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Resumo

Introducdo: As consultorias de Bioética Clinica auxiliam no processo de
reflexdo para a tomada de decisdo dos profissionais, dos pacientes ou das familias
quando surge algum problema ou conflito ético durante o atendimento assistencial.
As relacdes familiares dos pacientes podem estar envolvidas nestas situacoes,
inclusive de forma a dificultd-la. Objetivos: Avaliar a presenca e a influéncia das
familias nas consultorias de Bioética Clinica. Assim como, estabelecer o perfil das
consultorias nas quais as relagdes familiares dificultaram a resolugcéo do problema
ou conflito ético, quanto aos solicitantes, as especialidades, aos registros em
prontuarios eletrénicos, aos pacientes e as relacdes familiares. Métodos: Foram
avaliados 307 registros de consultoria de Bioética Clinica, por demanda assistencial,
realizadas pelo Servico de Bioética do Hospital de Clinicas de Porto Alegre de 2010
a 2011. Os dados foram coletados a partir dos registros do Servico de Bioética e dos
prontuarios eletrénicos dos pacientes. Foram excluidas as consultorias proativas
realizadas nos Rounds Clinicos regulares das equipes assistenciais, as reunides do
Servigo de Bioética e do Comité de Bioética Clinica. Para analise qualitativa foi
utilizada a Analise de Contetudo e a classificacdo de Nelson e Nelson, de sete
aspectos para as relacdes familiares. A avaliagcdo quantitativa foi feita por meio de
medidas descritivas e por associagcbes, utilizando o programa SPSS 18.0.
Resultados: Em 57% dos 307 registros de consultoria avaliados as relacdes
familiares dos pacientes estavam envolvidas, predominantemente (38%) dificultando
a resolucdo do problema ou conflito ético. Destas consultorias, cujas familias

agregaram dificuldades (n=116), 71% das consultorias foram geradas por



solicitagbes de médicos. Os servicos de Medicina Interna, Pediatria e Psiquiatria
demandaram 56% das consultorias. Em 79% dos registros foi possivel identificar os
prontuarios dos pacientes associados. Quanto a resposta, 71% das consultorias
foram atendidas no mesmo dia ou no dia seguinte a sua solicitagdo. Quando as
caracteristicas dos pacientes, a distribuicdo em relacdo ao sexo foi equilibrada, com
predominio da faixa etéria adulta, e 54% eram procedentes de Porto Alegre. As
relacdes familiares naturalmente impostas foram as mais identificadas (72%). Nestas
mesmas 116 familias foram identificados os sete aspectos das relacdes familiares:
intimidade; ndo substituicdo; motivos; responsabilidade; vinculos; enredos familiares
e modelagem. Conclusédo: A compreensao da presenca e da influéncia das familias,
principalmente quando estas dificultam a resolugédo do problema ou conflito ético, a
identificacdo do perfil destas consultorias, bem como a reflexdo sobre os aspectos
das relagbes familiares, pode ampliar as possibilidades de avaliar os casos de
Bioética Clinica e de planejar estratégias institucionais que envolvem o processo de

tomada de decisdo no atendimento assistencial.

Palavras-chave: Bioética. Consultoria de Bioética Clinica. Consultoria Etica.

Relac¢des Familiares. Familia.



Abstract

Introduction: Clinical Bioethics consultants assist professionals, patients or families
in the reflection of decision-making process when a problem or ethical conflict arises
during assistance services. Family relationships of patients may be involved in these
situations, including how to hinder it. Objectives: To evaluate the presence and
influence of families in Clinical Bioethics consultations. As well to establish the
consulting profile in which family relationships difficult to resolve the problem or
ethical conflict: applicants, specialty, records in electronic medical records, patients
and family relations. Methods: We analyzed 307 records of Clinical Bioethics on-
demand assistance consultations, conducted by the Bioethics Division, Hospital de
Clinicas de Porto Alegre from 2010 to 2011. Data were collected from the records of
the Bioethics Division and electronic medical records of patients. Were excluded
proactive consultancies carried out in regular Clinical Rounds of healthcare, the
regular meetings of the Division and the meetings of Clinical Bioethics Committe. For
qualitative analysis was used content analysis and classification of seven aspects for
family relationships (Nelson and Nelson). The quantitative evaluation was performed
by descriptive measures and associations, using SPSS 18.0. Results: In 57% of the
307 records of family relations consultant evaluated the patients involved were
predominantly (38%) making it difficult to resolve the problem or ethical conflict.
These consultancies, whose families have added difficulties (n = 116), 71% of
consultations were generated by requests from physicians. Internal Medicine,
Pediatrics and Psychiatry Services demanded 56% of consultants. In 79% of the

records was possible to identify patient records associated with it. As for response,



71% of consultations were seen on the same day or the day after your request. The
patient characteristics, distribution in relation to gender, was balanced, with a
predominance of adult age group and 54% were from Porto Alegre. Family
relationships identified as naturally imposed were the most predominant (72%). In the
same 116 families were identified the seven aspects of family relationships: Intimacy,
Not Replacement, Reasons, Responsibility, Links, Family Plots and Modeling.
Conclusion: The understanding of the presence and influence of families, especially
when they hinder the resolution of the problem or ethical conflict, identifying the
profile of these consultants, as well as reflections on aspects of family relationships,
can extend the possibilities to assess cases of Clinical Bioethics and institutional

policies that involve the process of decision making in health care services.

Keywords: Bioethics. Clinical Bioethics Consultation. Ethics Consultation. Family

Relations. Family.
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1 INTRODUCAO

A Bioética pode ser entendida como uma reflexdo complexa, interdisciplinar e

compartilhada sobre a adequacéo das acdes que envolvem a vida e o viver (1).

No processo de reflexdo, a Bioética Complexa € uma proposta de abordagem
abrangente na resolucéo de problemas que envolvem a vida e o viver, onde a Etica
se insere na realidade. Para auxiliar na tomada de decisdo, a Bioética Complexa
busca a adequada identificacdo do problema, avalia os fatos e as circunstancias
envolvidos para identificar as alternativas, considerando suas respectivas
consequéncias. Nesta reflexdo os referenciais tedéricos e os casos relacionados
também sdo incluidos. Além desses elementos, outros dois componentes devem ser
levados em consideracdo: o sistema de valores e crencas, que envolve as tradicoes

e o0s interesses, e a afetividade, que diz respeito aos desejos e aos vinculos (2).

Na area da saude, durante o atendimento assistencial, podem surgir
problemas ou conflitos éticos que demandam uma reflexdo mais aprofundada.
Nestas situacdes as consultorias de Bioética Clinica podem auxiliar a equipe

assistencial, o paciente ou a sua familia a tomarem decisdes.

