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Percepcao de profissionais da saude sobre
cuidados paliativos em pacientes pediatricos
submetidos a processo de reabilitagao

Perception of health professionals about palliative care in pediatric
patients undergoing rehabilitation process

Resumo: Os cuidados paliativos (CP) e a reabilitagdo pediatrica
(RP) tém como meta melhorar qualidade de vida e assegurar uma
assisténcia humanizada. Com enfoque bioético, empreendeu-se um
estudo quantitativo-analitico para descrever e analisar a percepgao
de profissionais de saude sobre contribuicbes dos CP aplicaveis a
RP. Em hospital de reabilitagao do Distrito Federal, 42 profissionais,
responderam um questionario destinado a caracterizagdo
sociodemografica e ocupacional da amostra, e outro sobre CP, RP e
implicacbes éticas. Analisaram-se as percepgdes dos participantes
sobre as diretrizes dos CP estabelecidos pela Sociedade Brasileira
de Pediatria e, concepgoes éticas, através da Bioética de Intervengao
e da Declaragao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos da
Unesco. Verificou-se falta de consenso sobre condi¢des elegiveis
para CP, embora a maioria tenha indicado preocupacdes éticas
pertinentes e percebesse os CP inseridos na pratica. Conclui-se que,
os principios dos CP com énfase bioética estao presentes e podem
colaborar com a manuteng¢ao do acesso ao servico, longitudinalidade,
integralidade do cuidado e qualidade assistencial.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Reabilitagéo pediatrica. Bioética.
Qualidade de vida.

Abstract: Palliative care (PC) and pediatric rehabilitation (RP) aim to
improve quality of life and ensure humanized care. With a bioethical
focus, a quantitative-analytical study was undertaken to describe and
analyze the perception of health professionals about the contributions
of PC applicable to PR. In a rehabilitation hospital in the Federal
District, 42 professionals answered a questionnaire aimed at the
socio-demographic and occupational characterization of the sample,
and another about CP, PR and ethical implications. Participants’
perceptions of the PC guidelines established by the Brazilian Society
of Pediatrics and ethical concepts were analyzed through Intervention
Bioethics and the Universal Declaration on Bioethics and Human
Rights (Unesco). There was a lack of consensus on conditions eligible
for PC, although the majority indicated relevant ethical concerns and
perceived PC as being implemented in practice. It is concluded that
the principles of PC with a bioethical emphasis are present and can
collaborate with maintaining access to the service, longitudinality,
comprehensiveness of care and quality of care.

Keywords: Palliative care. Pediatric rehabilitation. Bioethics. Quality of life.

https://doi.org/10.26512/rbb.v16.2020.44374


https://doi.org/10.26512/rbb.v16.2020.44374


Artigo Original Dias, Batista, Ferreira-de-Araujo. Rev Bras Bioética 2020;16(e20):1-21

Introducao

Os cuidados paliativos (CP) iniciam-se no Brasil na década de 1980, concomitante-
mente com a homologagao da Constituicdo Federal de 1988 e posterior implantagao do
Sistema Unico de Saude (SUS). Os cuidados paliativos, segundo a Organizacdo Mundial
de Saude (OMS) (WHO, 2002), constituem uma abordagem de saude que se propdem
a melhorar a qualidade de vida de pacientes e familiares no enfrentamento de doencas
ameacgadoras da vida, objetivando a prevengao e o alivio do sofrimento de natureza fisica,
psicossocial e espiritual. Compreende-se a assisténcia ao individuo na dimenséo fisica e
na multiplicidade dos fatores associados ao adoecimento. Para tanto, tal conceito recon-
hece a complexidade das doengas graves e incapacitantes, as quais impdem sofrimento
ao doente e aos familiares, muitas vezes por periodos prolongados da vida do individuo e
que podem ter como desfecho a morte (Barbosa, 2021).

Os conceitos dos cuidados paliativos surgiram como uma proposta de mudanga de
paradigma assistencial nos cuidados de fim de vida e propdem a substituicdo do para-
digma da obstinagao da cura pela busca e valorizacdo da qualidade de vida do pacien-
te, respeitando o cuidado integral, de forma humanizada, individualizada e, sobretudo,
focada na autonomia do paciente durante o seu tratamento. Com isso, uma assisténcia
de saude que se inicia desde o diagnostico de uma doenga severa ou incuravel e que
se estende até o acompanhamento dos cuidados de fim de vida deve estar baseada
no entendimento da complexidade da questdo e na necessidade de humanizagcéo do
atendimento ao paciente e a sua familia (WHO, 2002). Essa assisténcia deve ser indi-
vidualizada e integral, considerar a pluralidade historica e cultural no acompanhamento
de todo o processo, inclusive diante da iminéncia da morte, a fim de tornar a situagao
menos angustiante e dolorosa (WHO, 2002), e, dessa forma, garantir a preservagao e
a promogao da dignidade humana. Nesse sentido, cabe a cada cidadao e aos profis-
sionais de saude, bem como as institui¢des sociais ligadas diretamente ao assunto, se
pronunciarem acerca da dignidade humana de forma a garantir o respeito a todos os
individuos (Montenegro, 2012).

Os cuidados de reabilitagdo sao definidos como “um conjunto de intervengbes com o
propésito de melhorar o funcionamento e reduzir a deficiéncia originada da interacéo en-
tre individuos com condigdes de saude e seu ambiente” (WHO, 2017, p. 1). Os cuidados
paliativos e de reabilitagdo sdo essenciais para a cobertura universal de saude, assim
como a promog¢ao da boa saude, prevencao e tratamento de doencas. Esses sdo campos

de saude com historias distintas, mas com algumas convergéncias, os quais vem sendo
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estudados e avaliados como potenciais agentes de mudangas no atendimento em saude
(Timm, Thuesen, Clark, 2021). Ao contrario da medicina tradicional, o campo da reabili-
tacdo nao foca exclusivamente no paciente doente e no tratamento médico com objeti-
vo curativo (Hass, 2002). Na reabilitacdo, os cuidados sao direcionados as “disfungdes
cronicas, muitas vezes irreversiveis e raramente curaveis. A incapacidade residual pode
persistir por toda a vida de um individuo” (Hass, 2002, p. 37). Desse modo, apreende-se
que “reabilitagao € a pratica de conceitos cientificos, voltada para o desenvolvimento da
funcionalidade do individuo, visando sua inclusao social” (Borgneth, 2004, p. 56).

