuais, pontuando as boas lembranças; em situações de incerteza sobre qual a melhor conduta, solicitar apoio a outros profissionais.37




  O pequeno Teodoro, durante seus últimos dias, pôde contar com uma equipe assistencial e de cuidados paliativos focados no objetivo de aliviar seu sofrimento e confortar sua família. O processo de finitude iniciado com a insuficiência respiratória e seguida do processo de falência de múltiplos órgãos, com refratariedade aos tratamentos oferecidos delineou que a morte de Teodoro poderia transcorrer a qualquer momento. Com empatia, os profissionais explicaram os fenômenos biológicos que indicam que a morte está próxima e o que esperar para os próximos eventos. E de forma a prover os cuidados proporcionais os profissionais envolvidos no caso trabalharam alinhados e com o objetivo comum de aliviar o sofrimento humano, respeitando o ciclo da vida e permitindo a morte no seu tempo, sem apressar ou postergar sua chegada.




  7. CONSIDERAÇÕES FINAIS




  Diante do sofrimento humano, umas das ferramentas de maior impacto no alívio do medo e angústia é a comunicação. Muitas vezes os familiares e o próprio paciente podem evitar falar sobre a possibilidade de morte e cabe à equipe criar uma relação de confiança e respeito que permita que os envolvidos se sintam seguros para a abordagem sobre questões de terminalidade. Em situação na qual a morte é um desfecho esperado, os familiares devem ser amparados e ter a oportunidade de conversar sobre o que está ocorrendo e receber as informações – do diagnóstico ao desfecho do prognóstico – com clareza e empatia. Minimizar os ruídos de comunicação que levam a conflitos e despertam emoções negativas faz parte do escopo do Cuidado Paliativo.38




  A construção de vínculo com a equipe de cuidados é fundamental para que os valores familiares abrangendo questões socioculturais e espirituais sejam respeitados, assim como os desejos do próprio paciente quando este pode opinar. Planejar os últimos dias implica em reconhecer aspectos que a princípio podem parecer subjetivos. Compreender o que é qualidade de vida para determinada família assim como dignidade implica em ouvir sem julgar e reconhecer que cada indivíduo é único e por isto as demandas serão diferentes. Não se deve engessar os cuidados de fim de vida, mas sim buscar estratégias individualizadas na realidade de cada família que façam sentido para cada caso. Maximizar escolhas que promovam o bem e minimizar escolhas que promovam danos.




  Quando a criança e sua família são acompanhadas desde o diagnóstico pela equipe de Cuidados Paliativos, o vínculo de confiança se fortalece e facilita o delineamento do plano de cuidados. Em doenças crônicas complexas, é necessário elencar os objetivos de cuidado principais respeitando os valores familiares e o melhor interesse da criança, evitando a discussão acerca de tomada de decisão em momentos de crise.39




  Com um plano de cuidados preparado com tempo, baseado em conversas honestas e realistas e valorizando a biografia da criança e familiares, o risco de que ocorra distanásia em uma situação crítica é reduzido. Isto ocorre pois, os pais conhecem as condições de seu filho e os possíveis desfechos e a equipe que assistir ao paciente terá respaldo para indicar as medidas proporcionais à situação.40




  Um desafio ao Cuidado Paliativo Pediátrico no Brasil é proporcionar cuidado individualizado que atenda as demandas do paciente e familiares, adequado às nossas questões socioculturais, econômicas e religiosas. Muitas vezes na tentativa de aplicar modelos internacionais existe o risco de incorrermos no equívoco de tentar encaixar algo que não está de acordo com a realidade dos nossos pacientes e familiares. Uma dessas questões é sobre a romantização da morte domiciliar. Será que sempre este é o local adequado? E em hospitais sem equipes que conseguem manejar um paciente complexo em enfermaria, seria tão contraditório encaminhá-lo a uma outra unidade, como por exemplo de terapia intensiva, caso a equipe seja preparada para o manejo?41




  Neste caos de indecisões e emoções intensas que contribuem como fatores confusionais, temos ainda equívocos conceituais sobre decisão compartilhada, morte digna, sintomas refratários e luto. A insegurança dos profissionais associada à falta de apoio institucional e de treinamento no acolhimento e manejo de fim de vida podem ocasionar desentendimentos, abandono do paciente e ações que aumentam o sofrimento da criança e familiares. Por outro lado, os integrantes das equipes de cuidados podem sofrer do chamado estresse moral. Neste caso, as ações que os profissionais precisam realizar estão em desacordo com seus valores morais e causam emoções dolorosas, inquietações e a partir deste conflito ético, podem se manifestar em atitudes de tristeza ou raiva. O problema se agrava quando os conflitos entre regras da instituição, valores pessoais e demandas do paciente e familiares levam a uma despersonificação do profissional, que sofre por não encontrar sentido em seu trabalho e incapacidade de perceber o paciente como outro ser humano que também sofre.42




  Devemos proteger a criança de processos de objetificação e utilitarismo oferecendo os cuidados proporcionais a sua necessidade. E qual seria a base ética para considerar o que é ou não um tratamento proporcional? De um lado os avanços tecnológicos que permitem a sobrevivência e do outro a questão do sobreviver às custas de sofrimento. Mas qual o conceito de sofrimento em pediatria?




  Segundo Eric Cassell43 o sofrimento é “o estado de grave angústia associados a eventos que ameaçam a integridade da pessoa”, ou seja, um fenômeno subjetivo, individual pautado nas experiências e reflexão acompanhada de verbalização acerca do sofrimento. Assim, aqueles que não podem verbalizar estariam excluídos do conceito de sofrimento? Apesar dos profissionais e pais reconhecerem que seus filhos, independente de idade ou capacidade para verbalizar, sofrem, qual é a dimensão ou intensidade deste? Quem decide que a criança está em sofrimento? Quais os dados objetivos? Como lidar com as controvérsias? Perpetrar o sofrimento por meio de tratamentos médicos pode ser eticamente considerado como causar dano, prejudicar? O conceito de qualidade de vida a ser considerado implica em inexistência de sofrimento e deve ser regido pela opinião exclusiva dos pais? E qual é o melhor interesse do menor? Quem decide isso?




  Assim, à guisa da conclusão, observamos que os dilemas levantados a partir do caso fictício de Teodoro ilustram a necessidade de compreender o processo de comunicação para além da informação. Este é um processo interativo complexo que orienta família e paciente pediátrico em sua relação com a enfermidade, mas sobretudo, o auxilia a usufruir de autenticidade para consolidação de seu projeto de vida, mesmo que pautado pelo liame do horizonte da finitude.




  A comunicação é base para acolhimento, entendimento, planejamento e prática de ações que maximizem o bem e minimizem os danos. Para responder o dilema do que é o melhor interesse de um menor, meta essencial de um plano de cuidados, é mister que a comunicação caminhe de maneira fluida, equilibrada e clara entre todos os envolvidos.
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