A familia € um importante sistema de cuidado dos pacientes e precisa ser
considerada neste processo (3). A estrutura familiar pode vivenciar situacdes de
estresse (4), angustia, medo e incerteza (5) e sofrer transformacfes durante o
atendimento assistencial de um de seus membros (4). E relevante considerar,
porém, que as ac¢des das familias no hospital podem ser um reflexo da maneira com

a qual lidam com diferentes situacdes em seu ambiente domiciliar.
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Quando séo discutidas questbes éticas relativas as familias, sete aspectos
devem ser avaliados: a ndo substituicdo dos membros das familias por pessoas
mais qualificadas; os vinculos que se estabelecem e os vinculos que se rompem; a
intimidade associada a transmiss@o de informag8es e ao vinculo de confianga; a
reproducdo que gera responsabilidade; a modelagem do comportamento; o0s

enredos familiares, e as motiva¢cfes associadas as acoes (3).

A compreensdo da composicdo da estrutura e do funcionamento das familias
facilita o entendimento dos fendmenos que podem ocorrer durante o atendimento

assistencial de um de seus membros (6).

O objetivo deste estudo foi avaliar as relacdes familiares nas consultorias de
Bioética Clinica realizadas de 2010 a 2011 pelo Servico de Bioética do Hospital de
Clinica de Porto Alegre. Os objetivos especificos foram identificar a presenca e a
influéncia das familias nas consultorias de Bioética Clinica (Artigo |); estabelecer o
perfil das consultorias nas quais as relagdes familiares dificultaram a resolucdo do
problema ou conflito ético quanto aos solicitantes, as especialidades, aos registros
em prontuarios eletrénicos, aos pacientes e as relacdes familiares (Artigo 1), e
analisar as relacdes familiares destas consultorias quanto aos seguintes aspectos:
nao substituicdo, vinculos, intimidade, responsabilidade associada a reproducéo,

modelagem do comportamento, enredos e motivos (Artigo 1l1).

A presente dissertacdo de mestrado apresenta, apos esta introdugdo, uma
revisdo da literatura que é dividida em trés itens. O primeiro item trata da Bioética, e
inclui as Consultorias de Bioética Clinica e as Consultorias de Bioética no Hospital

de Clinicas de Porto Alegre. O segundo aborda as Rela¢bes Familiares dos
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Pacientes. Finalmente, o terceiro item é sobre Consultorias de Bioética Clinica e

Relag¢des Familiares.

A seguir sdo apresentados trés artigos que compdem esta dissertacao.

O Artigo I, denominado Consultorias de Bioética Clinica e Relacfes
Familiares, analisou 307 consultorias quando a presenca e a influéncia das familias.
Estas consultorias foram categorizadas em trés grupos: sem interferéncia da familia
do paciente; com a presenca da familia do paciente; com a familia do paciente

dificultando a resolucéo do problema ou conflito ético.

O Artigo Il, Perfil das consultorias de Bioética Clinica envolvendo familias que
dificultaram a resolucéo do problema ou conflito ético, caracterizou o ultimo grupo de
116 consultorias do Artigo | quando aos solicitantes, as especialidades, ao registro
no prontudrio eletrdnico, aos dados demogréficos e tipos de alta dos pacientes e as

relacdes familiares presentes.

O Artigo lll, Bioética Clinica: Familias que dificultam a tomada de decisao,
avaliou os aspectos das relagdes familiares considerados por Nelson e Nelson (3)
gue foram identificados nas mesmas 116 consultorias de Bioética Clinica envolvendo
as relagdes familias que dificultaram a resolucdo do problema ou conflito ético. Estes
aspectos sdo os seguintes: ndo substituicdo dos seus membros por similaridade;
vinculos que se estabelecem e vinculos que se rompem; intimidade associada a
transmissdo de informacbes e ao vinculo de confianga; reproducdo que gera
responsabilidade; modelagem do comportamento; enredos familiares, e motivos

associados as acoes (3).
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Finalmente, sdo apresentadas as Considera¢cdes Finais, englobando

resultados dos trés artigos e outras reflexdes.
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2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 Bioética

A Bioética surgiu no século 20 como uma proposta de integracdo do ser
humano com a natureza. Em 1927 o termo Bioética (bio+ethik) foi utilizado
possivelmente pela primeira vez em um artigo publicado no periodico aleméo
Kosmos, pelo filésofo e pastor Fritz Jahr (1). Este artigo discutiu a relacdo Etica dos
seres humanos com os animais e as plantas e afirmou que os seres humanos tém
obrigagcdes morais ndo apenas perante os homens, mas perante todos os seres
vivos. O autor prop06s que se deve ter, como prumo para as acdes, 0 seguinte
imperativo bioético: respeita todo ser vivo essencialmente como um fim em si

mesmo e trata-o, se possivel, como tal (7).

A criacdo do termo Bioética foi atribuida muitas vezes ao quimico Van
Rensselaer Potter, que em 1970 publicou um artigo caracterizando-a como a ciéncia
da sobrevivéncia (1,8). Em 1971 este texto, de forma adaptada, foi publicado no livro
Bioethics: bridge to the future (Bioética: Ponte para o futuro), no qual a introdugéo
apresenta a Bioética como uma ponte entre as ciéncias e as humanidades. O livro
apresentou os termos gregos ‘bios’, representando o conhecimento bioldgico, a
ciéncia dos sistemas vivos, e ‘ethos’, Etica, representando o conhecimento dos

valores humanos (9).

As idéias de Potter estavam relacionadas com os pensamentos de Aldo

Leopold, engenheiro florestal que incluiu o solo, a agua, as plantas e os animais, ou
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coletivamente, a terra, em sua reflexdo sobre a Etica. Leopold considerava
importante a responsabilidade com a saude da terra. Para este autor, a saude € a
capacidade da auto-renovacdo e esta € a caracteristica mais importante de um

organismo, portanto, deve-se compreender e preservar esta capacidade (10).

O termo Bioética foi citado, no mesmo periodo da publicacdo de Potter, pelo
ginecologista e obstetra Andre Hellegers, para denominar 0os novos estudos que

estavam sendo propostos na area de reproducdo humana (1).

A Bioética foi caracterizada por Potter como sendo global em 1988, por ser
uma combinagdo da biologia com o0s conhecimentos humanisticos diversos,
constituindo uma ciéncia que estabelece um sistema de prioridades médicas e
ambientais para a sobrevivéncia aceitavel (11). Em 1998, caracterizou a Bioética
como profunda por combinar humildade, responsabilidade e uma competéncia

interdisciplinar, intercultural, que potencializa o senso de humanidade (1).

Atualmente, a Bioética pode ser entendida como uma reflexdo complexa,
interdisciplinar e compartilhada sobre a adequacéo das acdes que envolvem a vida e
o viver (1). E complexa por incluir os multiplos aspectos envolvidos no seu objeto de
atencdo; € interdisciplinar devido a possibilidade de contar com conhecimentos
oriundos de diferentes areas do saber; e € compartilhada, por utilizar as diferentes
interfaces para realizar didlogos mutuamente enriqguecedores (2). Na reflexao, tanto
a vida em si, no sentido biolégico, quanto o viver, associado ao estabelecimento de
relacbes com outras pessoas e ao bem-viver, sdo caracteristicas importantes que

devem ser consideradas (12).
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A Bioética Complexa é uma proposta de abordagem abrangente na resolugéo

de problemas que envolvem a vida e o viver, onde a Etica se insere na realidade (2).