O tratamento, nesse caso, ocupa-se das complicacdes de lesdes originadas por pro-
cessos patologicos, doengas, acidentes e anormalidades congénitas com o objetivo de mi-
tigar a deficiéncia ou as sequelas residuais, intencionando restaurar habilidades e capaci-
dades (Hass, 2002). Os profissionais da equipe multiprofissional devem partir da condi¢ao
patoldgica e da fungao fisioldgica atual, inclusive sobre as caracteristicas dos contextos
familiar, social, psicolégico e financeiro especificas do paciente, para readaptar funcio-
nalmente o seu ambiente (Hass, 2002). A humanizagao da assisténcia em saude se faz
necessaria como uma forma de resgatar o respeito a vida. Ela envolve um “processo
reflexivo” de principios e das referéncias bioéticas norteadoras da assisténcia a sau-
de, pressupondo uma “postura ética” do profissional (Oliveira, Henrique, 2011).

Apesar das divergéncias no que se refere a aplicagdo dos cuidados paliativos na prati-
ca da reabilitacao pediatrica, a relagédo entre o cuidado paliativo e reabilitagdo € um concei-
to cada vez mais reconhecido (Runacres, Gregory, Ugalde, 2016). Contudo, esse processo
esta em construgdo com revisao de valores morais e culturais e fatores educacionais para
a dissolugao inclusive de dilemas éticos (Lima et al., 2020). A reabilitacdo em cuidado
paliativo tem se firmado em elementos tais como o trabalho multiprofissional, a maxi-
mizacao de medidas de conforto, a minimizagdo da dependéncia, o enfrentamento das
limitagbes impostas pela doenga, as incertezas, as possiveis perdas, a antecipagao de
deterioracgdes clinicas, bem como o estabelecimento de metas realisticas, adaptacoes,
planejamento dos cuidados e educacgao de profissionais para garantir a melhor aborda-
gem (Runacres, Gregory, Ugalde, 2016).

Em pediatria, os cuidados paliativos e de reabilitagdo sdo aqueles que previnem,
identificam e tratam criangas que sofrem com doenga crdnica, progressiva e avangada,
suas familias e as equipes que as atendem. Eles sao apropriados em qualquer fase da
doencga e oferecem mais vantagens quando oferecidos 0 mais precocemente possivel e
associados a outras terapéuticas orientadas para curar ou controlar a doenga subjacente

(Iglesias, Zollner, 2016). 3
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O modelo de assisténcia biomédico praticado no inicio das hospitalizagdes dos ser-
vicos de saude determina uma relacio entre médico e paciente, paternalista, assimétri-
ca e submissa (Kovacs, 2003). Por outro lado, trazendo a discussao os principios dos
direitos humanos, entre eles a autonomia, se ampliam os olhares, e o paciente adquire
a caracteristica de individuo-cidadao, titular de direitos, que tem, em suas maos, o poder
de tomada de decisdo acerca da sua propria vida e morte (Montenegro, 2012). Além
disso, essa perspectiva conduz a uma “revisdo ética” da relagdo entre as obrigagdes
dos profissionais de saude com os seus pacientes para o compartilhamento do poder
decisorio (Montenegro, 2012).

No contexto hospitalar, especificamente, a Bioética de Intervencdo (Bl), configura
uma bioética aplicada as questdes praticas da ética e da moralidade (Garrafa, Azambuja,
2007), surge em resposta a essa necessidade, leva a reflexdes éticas criticas do quanto
€ possivel avangar tecnologicamente sem agredir a esséncia humana e, ainda, agrega
principios humanisticos as praticas de saude e a assisténcia paliativa.

Ademais, os direitos humanos defendem os minimos da dignidade humana, em ambito
global, na defesa das pessoas, sem violar, contudo, o direito a autonomia cultural (Ignatieff,
2003), e, complementarmente, abarcam os valores da dignidade humana inatos, os quais
se relacionam com a satisfacdo das necessidades humanas basicas e das liberdades
fundamentais em carater de norma vinculante para os Estados, de modos interdepen-
dentes e universais (Garrafa, 2006). E fundamental que os profissionais de saude estejam
capacitados para identificar as condi¢des relacionadas ao sofrimento para os pacientes,
entre eles: a perda de autonomia, a sobrecarga do cuidador, a institucionalizagao, a maior
utilizacao dos recursos dos sistemas de saude, e, sobretudo, quais as intervencdes
necessarias para a promogao da autonomia dos pacientes pediatricos em consonancia
com a Declaragao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (DUBDH).