A Etica é utilizada atualmente com diferentes significados, porém, alguns
autores podem auxiliar na compreensdo adequada do termo (1): Sanches Vasquez
caracterizou a Etica como sendo a busca de justificativas para verificar a adequacéo
ou ndo das acbes humanas (13), para Joaquim Clotet a Etica objetiva facilitar a
realizacdo das pessoas mediante seus valores (14), e Robert Veatch definiu a Etica
como “a realizacdo de uma reflexado disciplinada das intuicdes morais e das escolhas

morais que as pessoas fazem” (15).

A Bioética Complexa parte de problemas éticos para refletir sobre situacdes
de complexidade crescente (2). No processo de reflexdo e tomada de decisdo, a
Bioética Complexa busca a adequada identificacdo do problema, avalia os fatos e as
circunstancias envolvidos para buscar as alternativas, considerando suas
respectivas consequéncias. Os referenciais tedricos e 0s casos relacionados podem
ser incluidos nesta reflexdo. Além destes elementos, outros dois componentes

devem ser objeto de atencé&o: o sistema de valores e crencas e a afetividade (2).

Na area da saude, os profissionais, 0s pacientes e seus responsaveis sdo 0s
grandes protagonistas dos problemas ou conflitos. Podem ser consideradas também
as pessoas que estdo interessadas nos temas envolvidos no problema (16).
Algumas pessoas utilizam o termo dilema, porém, como costuma haver mais de
duas possibilidades de resolugdo na area da saude, o termo problema ético, ao
invés de dilema ético, parece ser mais adequado (2). Estes problemas éticos surgem

associados as decisfes a serem tomadas na area da saude (16).
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Os fatos e as circunstancias devem ser considerados quando se busca todas
as alternativas possiveis para a resolugdo do problema, considerando sempre suas
respectivas consequéncias. Quando mais informacdes presentes, menor é a
ambiguidade e maior é a compreensdo do problema (2). O objetivo é buscar a

melhor solugdo disponivel dentro das circunstancias reais (17).

Os referencias tedricos sdo utilizados para buscar justificativas para a
adequacdo das acbes na Bioética Complexa. Buscando integrar as acfes do
presente com a histéria, sdo utilizados casos reais relacionaveis para poder ilustrar o
real problema atual. Mesmo que, por vezes, 0s casos possam ser diferentes, eles
podem ter pontos de contato que auxiliam no processo de reflexdo. Deve-se
considerar, porém, que 0 processo de decisdo exige coeréncia, e ao utilizar outros
casos ocorridos, é importante considerar os contextos. Mesmo em casos muito

semelhantes, as decisdes podem ser diferentes se as circunstancias mudarem (2).

O sistema de valores e crencas envolve as tradicdes e o0s interesses. A
afetividade inclui os desejos e os vinculos (2). Estes aspectos sdo considerados na

discusséo dos casos como parte do contexto.

A Bioética Complexa n&o tem o objetivo de tomar decisbes, mas de auxiliar
neste processo, sendo um elemento na busca de justificativa para a adequacgéo das

acoes que envolvem a vida e o viver (2).

2.1.1 Consultorias de Bioética Clinica

No atendimento assistencial ao paciente podem surgir problemas ou conflitos

que tornam mais complexa uma tomada de decisdo. Estas situacdes podem
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demandar maiores reflexdes por também envolverem aspectos éticos, tais como:
vinculo de confiancga; privacidade e confidencialidade; comunicagéo de informacdes
assistenciais; decisfes de inicio e final da vida e doacdo de 6rgaos, entre outras

(18,19).

A Bioética Clinica lida com estes problemas ou conflitos que surgem no
cuidado dos pacientes nas atividades de atencdo a saude. O objetivo € identificar e

avaliar as possiveis solucdes a estes problemas ou conflitos (20).

O desenvolvimento cientifico e tecnoldgico das Ultimas décadas tem
demandado dos profissionais diferentes habilidades para resolver situacdes clinicas.
Na area da salde, existe a necessidade crescente de que os profissionais sejam
simultaneamente competentes do ponto de vista cientifico, tecnolégico e ético, tendo

a habilidade para exercer sua especialidade em diferentes realidades sociais (21).

A Bioética Clinica combina o conhecimento técnico-cientifico com o
conhecimento filoséfico. Ela busca resgatar os aspectos humanos da arte da
medicina, que por vezes sdo deixados para segundo plano em razdo da demanda

pela atencéo ao desenvolvimento tecnoldgico e cientifico (22).

As consultorias de Bioética Clinica buscam auxiliar na reflexdo sobre as
guestdes éticas envolvidas na tomada de deciséo por parte da equipe assistencial,
dos pacientes e de seus familiares. O consultor de Bioética Clinica € alguém
capacitado para poder auxiliar neste processo, problematizando e ampliando as

alternativas que podem servir como solugéo (20).

O modelo da Bioética Complexa pode auxiliar na reflexdo das consultorias de

Bioética Clinica. Os consultores buscam identificar adequadamente o problema,
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avaliar os fatos e as circunstancias envolvidos para buscar as alternativas de
solugbes aos problemas ou conflitos éticos, considerando suas respectivas
consequéncias. Na abordagem do problema, s&o considerados os referenciais
tedricos e outros casos que podem ser relacionados. Todos estes aspectos da
Bioética Complexa séo passiveis de discussao racional nas consultorias de Bioética
Clinica. Além disto, o sistema de valores e crencas e a afetividade sdo considerados

como parte do contexto (2).

As consultorias de Bioética Clinica buscam auxiliar a equipe, o paciente ou a
sua familia a tomarem decisdes quando ha um problema ou conflito ético. As
respostas das consultorias sdo sempre no ambito de reflexdes e condutas sugeridas

no processo de tomada de decisédo, mas ndo sao decisdes em si.

2.1.2 Consultorias de Bioética Clinica no Hospital de Clinicas de Porto

Alegre

Com o objetivo de implantar agbes de Bioética Clinica no Hospital de Clinicas
de Porto Alegre (HCPA), em 1993 foi criado o Programa de Atencao aos Problemas
de Bioética Clinica do HCPA. O surgimento deste programa aconteceu com a
finalidade de desenvolver atividades de apoio aos profissionais da instituicdo, aos
pacientes e aos familiares que tivessem problemas éticos resultantes de praticas e

procedimentos no hospital (18).

Durante um ano o Grupo de Trabalho do Programa de Atencdo aos

Problemas de Bioética Clinica, composto por uma equipe interdisciplinar, estudou e
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desenvolveu competéncias para a prestacdo de consultorias em Bioética Clinica

(18).

As consultorias de Bioética Clinica comecaram a ser realizadas no HCPA em
novembro de 1994 (18,19) pelo Grupo de Trabalho, que prestou estas consultorias

até a criacdo do Servico de Bioética.

O Servico de Bioética do HCPA foi criado em 2009. Neste momento, a
Bioética passou a ser reconhecida oficialmente como uma especialidade assistencial
(23,24). Com esta mudanca, as consultorias de Bioética Clinica, passaram a ser
realizadas pelo Servico de Bioética e registradas no prontuario eletrénico de cada

paciente.

O Grupo de Trabalho, que antes era responsavel pelas consultorias,
transformou-se no Comité de Bioética Clinica. O Comité de Bioética Clinica é um
grupo composto por integrantes de diferentes &reas que realiza reunides
sistematicas mensais com a finalidade de discutir os casos oriundos das consultorias

gue demandam maior reflexdo e as propostas de ac¢des institucionais (19).

Atualmente, o Servico de Bioética do HCPA atende a dois tipos de
consultorias: por demandas assistenciais e proativas. As consultorias por demanda
sao solicitadas pela equipe profissional, pelo paciente ou por seus familiares quando
ocorre uma situacdo que mereca, a critério destas pessoas, um auxilio na sua
reflexdo. Por outro lado, as consultorias proativas sdo aquelas realizadas de forma
proativa nos Rounds Clinicos regulares das equipes assistenciais. Todas as
consultorias sdo revisadas semanalmente em uma reunido clinica do Servico de

Bioética. Além disso, os casos que demandam um aprofundamento ou uma
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discussdo mais ampliada sado apresentados e discutidos nas reunides mensais do

Comité de Bioética Clinica.

As consultorias por demandas assistenciais podem ser solicitadas através do
sistema informatizado de gestdo hospitalar (AGH), por telefone ou pessoalmente ao
Servico de Bioética. Com a finalidade de documentar adequadamente as situacdes
abordadas que possam vir a ter desdobramentos, é feita a solicitacdo de que todas
estas consultorias sejam registradas no sistema AGH. Desta forma, as observacdes
realizadas pelo Servico de Bioética ficam registradas no prontuario do paciente,
permitindo o registro, 0 acompanhamento e o compartilhamento das mesmas entre

as equipes que o atendem.

As consultorias de Bioética Clinica permitem abordar as questdes envolvidas
no problema ou conflto de forma abrangente e complexa. Muitas vezes este
problema ou conflito ndo se restringe a simples relacédo profissional-paciente. Em
varias situacdes podem existem outros participantes que tém importancia na busca
de resolucao do conflito, tais como outros profissionais e as relacdes familiares dos

pacientes.

2.2 Relagbes Familiares dos Pacientes

Quando s&o discutidas questdes Eticas relativas as familias, sete aspectos
devem ser considerados: ndo substituicdo dos seus membros por similaridade;
vinculos que se estabelecem e vinculos que se rompem; intimidade associada a

transmissdo de informacbes e ao vinculo de confianca; reproducdo que gera
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responsabilidade; modelagem do comportamento; enredos familiares, e motivagdes

associadas as acoes (3).

Os membros da familia ndo sdo substituiveis por similaridade ou por pessoas
melhor qualificadas. Cada membro da familia tem uma importancia como pessoa e
nao apenas pelo papel familiar desempenhado. Um membro da equipe assistencial
nao ird conviver com o paciente como a sua familia. Por isso a importancia do
conhecimento e do entendimento do papel desempenhado por cada um de seus

membros em relacdo ao paciente (3).

Os vinculos familiares baseiam-se no afeto, em relacdes bioldgicas e
histéricas, ndo em clausulas contratuais (3). Além dos vinculos naturalmente
impostos (25), outros membros se agregam as familias em funcdo de escolhas
afetivas, como no casamento e na adocdo. Os vinculos familiares podem ser
rompidos por situacbes de violéncia ou de traicdo, mas 0s vinculos morais
permanecem (3). A relacdo entre o paciente € o médico € um tipo de ligacdo de

utilidade, que é motivada por uma necessidade (25).

As informacgfes privadas e intimas podem ser compartilhadas em situacdes
onde a necessidade e a confianca estdo presentes. A necessidade reduz as defesas
de protecado a privacidade. A relacdo de confianca gera, para o profissional, o dever
de confidencialidade, que ¢é associado a preservacdo das informacbes
compartilhadas pelo paciente. No ambito da familia, a intimidade pode trazer
responsabilidade tanto no sentido de compartilhar quanto no sentido de preservar as

informacoes (3).
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As relagdes familiares também acarretam responsabilidade associadas a
reproducao. Os pais tém deveres especiais de protecdo para com seus filhos, devido
a responsabilidade associada a vulnerabilidade dos novos membros da familia (3).
Os pais devem tomar decisdes no melhor interesse dos seus filhos. Quando isto nado
ocorre, ou em situacdes limites, esta responsabilidade pode ser questionada, como
na situacao de risco iminente de morte (26). Existe controvérsia se estes deveres
dos pais para com os filhos sdo simétricos, ou seja, se os filhos adultos tém deveres

para com seus pais (27).

A familia € o primeiro, e talvez o mais importante, elemento formador do
referencial moral de uma pessoa. As virtudes servem de exemplo para a modelagem
do comportamento, e comecam a ser aprendidas, desde muito cedo, na familia. A
escola, 0os amigos, o convivio social também sdo comunidades morais, mas a familia
€ a primeira delas. Muito do que os filhos aprendem é fruto da observac¢do do

comportamento dos seus pais e demais familiares (3).

As histdrias familiares influenciam os seus membros a partir da percepcéo de
acontecimentos ocorridos no passado e podem determinar as atitudes e as ac¢des do
presente (3). Os enredos destas histérias sdo apresentados por meio das narrativas
dos pacientes, de seus familiares e dos proprios profissionais envolvidos. As equipes
assistenciais devem ser estimuladas a valorizar as narrativas dos préprios
profissionais, dos pacientes e de seus familiares (28). Tanto as narrativas, quanto
0s proprios enredos, influenciam e podem ser influenciados pelos acontecimentos
contidos nestas historias. Esta caracteristica dinAmica permite qualificar as familias

como historias em andamento (3).
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Nas relagbes familiares as motivagbes sdo um importante elemento para o
entendimento do valor associado as condutas realizadas por seus membros. Isto
também ocorre por parte dos profissionais de saude em relacdo as condutas dos
pacientes e de seus familiares. A percepcdo sobre os motivos das pessoas pode

alterar a avaliacao sobre as mesmas e sobre as suas acoes (3).

Todos estes aspectos podem estar presentes nas relacbes familiares. As
familias sdo um importante sistema de cuidado do paciente (3). A compreensao da
composicao da estrutura e do funcionamento das familias facilita o0 entendimento dos
fenbmenos que podem ocorrer durante o atendimento assistencial de um de seus

membros (6).

2.3 Consultorias de Bioética Clinica e Relacdes Familiares do Paciente

As relacbes familiares podem estar presentes nos problemas ou conflitos
éticos que surgem durante o atendimento assistencial de um membro da familia.
Nas consultorias de Bioética Clinica as relagdes familiares podem ter papel decisivo
em diversas situacdes, tais como: vinculo de confianga; privacidade e
confidencialidade; comunicacdo de informacgdes assistenciais; processo de tomada
de deciséo no inicio ou no final da vida, ou em situagcbes de transplante de 6rgaos

(18,19).