Na consolidacdo dos direitos humanos como referencial da bioética, a DUBDH (Unes-
co, 2005) trouxe consigo “principios bioéticos” e “néo direitos”, configurando-se como
jurisprudéncia na teoria dos direitos humanos, bem como, referenciais bioéticos teori-
co-normativos dos direitos humanos e servindo de ferramenta para a analise e solugao
de conflitos (Albuquerque, Paranhos, Queiroz, Santos, 2018). O conceito de direitos
humanos na assisténcia ao paciente refere-se a aplicagao teorica e pratica dos principios
gerais dos direitos humanos ao contexto da assisténcia ao paciente e, particularmente,
aplica os principios dos direitos universais a um contexto ou ambiente centrado nos
pacientes para os fins de promogao, manutencdo, monitoramento ou restauracdo da

saude com foco na abordagem de direitos humanos e vulnerabilidades. 4
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Concretamente, a abordagem dos direitos humanos no atendimento ao paciente exige
um enfoque na populagdo mais marginalizada e vulneravel, no que se refere a formulagao
de leis e politicas de saude, diretrizes e treinamentos para os prestadores de cuidados de
saude e, por conseguinte, na defesa e no litigio para tratar das violagdes (Cohen, Ezer,
2013). E, por fim, os direitos humanos complementam a ética da saude publica preocu-
pando-se em garantir que as intervencdes, nesse campo,promovam beneficios € mini-
mizem danos, respeitem a dignidade e os direitos dos individuos o maximo possivel
e,que possam, implementar servigos de saude de forma justa (Cohen, Ezer, 2013).

A DUBDH, de forma suplementar, € promotora de reflexdes éticas em saude dada
sua abrangéncia e visdo ampliada do conceito do processo saude-doenga, trazendo a
sociedade e para as discussdes académicas, principios éticos claramente definidos com
garantia de respeito aos direitos fundamentais do individuo (Oliveira, Henrique, 2011).
Os principios da DUBDH convergem com referenciais dos CP e da reabilitagdo pe-
diatrica fundamentados na dignidade humana de carater ontoldgico, representando
um instrumento que visa assegurar a dignidade humana aos individuos em condi¢des
de vulnerabilidade, como sdo os casos de pacientes acometidos de doengas graves,
situagdes crdnico-incuraveis, em processo de reabilitacdo da saude, submetidos a
multiplas hospitalizagbes, mas também nos cuidados de fim de vida (Montenegro, 2012).

A Declaragao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, nesse sentido, traz
principios éticos valorosos e direcionamento as tomadas de decisbes éticas e morais
do cotidiano dos profissionais de saude; buscando, assim, principalmente, a partir do
reconhecimento da vulnerabilidade do ser humano, dos principios da dignidade humana,
da autonomia e da igualdade, atingir, nos termos da dignidade e dos direitos, justica e
equidade para o individuo (Santos, Garrafa, 2011).

Com esse enfoque, pretende-se analisar a luz da bioética a percepc¢ao de profissionais
sobre cuidados paliativos em reabilitagdo pediatrica.

Materiais e Métodos

Trata-se de pesquisa de carater exploratorio, descritivo e transversal de abordagem
quantitativa. O estudo foi realizado com os profissionais da equipe interprofissional do
Programa de Reabilitagao Pediatrico do Hospital de Reabilitacdo da Rede SARAH,
localizada na cidade de Brasilia-DF.
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Os critérios de inclusao - Atuar e estar em atividade laboral no programa de rea-
bilitagdo pediatrico da Rede SARAH no momento da coleta de dados, o que conferiu ao
profissional acesso ao e-mail institucional; aceitar participar da pesquisa; e concordar com
termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE).

Instrumento da coleta de dados - questionario de perguntas fechadas elaboradas
pelo pesquisador. No primeiro bloco, foram capturados dados que permitiram descre-
ver e caracterizar o perfil sociodemografico e ocupacional do grupo de profissionais da
unidade de atendimento pediatrico. Os demais blocos contemplaram perguntas acerca
de indicagdes dos cuidados paliativos e implicagcdes bioéticas constantes na DUBDH
relacionadas a assisténcia em saude e norteadores para a pratica dos cuidados palia-
tivos pediatricos. A divulgagao foi realizada por meio do enderego eletrénico da insti-
tuicao; e a disponibilizacdo do acesso ao instrumento, por endereco eletrénico pessoal,
sendo a forma de comunicacao eleita por pesquisador e participante.

Percepgoes dos conceitos de bioética e cuidados paliativos em reabilitagcao
pediatrica - O questionario foi composto por trés blocos de questdes com respostas
marcadas sob a forma de afirmagdes como verdadeiro (V) ou falso (F), ou, ainda, na
opgao “ndo se aplica” (NA). A primeira questdo abordou as premissas expressas na
DUBDH (Unesco, 2005). A segunda elencou os elementos da definicdo ampliada de
cuidados paliativos pediatricos e das condigdes elegiveis para cuidados paliativos em
criancas estabelecidos pela Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP) (2017). Por fim,
a terceira tratou sobre os principios norteadores dos Cuidados Paliativos Pediatricos
(CPP), adaptados para a populagao pediatrica pela SBP (2017). Vale destacar que todas
as assertivas sao verdadeiras, o que permitiu verificar quais principios estao alinhados
com o conhecimento e a pratica assistencial dos profissionais.

Analise de dados - A pesquisa empreendida foi de natureza descritiva e paramétrica
apoiada em uma abordagem quantitativa (Bussab, Morettin, 2009). O instrumento de coleta
foi desenvolvido na ferramenta eletrénica Google Forms, na qual os dados foram armaze-
nados e analisados no pacote estatistico R Project para a construgao de tabelas, graficos
e medidas de resumo necessarias para a caracterizagao do grupo de estudo. Analise foi
distribuida também em trés blocos, referentes aos blocos de questdes citados.

Avaliagao ética - O estudo seguiu as diretrizes éticas para a pesquisa com seres hu-
manos, conforme Resolugdo do Conselho Nacional de Saude (CNS) n°® 466/2012 (CNS,
2012) e obteve aprovacéo do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da instituigdo.
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Resultados

Foram convidados 55 participantes: trés médicos pediatras, cinco fisioterapeutas;
25 enfermeiros; 16 auxiliares e técnicos de enfermagem; um psicélogo; um assistente
social; um educador fisico; um fonoaudiologo; e um nutricionista. Desses, 42 participantes
concordaram com a pesquisa, sendo eles profissionais da equipe interprofissional que
prestava assisténcia hospitalar as criangas em reabilitacdo no periodo da coleta de dados.