Em uma reviséo, utilizando as bases Scielo e PUBMED como referéncia, no
PUBMED foram encontrados 62 artigos envolvendo bioética, consultorias e familia

(estratégia de busca bioethics and consultat* and famil*). Destes, apenas trés
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efetivamente envolviam consultorias de Bioética Clinica e familias. O primeiro, dos
Estados Unidos, envolveu 4 familias, sendo que foram avaliadas 40 consultorias
(29). O segundo, do Japao, envolveu 25 solicitagdes de consultoria. Destas, trés
foram solicitadas por familiares dos pacientes (30). O ultimo, da Franca, considerou
duas razdes para 0 aumento de 47 consultorias em 2003 para 83 consultorias em
2004, sendo a participacdo das familias dos pacientes uma destas duas razdes (31).
Em nova busca sobre consultoria ética e familia (estratégia de busca: ethics
consultation and family), apenas um artigo foi encontrado na base SCIELO, sobre

uma experiéncia de consultoria em cuidado intensivo (32).

A presenca das familias nos problemas ou conflitos éticos que sao
desencadeados no atendimento assistencial ja foi relatada em alguns estudos
envolvendo consultorias de Bioética Clinica. Os conflitos familiares podem originar
os problemas éticos, segundo um estudo envolvendo 255 consultorias (33). Outro
estudo afirmou que as familias foram as razdes mais relevantes para as 18,3% das
consultorias (34). Em 24% das consultorias de Bioética Clinica de uma terceira
pesquisa foram relatadas discordancias nas posi¢fes assumidas por médicos ou por

familiares dos pacientes (32).

Ao entrevistar meédicos sobre o que levou as solicitacdes de consultorias, um
artigo apresentou dez categorias envolvendo o0s principais motivos. Destas
categorias, a que foi destacada, com cerca de um terco das solicitacdes, refere-se a
demanda dos médicos por auxilio para resolver um problema. Algumas destas
solicitacdes envolveram as relacdes familiares dos pacientes. A segunda categoria

descrita (10%) refere-se especificamente a dificuldade na interacdo com um dificil
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paciente ou membro da familia. Dois depoimentos de médicos podem ilustrar a
dificuldade com as familias: "O substituto ndo era razoavel e ndo € consistente com

0 gque o paciente disse" e "havia indecisdo e brigas entre a familia” (35).

As diferentes situacgdes que dificultam a tomada de decisdo nas consultorias
podem envolver discordias entre os membros da familia (36). Estas discordias,
porém, também podem ser entre o paciente e os seus familiares, pois nem sempre
as familias concordam com os desejos do paciente quando ha necessidade de tomar

decisoes (37).

As familias podem dificultar o atendimento dos pacientes através de outras
acOes: omitindo dados ou transmitindo informacdes incorretas a equipe meédica;
recusando levar o paciente para o seu domicilio mesmo ap6s a alta médica;

abandonando ou ignorando o paciente; ndo considerando sua autonomia (38).

Em qualquer etapa do cuidado com o paciente, o sistema familiar pode passar
por um processo composto por sentimentos de estresse, angustia, medo e incerteza
(5). A presenca de uma doenca mobiliza muitos sentimentos na familia, podendo
comprometer o processo de comunicagao e até mesmo limitar a autodeterminacao
do paciente (39). A internacdo de um paciente, especialmente em uma unidade de
terapia intensiva, pode agregar ainda mais estresse nas familias (4). Quando o
paciente for pediatrico, o sofrimento associado pode ser ainda maior (40). A propria
estrutura familiar pode sofrer uma desorganizacéao em decorréncia das condi¢des de

saude de um de seus membros, podendo tornar o cuidado estafante e ineficiente (5).

A necessidade de tomada de decisdo, desencadeada na assisténcia, e que

envolve as relacdes familiares dos pacientes, pode ocorrer nas mais variadas
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especialidades, tais como: unidades de terapia intensiva adulto e pediatrica;

geriatria; cirurgia pediatrica; oncogenética; cuidados paliativos e outras.

Nas unidades de cuidado intensivo, o profissional de saude deve procurar
compreender o contexto do paciente e envolver a familia nas tomadas de decisdes,
compartilhando as alternativas de tratamento e progndstico do paciente. Facilitar a
adaptacdo da familia a enfermidade do paciente contribui para seu tratamento

integral (41).

Nas unidades de terapia intensiva pediatricas, apesar da participacdo da
familia no processo de final de vida de pacientes terminais terem amparo ético,
moral e legal e ser praticada em alguns locais, em outros esta conduta ainda é
pouco adotada. Argumentar que as familias brasileiras teriam falta de interesse ou
despreparo para participar ativamente neste processo, além de ser discriminatorio,
pode ser uma defesa para que a posicdo paternalista seja mantida. Ao
desconsiderar a participacdo das familias nas decisbes de fim de vida, os
profissionais podem estar optando por condutas que ndo atendem as expectativas,

anseios e valores do paciente e de seus familiares frente a morte eminente (42).

Em geriatria, uma das dificuldades é quando o familiar duvida da competéncia
de um paciente (43), no sentido de ser capaz de tomar decisbes no seu melhor

interesse de forma autbnoma.

Na area da cirurgia pediatrica, por exemplo, multiplas variaveis podem
interferir no processo de formagdo da identidade de género nas situagbes de
genitalia ambigua, entre elas as relacbes familiares, que apresentam atitudes

confusas e ambiguas. Em situacfes de criancas com malformacao, os pais referem
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sentimentos de perda e preocupacdo com a qualidade de via futura de seus filhos
(44).

Nos cuidados paliativos, € essencial proporcionar conforto aos pacientes e
seus familiares, atendendo as necessidades e proporcionando apoio e atencao
bondosa, proporcionando assisténcia quando ha agonia. Fazem parte deste

processo a comunicacéo, a confianca e a intimidade (45).

Na oncogenética ha varias situacdes envolvendo privacidade e
confidencialidade e vinculo de confianca. A veracidade das informacfes trazidas
pelo paciente pode mudar o fluxo de um diagnéstico, quando se baseia no
heredograma. A identificacdo de familiares em risco ocasiona a importancia de

comunicéa-los sobre esta situacéo (46).

Durante o atendimento de um paciente, a sua estrutura familiar pode sofrer
transformacdes e vivenciar situacfes como de estresse (4), angustia, medo e

incerteza (5) em diversas especialidades.

E relevante considerar, porém, que as acdes das familias no hospital podem
ser um reflexo da maneira com a qual lidam com diferentes situacées em seu
ambiente domiciliar. Embora as familias possam dificultar a resolucdo de um
problema ou conflito ético, ela € um grande sistema de cuidado, complementar as
instituicbes de saude, e precisam ser consideradas neste processo. Por este motivo,

torna-se essencial conhecer os aspectos das relagdes familiares dos pacientes (3).
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral

Avaliar as relag6es familiares nas consultorias de Bioética Clinica.