Na avaliagdo sociodemografica, observou-se que a maioria dos profissionais do ser-
vigo de referéncia € do sexo feminino (n = 41; 97,61%); tem, em média, 39,9 anos de
idade (desvio-padrao = 6,6 anos); é casada ou vive em unido estavel (n = 31; 73,8%);
possui filhos (n = 35; 83,3%); e afirma possuir vinculagéo religiosa (catolica, evangéli-
ca ou espirita) (n = 38; 90,5%). Em relagdo a formagao académica, a maioria (n = 20;
47,6%) possui pos-graduagao completa.

A amostra final contou com 33 (78,6%) profissionais médicos ou da equipe de en-
fermagem e nove (21,4%) das demais especialidades. Quanto a experiéncia em rea-
bilitacdo pediatrica da equipe de assisténcia do servico de referéncia, os profissionais
contam com tempo de servigo em reabilitagdo pediatrica maior de 5 anos. A maioria (n
=17; 40,5%) atua ha periodo entre cinco e 10 anos com reabilitagao pediatrica, sendo
que 18 profissionais (42,8%) atuam nessa area ha periodo entre 11 e 20 anos.

Em relagao a realizacao de curso de capacitagao em cuidados paliativos pelos pro-
fissionais, a maioria (59,5%; n = 25) informou nunca ter tido a oportunidade de participar
de qualquer tipo de curso relacionado ao tema.

No primeiro bloco, que se referia ao “avancado processo de morte” e ao grupo de
pacientes com “diagndstico de cancer”, aspectos nos quais se destacaram os maiores
percentuais de discordancia entre os profissionais, que, respectivamente, 26,2% (n =
11) e 59,5% (n = 25), consideraram a assertiva falsa, enquanto 4,8% ( = 2) aponta-
ram que o item nao se aplica e nao haver relacdo com os CP. Dentre os que relacionaram
o CP com a morte estao 31 (73,8%), porém, apenas 15 (35,7%) profissionais relacionaram
esses cuidados com o paciente oncoldgico.

Ainda no seguimento das condig¢des elegiveis para a implementagéo dos CP, quanto as
demais assertivas, no quesito “diagndstico de doengas severas, curaveis ou ndo em fase
avangada de doencga”, e a assertiva mais completa, no “diagnéstico de doencgas severas,
curaveis ou nao, processo de reabilitacdo até o momento da morte e acompanhamento do
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luto”, nessa ordem, 30 (71,4%) e 35 (83,3%) dos profissionais acreditaram serem esses
critérios indicativos para os CP. Para esses mesmos itens, 12 (28,6%) e sete (16,7%),
respectivamente, consideraram as assertivas “falsas”.

No segundo bloco, os resultados das questbes denominadas de implicagdes éti-
cas apresentaram um grupo de assertivas alinhadas as premissas da DUBDH, sendo
esperadas respostas 100% alinhadas a veracidade das assertivas. Foram considera-
das relevantes, com maior destaque, a autonomia, por 37 (88,1%) dos profissionais;
a dignidade, por 33 (78,6%); e a vulnerabilidade, por 30 (71,4%). No mais, a assertiva
que apresentou maior ndo reconhecimento da sua veracidade foi o “desrespeito pela
vulnerabilidade humana e integralidade individual”, que indicou um maior percentual
de distanciamento de identificagdo, sendo identificado como falso por 11 (26,2%) dos
profissionais.

No terceiro bloco, houve unanimidade com relagéo aos itens que tratam de respei-
tar crencas e valores das criangas e de seus cuidadores, realizar trabalho em equipe
multiprofissional, requerer a participacédo dos pacientes e de seus familiares no processo
de tomada de decisdo e desenvolver potencialidades funcionais para fazer com que a
crianga viva da melhor forma possivel em cada fase do seu desenvolvimento na vigéncia
da patologia de base. Quanto as questdes ligadas a realizar um atendimento a crianga
ou adolescente e a sua familia de modo individualizado e direcionado, 41 (97, 6%)
profissionais acreditaram que ele é necessario para alcancar qualidade de vida e 38
(90,5%) para minimizar sintomas desconfortaveis e desagradaveis.

Discussao

Ha predominancia de profissionais que se declararam mulheres na amostra, corro-
borando com dados internacionais de que em 123 paises as mulheres representavam
67% dos cargos em servigos de saude e social (Intrahealth International, 2017). Os
dados nacionais ratificam a participagao feminina proximo de 70% do total de profissionais
da saude e, inclusive, estao relacionadas as atividades de assisténcia paliativa em saude
no pais (Wermelinger et al, 2010).

O trabalho em Cuidados Paliativos exige o desenvolvimento de competéncias de
organizagéao do trabalho, atuagdo em equipe e a relagdo com pacientes e familiares (Me-
nezes e Heilborn, 2007). Todavia, na formagéo de profissionais de saude em cuidados
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paliativos existe uma lacuna, visto que o conhecimento acerca do tema ainda € pouco
difundido no meio académico, ha caréncia de residéncias profissionalizantes, baixa oferta
de cursos de especializagéo e oferta de programas de pés-graduagao de qualidade na
area (ANCP, 2022).

Além do mais, os CP na sua conformacao e legitimidade ressaltam um carater feminino
e religioso. E, a partir da aquisicdo dos aspectos da “totalidade bio-psico-social-espiritual”
do paciente na assisténcia, houve a incorporagao do referencial da espiritualidade ao
campo de conhecimento biomédico (Menezes e Heilborn, 2007).