3.2 Objetivos especificos

Identificar a presenca e a influéncia das familias nas consultorias de Bioética

Clinica (Artigo 1);

Identificar o perfil das consultorias de Bioética Clinica nas quais as relacfes
familiares dificultaram a resolucdo do problema ou conflito ético quanto aos
solicitantes, as especialidades, 0s registros nos prontuarios, 0os pacientes e as

relacGes familiares (Artigo 2);

Analisar estas consultorias quanto aos seguintes aspectos das relacdes
familiares: ndo substituicdo, vinculos, intimidade, responsabilidade ao gerar,

modelagem do comportamento, enredos e motivos (Artigo 3);
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Consultorias de Bioética Clinica e relagdes familiares
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Resumo

Introducdo: As consultorias de Bioética Clinica buscam refletir sobre problemas
éticos que podem surgir no atendimento assistencial, com a finalidade de auxiliar a
tomada de decisdo dos profissionais, dos pacientes ou dos familiares. Método:
Foram avaliados 307 registros de consultorias de Bioética Clinica por demanda
assistencial realizadas, em 2010 e 2011, pelo Servico de Bioética do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre. Estas consultorias foram categorizadas em trés grupos:
sem interferéncia da familia do paciente; com a presenca da familia do paciente;
com a presenca da familia dificultando a resolucdo do problema ou conflito ético.
Resultados: Na maior parte das consultorias as relagdes familiares dos pacientes
estavam envolvidas, predominantemente dificultando a resolugdo do problema ou
conflito ético. Concluséo: A presenca das familias torna mais complexa a busca
pela resolucdo dos problemas ou conflitos éticos. A familia, porém, por ser um

importante sistema de cuidado do paciente, precisa ser considerada.

Palavras-chave: Bioética. Consultoria Etica. Familia.



40

Clinical Bioethics consultation and family relationships

Summary

Background: Clinical Bioethics consultations help health professionals to reflect
about ethical problems, in order to assist the decision process. Methods: This study
evaluates 307 Clinical Bioethics consultation records, occurred in 2010-2011, at
Hospital de Clinicas de Porto Alegre. These consultations were categorized into three
groups: without interference from the patient's family, with the presence of the
patient's family, with families that difficult the resolution of the ethical problem.
Results: In the majority of consultation records, patient's families were involved,
mainly aggregating difficulties to the ethical problem resolution. Conclusions: The
presence of families becomes more complex the search for resolution of ethical
problems. The family, however, is the institution that, with the health services, care of
the patient and because this, need attention.

Keywords: Bioethics. Ethics Consultation. Family.

Introducéo

No atendimento assistencial ao paciente podem surgir problemas ou conflitos
que tornam mais complexa uma tomada de deciséo clinica. Estas situa¢cdes podem
demandar maiores reflexdes por também envolverem aspectos éticos, tais como:
vinculo de confiancga; privacidade e confidencialidade; comunicagéo de informacdes
assistenciais; decisfes de inicio e final da vida e doacdo de 6rgdos, entre outras

(1,2).
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A Bioética Clinica lida com os problemas ou conflitos éticos que surgem no
cuidado dos pacientes nas atividades de atencdo a saude. As consultorias de
Bioética Clinica auxiliam na reflexdo sobre as questfes éticas envolvidas na tomada
de deciséo por parte da equipe assistencial, dos pacientes e de seus familiares (3).
Estas consultorias podem ser solicitadas pela equipe assistencial, pelo paciente ou
por sua familia. A finalidade destas consultorias é identificar e avaliar as possiveis
solugdes aos problemas ou conflitos éticos, ampliando as alternativas (3) na busca
da melhor solugdo disponivel dentro das circunstancias reais (4). As respostas dos
consultores sdo sempre no ambito de reflexdes e condutas sugeridas, mas ndo sao

decisdes em si.

No Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), as consultorias de Bioética
Clinica vém sendo realizadas desde novembro de 1994 (2). Atualmente, estas
consultorias podem ser solicitadas pessoalmente, por telefone ou por meio do
prontuario eletrébnico do paciente para o Servico de Bioética. Além deste tipo de
consultoria por demanda, o Servico de Bioética presta consultorias proativas nos
Rounds Clinicos regulares de diferentes equipes assistenciais. Todas as consultorias
séo revisadas semanalmente em uma reunido clinica do Servigo de Bioética. Aléem
disso, os casos que demandam maior reflexdo e as propostas de acodes
institucionais sdo apresentados e discutidos nas reunides mensais do Comité de

Bioética Clinica.

As demandas de um paciente sdo atendidas por meio de dois grandes
sistemas de cuidados complementares: as instituicbes de saude e a familia do
paciente (5). Esta perspectiva amplia a tradicional perspectiva individualista da

relacéo profissional-paciente.
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As relacbes familiares podem estar presentes nos problemas ou conflitos
éticos que surgem durante o atendimento assistencial de um membro da familia. Por
ser um dos dois sistemas de cuidado do paciente, idealmente espera-se que as
familias auxiliem o paciente e os profissionais durante as situacdes que podem
surgir no atendimento assistencial. As familias, porém, podem dificultar, ou até

mesmo obstaculizar, a resolucao destes problemas ou conflitos.

Em uma revisao, utilizando a base Scielo como referéncia, nenhum artigo foi
encontrado envolvendo bioética, consultorias e familia (estratégia de busca bioethics
and consultation and family) nem bioética, consulta e familia (estratégia de busca:
bioethics and consult and family). Ao substituir, nas buscas anteriores, familia por
familias (trocando, na estratégia, family por families), também n&do foram
encontrados artigos. Em nova busca sobre consultoria ética e familia (estratégia de
busca: ethics consultation and family), um artigo foi encontrado sobre uma
experiéncia de consultoria em cuidado intensivo (6). Na busca sobre bioética e
familias (estratégia de busca: bioethics and family), oito artigos foram encontrados,
sendo quatro sobre cuidados de final de vida, um sobre maus tratos em criangas, um
sobre legislacdo, um sobre diferentes autores da Bioética, e o Ultimo sobre
problemas éticos em um Programa de Saude da Familia. Ao buscar bioética e
familia (estratégia de busca: bioethics and family), vinte e sete artigos foram
encontrados, sendo dez sobre cuidados paliativos, terapia intensiva, pediatria e/ou
geriatria, oito tedricos sobre bioética na educacéo, revisdes, histéria e legislacdes,
quatro sobre Programa de Saude da Familia e/ou Virus da Imunodeficiéncia

Humana, dois sobre o uso de cadaveres por estudantes de medicina, um sobre
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maus tratos, um sobre aborto induzido, e o Ultimo sobre dilemas éticos do

hinduismo.

No Unico estudo envolvendo uma experiéncia de consultoria em cuidado
intensivo, acima mencionado, mostrou que, em 24% das consultorias de ética clinica
envolveram desacordos entre as familias e os médicos. A inseguranca familiar
também foi identificada, embora com menor freqiéncia. Em uma escala de 1 a 7
respondida por médicos sobre para que a consultoria foi considerada util, o apoio a
familia teve o maior indice, com um valor de 6,7 pontos. Os autores consideram
importante que as decisfes sejam compartilhadas entre a equipe assistencial, os
pacientes e as familias, com ajuda dos consultores, e que as consultorias sdo uma
alternativa de suporte tanto para os profissionais quanto para as familias dos

pacientes (6).