A maioria dos participantes indicou possuir pds-graduagéo /ato sensu e stricto sensu,
resultado este que coincidiu com as caracteristicas sociodemograficas de uma equipe
multiprofissional atuante em area hospitalar, conforme pesquisa desenvolvida em um
hospital filantrépico de porte IV (Cavalheiro et al, 2019). A experiéncia profissional e
o tempo de servigco na instituicdo nos remetem ao acompanhamento longitudinal da
crianga e jovens com doengas cronicas ou incapacitantes, ou seja, o processo de rea-
bilitagdo se da em longo prazo e, sob esse aspecto, muitas vezes estabelece vinculos e
configura uma relagao paciente-profissional duradoura.

Os achados sobre a ndo realizagédo de treinamentos em cuidados paliativos parecem
refletir nas questdes relativas a indicagdo dos pacientes em condigdes elegiveis aos CP,
no caso, segundo a indicagado da SBP. Esperava-se o reconhecimento por parte de todos
os profissionais do direcionamento dos CP aos grupos de pacientes indicados na pergun-
ta. Esse resultado sugere a necessidade de treinamentos nessa area, pois, a tematica
abordada faz parte das atividades de atendimento realizadas no servigo e a capacitagao
em cuidados paliativos pode contribuir na qualidade do atendimento (Iglesias e Zollner,
2016).

No primeiro bloco, o maior descompasso ocorreu no que se referia ao “avancado
processo de morte” e ao grupo de pacientes com “diagndstico de cancer” ou ao paciente
oncoldgico, indicando que os participantes néo relacionam os CP com as indicagdes
mais conhecidas no meio hospitalar. No entanto, a maioria dos respondentes acreditou
que “diagndstico de doengas severas, curaveis ou ndo, processo de reabilitacdo até o
momento da morte e acompanhamento do luto”, sdo critérios indicativos para os CP.

Os profissionais nao reconheceram completamente as condigbes elegiveis aos CP,
mas a maioria apontou que os CP acompanham o paciente desde o diagndstico de
doencas incuraveis até o processo do luto. A partir disso, as respostas dos profissionais
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sugerem que, para a equipe adquirir maior clareza sobre a indicagao dos CP na reabili-
tacao pediatrica, se fazem necessarios treinamentos e cursos acerca do tema.

Estudos similares apontaram que, apesar dos profissionais reconhecerem a importan-
cia dos cuidados paliativos, o entendimento é fragil, correlacionado apenas aos pacientes
mais proximos da terminalidade de vida e com enfoque no cuidado fisico (Santos et
al., 2017). Em um estudo realizado em unidade de terapia intensiva (UTI) oncolégica,
observou-se dificuldade dos profissionais em eleger os pacientes candidatos aos CP,
prognosticar, compartilhar o processo de tomada de decisdo de fim de vida e planejar
os cuidados de forma integral, persistindo, ainda, a inseguranga quanto as repercussoes
éticas e legais (Santos, Silva, Moreira, Zepeda, 2017). Verificam-se, em destaque, o
déficit na formacao do profissional, as limitacbes no processo de comunicagao entre
as equipes e familiares e os grandes impasses em relagdo as condutas terapéuticas
(Santos et al., 2017). Especificamente, em estudo realizado com médicos especialistas
em cuidados paliativos, na Australia, a pratica de servigos de reabilitagdo também nao é
bem definida, com falta de consenso e divergéncias entre os membros da equipe. Assim,
embora os profissionais reconhegam que os CP fazem parte dos cuidados holisticos, a
maioria tem dificuldade de estabelecer objetivos e protocolos de atendimentos em reabi-
litacdo paliativa (Runacres, Gregory, Ugalde, 2016).

Nesse sentido, para a introdugcdo dos cuidados paliativos em pediatria, Camatta
(2017) indicou a necessidade do estabelecimento de premissas basicas, de forma a
permitir a fluidez do processo, inclusive podendo transformar sentimentos como “culpa
e pesar em alivio e compaixao” (2017, p. 173). Reconhece-se que os dilemas e conflitos
éticos sédo provenientes de desalinhamento do modelo assistencial em cuidados paliati-
vos que estabelegcam limites terapéuticos claros e auxiliem no gerenciamento das bases
praticas e, portanto, nos alicerces que sustentam o cuidado humano, na bioética e a
paliacao (Santos et al., 2017).

No segundo bloco, a andlise dos resultados mostrou, no entanto, um descolamento
entre as premissas da declaracao e sua identificagao por parte dos profissionais do servigo
de referéncia. Quanto ao “desrespeito pela vulnerabilidade humana e integralidade indi-
vidual”’, estudos mais aprofundados sao necessarios para maior esclarecimento desse
nao reconhecimento da afirmativa. Os demais itens apresentaram relevante concordancia.

No terceiro bloco, que buscou analisar se ao longo do processo de reabilitagédo os
cuidados seguem os principios preconizados dos CP aplicados a reabilitagao pediatrica,
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apontou que a equipe se mostra coesa e trabalha dentro desses principios em busca da
qualidade da assisténcia.

Assim, pode-se notar um alinhamento da equipe no objetivo de habilitar e capacitar
suas criangas para enfrentar as limitagées impostas por suas patologias com foco no
processo de reabilitagdo. Os profissionais acreditaram que a autonomia, a dignidade e
a vulnerabilidade do paciente podem estar ameacgadas na pratica e que a melhor forma
de amenizar esse fenbmeno seria manter uma relagao entre profissionais, paciente e
familia baseada na honestidade e no compartilhamento de informacdes e interesses.
Com isso, € possivel permitir que o paciente possa tomar posse da diregao da sua vida.
Em adig&o, a maioria dos profissionais investigados acreditou que os cuidados paliati-
vos devem ser entendidos como resultado da individualizagdo do cuidado, em respeito a
dignidade de cada individuo, e seguir um modelo que permita a pluralidade de opinides e
expressoes de toda ordem incluindo as particularidades dos pacientes e familiares.