Durante o atendimento assistencial, o sistema familiar pode passar por um
processo composto por sentimentos de estresse, angustia, medo e incerteza em
qualquer etapa de cuidado de um paciente (7). A presenca de uma doenca mobiliza
muitos sentimentos na familia, podendo comprometer o processo de comunicacéo e
até mesmo limitar a autodeterminagdo do paciente (8). Em algumas situacfes o0s
pacientes optam por ndo tomar uma decisédo, passando para o familiar esta tarefa
(9). A internacdao de um paciente, especialmente em uma unidade de terapia
intensiva, pode agregar ainda mais estresse nas familias (10). Quando o paciente for
pediatrico, o sofrimento associado pode ser ainda maior (11). A prépria estrutura
familiar pode sofrer uma desorganizacdo em decorréncia das condi¢cdes de saude de

um de seus membros, podendo tornar o cuidado estafante e ineficiente (7).
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A familia, ao vivenciar uma doenca, experiéncia um processo de crise que
pode ocasionar desentendimentos e tornar a convivéncia tensa. Embora a tendéncia
seja considerar a familia como uma unidade de cuidado do paciente, € preciso que
ela encontre estratégias para enfrentar as situacdes adversas Muitas vezes, primeiro

a familia precisa se conhecer, para depois poder cuidar do outro (12)

A compreensdo da estrutura e do funcionamento das familias melhora o
entendimento dos fenbmenos que podem ocorrer na assisténcia de um paciente
(13). Diferentes aspectos podem estar presentes nas familias, tais como: nao
substituicdo dos seus membros por outras pessoas; vinculos que se estabelecem e
vinculos que se rompem; compartilhamento de informacdes e vinculo de confianca;
responsabilidade com os filhos; modelagem do comportamento através dos modelos
familiares; enredos familiares apresentados nas narrativas e diferentes motivacdes
gue podem estar associadas as aclOes das pessoas (5). Todos estes aspectos
podem fazer parte das relacfes familiares dos pacientes envolvidos nas consultorias

de Bioética Clinica. Estes aspectos podem facilitar ou dificultar a tomada de decisao.

O presente artigo avalia, nos registros das consultorias de Bioética Clinica por
demanda assistencial, a presenca das familias dos pacientes e a sua influencia na

resolucéo do problema ou conflito ético.

Método

Foram analisados 0s registros das consultorias de Bioética Clinica por
demanda assistencial realizadas pelo Servico de Bioética do HCPA de janeiro de

2010, quando as consultorias passaram a ser registradas, até dezembro de 2011.
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Os dados foram coletados a partir dos registros das consultorias prestadas
pelo Servigo de Bioética e dos prontuarios eletrénicos dos pacientes relacionados a
estas atividades, contidos no sistema informatizado de gestao hospitalar (AGH). Nao
foram consideradas, para fins deste estudo, as consultorias proativas realizadas nos
Rounds Clinicos, nem as reunides do Servico de Bioética e do Comité de Bioética

Clinica.

Os registros das consultorias foram avaliados quanto a presenca das familias
dos pacientes e das influencias na resolucdo dos problemas ou conflitos éticos.
Estas consultorias foram classificadas em trés categorias, de acordo com a
participacdo e influencia no processo de resolucéo: sem envolvimento da familia do
paciente; com a presenca da familia do paciente sem dificultar a resolucdo do
problema ou conflito ético; e com a presenca da familia do paciente gerando
dificuldades. Os dados obtidos foram analisados quanto as suas frequéncias e
associacles, utilizando o teste do qui-quadrado, com o nivel de significancia

estabelecido em 5% (p<0,05).

Todos os autores assinaram um Termo de Compromisso para Uso de Dados
e o0 projeto foi previamente aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do

HCPA (110591).

Resultados

Foram identificados 307 registros de consultorias de Bioética Clinica por
demanda assistencial realizadas entre janeiro de 2010 e dezembro de 2011 pelo

Servigo de Bioética do HCPA.
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Em 132 (43%) registros destas consultorias ndo foram encontradas
informacdes sobre o envolvimento da familia no problema avaliado. Estas
consultorias foram classificadas como sem envolvimento familiar. Vale ressaltar que
iIsto ndo significa que na realidade este envolvimento n&do tenha ocorrido, apenas
gue os registros ndo documentaram esta situacao. Nos demais 175 (57%) relatos, as

relacdes familiares estavam presentes.

Em 59 (19%) destas situacdes foi possivel identificar a presenca da familia do
paciente, mas estas relacfes familiares ndo dificultaram a tomada de deciséao.
Finalmente, em 116 relatos (38%) as familias estavam presentes e os relatos
indicavam que estavam dificultando a resolucdo do problema ou conflito ético
(grafico 1). Foi verificada uma associacdo estatisticamente significativa entre as

familias que dificultam e o registro das consultorias (X2=18,56; p=0,00001).

Sem envolvimento da familia
38% 43%

Presenca das familias sem dificultar

19% Presenca das familias difi

Gréfico 1: Consultorias de Bioética Clinica por demanda assistencial, envolvimento e
influencia das familias dos pacientes, Hospital de Clinicas de Porto Alegre, 2010-
2011 (n=307).

As situacbes nas quais as familias dificultaram a tomada de decisédo
envolveram diferentes atitudes e comportamentos das relagdes familiares. Alguns
exemplos podem ilustrar estas situa¢cdes. Em uma consultoria a familia de um

paciente pediatrico optou por uma alternativa de tratamento diferente daquela que
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era considerada como sendo a mais adequada pela equipe assistencial. Em outra
consultoria, uma paciente adulta solicitou que o pai ndo fosse autorizado a realizar
visitas hospitalares, por situagcées anteriores de abuso sexual. Vale ressaltar que
sempre que a mae vinha ao hospital, estava acompanhada pelo pai da paciente.
Outra situacdo envolveu informacgdes contraditérias entre a paciente e seu filho. Ela
havia concordado com a realizagdo de um determinado procedimento, mas seu filho
comunicou a equipe, de forma independente, que ela ndo poderia realizar este
tratamento por motivos religiosos. Foram relatadas situacOes de relagbes agressivas
de pacientes e de seus familiares direcionadas as equipes assistenciais, dificultando
a propria relagdo profissional-paciente. Em varias situa¢des houve dificuldade de
localizar um familiar, ou responsavel legal, para autorizar e assinar o termo de
consentimento necessario para a realizacdo de procedimentos em pacientes

incapazes, tanto menores como adultos.

Discussao

Nos resultados expostos observa-se significativa presenca (57%) das
relacdes familiares nas consultorias de Bioética Clinica por demanda assistencial, o
que reforga a valorizagdo da atengdo a familia como um importante sistema de

cuidado do paciente (5).

Na maioria das consultorias envolvendo as familias dos pacientes as relagdes

familiares dificultaram a resolugéo do problema ou conflito ético.