A partir desses resultados, podemos inferir que os profissionais reconheceram a
maioria dos principios dos CP relevantes a sua pratica e ao processo de reabilitacao;
mais especificamente, uma grande parcela reconheceu os principios dos cuidados pa-
liativos totalmente inseridos na sua pratica e reconheceram a importancia desse cuidado
abrangendo a assisténcia em reabilitagao pediatrica. Além de tudo, essa equipe acredita
gue as criangas ou adolescentes portadores de doencgas crénicas ou que enfrentam con-
dicdes que ameagam a vida devem estar inseridos no processo terapéutico e colaborar
nas tomadas de decisdes.

Percebeu-se, com isso, que a equipe lidava com a autonomia do paciente no am-
bito dos cuidados paliativos. Sob essa perspectiva, tal como um dever prima facie que
se diferencia da pratica paternalista e do modelo biomédico, como acreditam Floriani e
Schramm (2008) ser necessario para esse tipo de cuidado. Desse modo, o foco se trans-
fere da doenca para o paciente, sendo ele autbnomo para tomar decisées importantes
acerca de sua saude, visto que estaria esclarecido e consciente de seu estado clinico,
do prognostico de doencga e das etapas do processo de reabilitagdo. E, com esse dire-
cionamento, € possivel trabalhar todas as dimensdes da complexidade do processo, por
sua vez, respeitando-se a cultura, a pluralidade, bem como os desejos e particularidades
do individuo.

Sob esse aspecto, os entrevistados compreenderam o paciente com um “todo” e
visto em suas multiplas dimensdées. A dor e o sofrimento, nesse sentido, repercutiram
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também na esfera ética exibindo varias interfaces nos eixos fisicos, psiquicos, sociais
e espirituais, tal como afirmou Pessini (2006). Ha o reconhecimento da complexidade
do homem no contexto do processo de reabilitacdo com perspectiva para a construgao
do conhecimento da unido de homem-natureza, sujeito e objeto, sujeito e sua subjeti-
vidade, nesse contexto, tal como descreveram Sotolongo (2005) e Morin (2010). Além
disso, concebe-se que, para o desenvolvimento do processo de humanizacéo entre as
disciplinas, se deve integrar a constru¢do do conhecimento ao contexto cultural e social
e abranger a pluralidade moral imprescindivel para o entendimento dessa complexidade
(Garrafa, 2005).

O tratamento de uma doenga grave ou crbnica, por sua vez, nos transporta a di-
mensdes do sofrimento fisico, psiquico e espiritual, interfere nas relagdes familiares e
apresenta relevantes implicagdes sociais e econdmicas (Maciel, 2008). Além disso, o
trato com criangas compreende também uma maior sensibilizacdo da equipe devido aos
aspectos peculiares da pediatria. Diante desses resultados, capturamos que os profissio-
nais reconheceram a multiplicidade de fatores envolvidos nos cuidados das criangas em
reabilitacdo; reconheceram a importancia dos principios dos cuidados paliativos; entre-
tanto, nao identificaram os cuidados paliativos aplicaveis a pratica da reabilitagdo. Ainda,
a grande maioria n&o identificou a insergdo social como um elemento importante na
pratica assistencial.

No modelo de assisténcia paternalistas relagdes entre profissionais de saude e pa-
cientes sio caracterizadas pela assimetria do poder de decisido. Por outro lado, no modelo
de relacdo entre os pacientes de reabilitacao, familiares e profissionais de saude, esta
costuma ser de longa duragéao e, por isso, as relagbes tendem a ser mais igualitarias,
equilibradas e com compartilhamento de informagdes (Hass, 2002). O modelo de rea-
bilitacao € planejado de modo a estimular a participagédo do paciente no seu processo
de tratamento e se manter corresponsavel por suas agoes e decisdes em saude (Hass,
2002). Tais aspectos estiveram em evidéncia com essa pesquisa e a equipe acreditou
que a participacao do paciente e da familia € essencial para o processo.

Sob essa perspectiva, a bioética, portanto, aduz uma nova reflexdo moral e propoe
um objeto da ciéncia e da produg¢ao do conhecimento cientifico em que a moralidade, os
valores e a subjetividade possam compor o conhecimento (Sotolongo, 2005). No contexto
da boa morte, os cuidados paliativos aparecem como uma resposta a “morte indigna”,
configurada nos hospitais que trabalham centrados na obstinagdo terapéutica e tecno-
l6gica, mas, de forma abrangente, esses CP se relacionam com a assisténcia em saude
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que garanta os direitos do individuo, acessibilidade aos servigos, justica na distribuicdo
dos recursos em saude e, especificamente, direcionada a inclusdo social do individuo e
cidadania.

Os candidatos aos cuidados paliativos, em alguma fase da vida ou por toda ela, po-
dem sofrer também com a discriminagao e a estigmatizacédo. Nesse sentido, a DUBDH,
em especial no artigo 14, referente a “Responsabilidade Social e Saude”, convoca os
profissionais atuantes no processo de reabilitacido, a reinserir estes individuos na socie-
dade, tanto quanto for possivel, aplicando uma pratica responsavel, compartilhada entre
as partes interessadas e engajada com o futuro, sendo destinada a minimizar a margi-
nalizag&o e exclusédo dessa parcela da populagédo (Unesco, 2005). Com esse estudo,
foi possivel identificar, na responsabilidade social e profissional, que os referenciais da
Bioética de Intervencao e os principios da DUBDH foram reconhecidos pelos profissionais,
principalmente da perda de autonomia e dignidade e do desrespeito a vulnerabilidade.
Por outro lado, poucos reconheceram a diversidade cultural, o pluralismo e a dificuldade
de acesso aos servigos.

Nessa diregao, cabe a bioética a fungao pratica de identificar os grupos suscetiveis
e as diferentes abordagens regionais da bioética, com as particularidades e pluralismos
culturais, de modo a solucionar, de forma concreta, as situagdes éticas apresentadas
(Cunha, Garrafa, 2016). Entao, a ideia de “minimos de justi¢ca”, referenciada por Cunha
e Garrafa, citando Cortina (2005), como forma de estabelecer a concepgéao de dignidade,
mostra a necessidade de se encontrar o “basico” ou “minimo” para a sobrevivéncia humana
e, sendo assim, o “justo” (Cunha, Garrafa, 2016). Padronizar conceitos e reflexdes para
o dialogo e aplicar os referenciais tedricos e praticos para alcangar a complexidade da
interdisciplinaridade (Schwartzman, Martins, Ferreira, Garrafa, 2017). Ilgualmente, com
as reflexdes da Bioética de Intervencéo busca-se identificar as injusticas no acesso aos
direitos dos individuos a saude (Garrafa, Cunha, Manchola, 2018), e propor alternativas
as desigualdades e iniquidades na saude (Feitosa, Nascimento, 2015).

Dessa maneira, para alcangar uma sociedade justa, a dignidade humana e a identi-
dade do individuo devem estar salvaguardadas como forma de respeito a sua integridade,
direitos e liberdades fundamentais, bem como a melhoria da qualidade de vida das
pessoas por meio do acesso aos direitos sociais e politicos (Andorno, 2013). Ou seja, ha
de sobressaltar os direitos dos seres humanos com seu valor intrinseco que, portanto,
conduz a dignidade humana.
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Em vista disso, os CP para atingirem a condi¢céo de direitos humanos centrados no
paciente e serem considerados como um cuidado constitucional e respeito a dignidade
da pessoa humana, deverao ser fundamentados na justi¢ca social (Mendes, 2017). Os
cuidados paliativos, por conseguinte, vislumbram a mudanga do paradigma da assisténcia
a saude, passando a focar na prevencao e no planejamento dos cuidados, no contexto
dos direitos humanos e nos principios da DUBDH, neste estudo (WHO, 2002). Assim,
certamente, os CP, em conjunto com a Bioética de Intervengcdo e a DUBDH, sdo um
excelente caminho para atingir a melhoria na assisténcia. Disto posto, tanto a Bl como
a DUBDH sao entendidas como ferramentas conceituais disponiveis para auxiliar os
profissionais de saude e a sociedade organizada. Assim, pode-se recorrer, por exemplo,
a Declaragao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (Cohen, Ezer, 2013), cria-
da pela Organizacdo das Nacdes Unidades para a Educacéao, a Ciéncia e a Cultura
(Unesco) (2005), que, dirigida aos Estados, oferece orientagdo para decisdes praticas
de individuos e sociedade. E, ainda, a Declaragdo também legitima a¢des regulatorias
de carater preventivo e interventivas quando pertinentes e/ou necessario (Garrafa et.
al., 2017; Schlemper, 2017).

Com isso, frente a complexidade e a ténue linha que separa a assisténcia curativa
e paliativa no caso do diagndstico de criangas com doengas crénicas e ameagadoras a
vida, Valadares, Mota e Oliveira (2013) acreditam que deve haver a integragdo de ambos
os modelos assistenciais visando melhorar qualidade de vida para criangas e familiares.
Ja com relagao a reabilitacao, esta “s6 pode ser feita pela acéo integrada de profissionais
de diferentes formagdes que tenham em comum o fato de atuarem na area de saude e
terem como meta final a inclusdo social do paciente” (Borgneth, 2004, p. 57). Assim,
defende-se o trabalho da equipe multiprofissional com atuagao no modelo transdisciplinar
para o diagnostico das funcionalidades ou das incapacidades funcionais do individuo,
entendendo-as como caracteristica irremediavel capaz de realizar a avaliagao do paciente
e do contexto no qual esta inserido (Borgneth, 2004).

No ambito das tomadas de decisbes, nos moldes da DUBDH, a dignidade e a auto-
nomia deverdo estar plenamente estabelecidas, garantidas pelo compartilhamento de
informacdes acerca da real situacao de doencga do paciente, livre de preconceitos e
paternalismos. Assim, visto o carater complexo e muitas vezes polémico do tema, faz-se
necessaria a implementagao de discussdes plurais com comissdes bioéticas multidis-
ciplinares e pluralistas, apoiadas pelas declaragdes bioéticas e de direitos humanos,
em especial, a DUBDH, objetivando o consenso acerca das questdes de saude que se

apresentam de modo a expressar os interesses da sociedade.
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Na tomada de decisbes médicas, esta endossado o uso de diretivas antecipadas de
vontade e a importancia de uma comunicagao clara e compreensivel com as criangas,
adolescente e seus responsaveis. Mostrou-se com a reflexado, a partir da percepg¢ao de
profissionais sobre o tema, o valor de incorporar um sistema de atengdo a saude de
aprendizagem para promover a inovacgao terapéutica e melhor conhecimento do tema.
Identificou-se o alto padrao da Diretriz para reabilitagdo desses pacientes, todavia,
observou-se que os sistemas de atendimento ndo estdo amplamente disponiveis e nem
sdo acessiveis (Fins, Bernat, 2018). Cabe ressaltar, também, que a equipe de saude
deve compreender e trabalhar em prol do desenvolvimento da capacidade do paciente
de agir de forma autbnoma. Este comportamento, por sua vez, requer entendimento das
circunstancias envolvidas e retrata valores, desejos e emogdes que atuam no individuo
de forma independente e auténtica, determinando “soberania de vontade” e liberdade de
acao (Garrafa, 2018). Ou melhor, compreender que o respeito aos direitos do individuo
equivale ao cuidado humanizado e exige investimentos de ambito educacional, institu-
cional e de servicos de saude, mas também necessita de um esforco individual e pessoal
como cidadao e profissional (Gomes, Caetano, Jorge, 2010).

Nos estudos de Weaver et al. (2018), os objetivos dos cuidados paliativos pediatri-
cos sao manter a qualidade de vida das criangas e suas familias, e, por isso, os autores
alertam para a necessidade de atengao ao analisar dados longitudinais sobre bem-estar
fisico, emocional, social e cognitivo e fungao familiar para criangas que recebem cuidados
paliativos. Assim, para se alcangar a qualidade de vida, escalas tradicionais estatistica-
mente validadas que se apegam exclusivamente na carga de sintomas nao s&o capazes
de abarcar o impacto familiar da doenca severa ou cronica. Desta forma, a equipe que
atende uma crianca em cuidados paliativos devera ter maior sensibilidade e promover
proativamente intervengdes e, conforme o desenrolar do acompanhamento em longo
prazo, monitorar os resultados obtidos (Weaver et al., 2018).

A reabilitacdo psicossocial pode desempenhar um papel na saude mental e no
bem-estar dos pacientes em cuidados paliativos, contribuindo para minimizagao de
sintomas, apoio nas atividades de vida diaria, melhora da qualidade de vida e preparacao
para a morte, procurando restituir e desenvolver as competéncias instrumentais e sociais
necessarias a autonomia e qualidade de vida — numa atitude global de empoderamento,
autodeterminacao e recuperacao (Almada et al., 2018).

Fins e Bernat (2018) admitiram que existe uma tendéncia na equipe que assiste o
paciente em reabilitagdo de engaja-lo nos assuntos relacionados aos seus cuidados,
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apesar de os pacientes comporem uma populacdo mais vulneravel e, frequentemente,
mais negligenciada neste aspecto. Embora esses pacientes possam nao recuperar o
status de competéncia legal para direcionar seus cuidados, a medida que recuperam
suas competéncias, sua voz precisa ser novamente incorporada as decisées sobre si.
Os profissionais devem direcionar a atengao desde o diagndstico, no percurso do tra-
tamento e na reabilitacdo especificamente, prevendo a qualidade de vida e possiveis
complicagdes médicas que podem interferir negativamente no propdsito da recuperagao.
Além do mais, os autores acreditam que a sociedade deve fornecer a infraestrutura e
0S recursos necessarios para o atendimento de qualidade e os meios para que esses
pacientes possam ser engajados socialmente, fora do ambiente controlado dos programas
de reabilitagcao (Fins, Bernat, 2018)

Por fim, com base neste estudo, entende-se que os profissionais da equipe interpro-
fissional pesquisada acreditaram que os principios dos cuidados paliativos, diante da
assisténcia a crianga e familia portadora de doencgas incapacitantes ou ameacgadoras
da vida e de acordo com a complexidade do cuidado, estdo presentes na sua pratica.
E, embora, a maioria ndo reconhega ou nao tenha clareza absoluta de quando estéo
indicados, quando direcionam o foco a assisténcia da crianca e familia, estes aplicam o
conceito de qualidade de vida e cuidados paliativos. Convém também citar, que muitos
desses principios também coincidem com a filosofia da instituicao estudada. Além disso,
a maioria dos entrevistados reconheceu a maior parte dos referenciais tedricos e principios
relacionados na Bl e DUBDH como ferramentas validas para assisténcia cotidiana e de
qualidade.

A perspectiva de utilizagdo da Bioética de Intervengao e dos principios da DUBDH
possibilitam discussdes que visam garantir o direito dos pacientes de receber assisténcia
em saude, e, ainda, respeitar a sua concepgao de vida e morte digna, no exercicio do
respeito a pluralidade cultural e individual, reconhecendo a vulnerabilidade e autonomia
(Montenegro, 2012). Adicionalmente, nos estudos de Gomes, Caetano e Jorge (2010),
o profissional de saude tende a ser mais restrito a sua area de atuacao profissional,
muitas vezes deixando de lado diversos aspectos e os direitos da crianca hospitalizada
e, inclusive, o direito de “ser tratada de forma digna, ter conhecimento do seu tratamento,
minimizar o quanto possivel procedimentos dolorosos” (2010, p. 467). O despreparo do
profissional, muitas vezes inserido no modelo assistencial biomédico, impede a visua-
lizagdo da crianga na sua integralidade, prejudicando o acesso da crianga ao pleno
exercicio dos seus direitos (Gomes, Caetano, Jorge, 2010). A partir desses resultados,
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os autores acreditam na necessidade de educacido continuada em servigos acerca de
CP, direitos humanos em saude e conhecimentos sobre bioética para aprimorar a pratica.

Consideracoes Finais

Os resultados deste estudo indicaram que ha intersecg¢des entre os principios dos
cuidados paliativos e de reabilitacdo pediatrica e, principalmente quanto aos objetivos de
ambos, de melhorar a qualidade de vida, o cuidado integral e a humanizagao da assis-
téncia. Verificou-se falta de consenso sobre condigdes elegiveis para Cuidados Paliativos,
embora a maioria tenha indicado preocupacdes éticas pertinentes e percebesse esses
CP inseridos na pratica. Por meio desta pesquisa, pode-se inferir que, no servigco pesqui-
sado, os CP norteiam a pratica desenvolvida.

Conclui-se, ainda, que sdo necessarias intervengdes publicas, governamentais e
institucionais, visando aprimorar aspectos da formagao profissional em CP. A Bioética de
Intervencao e a DUBDH, importantes ferramentas tedérico-praticas disponiveis para ana-
lise e reflexdo, especificamente no contexto hospitalar, se propde a ampliar a abrangéncia
das acbes de saude na direcdo da equidade, justica e inclusao social. Esse campo, no
que compete a interseccéo entre os CP e a reabilitagao, possibilita subsidiar a equipe
multiprofissional, os pacientes e os familiares para a manutencéo dos direitos humanos
centrados no paciente.
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