As diferentes situagdes que dificultaram a tomada de deciséo nas consultorias

avaliadas podem ser identificadas também em outras instituicbes hospitalares que



48

trabalham com consultorias de Bioética Clinica. Estas situagbes podem envolver
discordias entre os membros da familia (14). Estas discordias também podem ser
entre o paciente e os seus familiares, pois nem sempre as familias concordam com

os desejos do paciente quando ha necessidade de tomar decisées (15).

As familias podem dificultar o atendimento dos pacientes através de outras
acOes: omitindo dados ou transmitindo informacdes incorretas a equipe meédica;
recusando levar o paciente para o seu domicilio mesmo ap6s a alta médica;

abandonando ou ignorando o paciente; ndo considerando sua autonomia (16).

A constatacdo de que existe uma discordancia entre as informacdes ou
opinides sobre os diferentes aspectos envolvidos no processo de tomada de deciséo
pode indicar que existem conflitos preexistentes a situacdo assistencial vigente, que
podem estar sendo evidenciados neste momento. A intimidade entre os membros
das familias pode ser determinante na concordancia das informacdes prestadas, que
servem de base para o processo de compreensédo da estrutura e do funcionamento
das familias. Isto sO é possivel se ha compartiihamento de informacdes e vinculos
de confianga. Os dados trazidos pelos pacientes podem ser confirmados por meio de

informacdes oriundas de outras fontes, como outros membros da familia (17).

A familia, apesar de muitas vezes dificultar a resolucdo do problema ou
conflito ético, € importante quando se trata do cuidado de um de seus membros.
Seja na busca do diagnéstico, no periodo de tratamento ou no acompanhamento
apos a alta, as relacdes familiares fazem parte do contexto do paciente e precisam

ser consideradas quando se busca a resolucdo de um problema ou conflito que

aparece durante o atendimento assistencial.
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Conclusodes

As relacdes familiares dos pacientes estavam presentes na maior parte das
consultorias de Bioética Clinica avaliadas. Na maioria das situacdes, porém, estas

relac@es dificultaram a resolucao do problema ou conflito ético.

As dificuldades geradas pelas familias podem ser desencadeadas por
situagcdes como um diagnostico ou internacdo de um de seus membros. Por outro
lado, podem ser o reflexo das atitudes e comportamentos da estrutura familiar

preexistente.

A presenca das familias torna mais complexa a busca pela resolucdo dos
problemas ou conflitos éticos. A familia, porém, por ser um importante sistema de
cuidado do paciente, precisa ser considerada. A reflexdo acerca da presenca e da
influéncia das relag6es familiares nas consultorias de Bioética Clinica pode auxiliar a
interacdo entre a instituicdo hospitalar e a familia como dois importantes e

complementares sistemas de cuidado.
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Resumo

Este estudo avaliou 116 consultorias de Bioética Clinica nas quais as familias dos
pacientes dificultaram a resoluc¢éo do problema ou conflito ético. Foram avaliados os
seguintes aspectos: Solicitantes, Especialidades, Registros nos Prontuarios
Eletronicos, Pacientes e Relagdes Familiares. A maior parte (71%) das consultorias
foi gerada pelas solicitagcdes dos médicos. Os servicos de Medicina Interna, Pediatria
e Psiquiatria demandaram 56% das consultorias. Foram encontrados registros nos
prontuarios de 79% dos pacientes, sendo que 71% das consultorias foram
respondidas no mesmo dia ou no seguinte. O nimero de consultorias por sexo do
paciente foi semelhante e a idade média foi de 28 anos. Em relacdo a procedéncia,
54% eram de Porto Alegre. As relagdes familiares naturalmente impostas (71%)
foram mais identificadas. E importante que outros estudos sejam realizados para
permitir um adequado entendimento dos problemas éticos e de suas possiveis
resolucoes.

Palavras-chave: Bioética. Consultoria ética. Familia. Relagdes familiares.
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Resumen
Perfil de las consultaciones de Bioética Clinica com familias que dificultaram la
resolucion del problema

Este estudio evalu6 116 consultaciones de Bioética Clinica en las cuales las familias
de los pacientes dificultaram la resolucion del problema o conflicto ético. Se
evaluaron los siguientes aspectos: Los solicitantes, Especialidades, los registros de
registros médicos electrénicos, los pacientes y las relaciones familiares. La mayoria
de las consultorias (71%) fue generada por las peticiones de los médicos. Los
Servicios de Medicina Interna, Pediatria y Psiquiatria demandarén 56% de las
consultaciones. Se han encontrado registros en 79% de los pacientes, 71% de las
consultas fueron respondidas el mismo dia o el siguiente. EI nimero de consultas
por sexo de los pacientes fue similar y la edad media fue de 28 afios. Como origen,
54% fueron de Porto Alegre. Las relaciones familiares, naturalmente, impuestas
(71%) fueron mas marcantes. Es importante que otros estudios se lleven a cabo
para permitir una adecuada comprensién de los problemas éticos y sus posibles
soluciones.

Palabras-clave: Bioética. Consultoria ética. Familia. Relaciones familiares

Abstract
Profile of clinical bioethics consultation involving families that hindered the
resolution of the problem
This study evaluated 116 records of Clinical Bioethics consultation in which the
patients’ family difficult the resolution of the problem or ethical conflict. The following

aspects were evaluated: Applicants, Medical Specialities, Electronic Health Records,
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Patients and Family Relationships. Physicians requested 71% of the Bioethics
consultation. The Internal Medicine, Pediatrics and Psychiatry Services demanded
the majority number of consultations (56%). The patients who had their consultations
registered in electronic medical records were 79%. As for response, 71% of
consultations were seen on the same day or the day after your request. The
percentage of male and female patients were, respectively, 48% and 52% with a
mean age of 28 years, 54% of the patients were from Porto Alegre. The naturally
imposed family relationships (72%) were the more prevalent. Is very import that
others studies were performed in order to generate adequate comprehension about
ethics problems and their possible solutions.

Key words: Bioethics. Ethics consultation. Family. Family relations.

Durante o atendimento assistencial de salde podem surgir problemas ou
conflitos éticos que demandam uma reflexdo mais aprofundada. A Bioética
Complexa pode auxiliar nesta reflexdo, por ser uma proposta de abordagem
abrangente na resolucdo de problemas que envolvem a vida e o viver . Para tanto,
busca o maximo de informacgfes para melhor compreensédo do problema, avalia os
fatos e as circunstancias envolvidos, para entdo identificar as alternativas,
considerando suas respectivas consequéncias. Nesta reflexdo, inclui os referenciais
tedricos e os casos relacionados. Além desses elementos, outros dois componentes
devem ser considerados: o sistema de valores e crencas, que envolve as tradicoes e

os interesses, e a afetividade, que diz respeito aos desejos e aos vinculos .

A Bioética Clinica lida com os problemas ou conflitos que podem surgir

durante o atendimento assistencial na area da salde 2. Existem varias propostas
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metodoldgicas para a analise dos problemas ou conflitos envolvidos na tomada de
decisdo, seja na pratica médica ou na pratica de outros profissionais na area da

saude.

Com o objetivo de desenvolver atividades de apoio aos profissionais,
pacientes e familiares que tivessem problemas éticos resultantes de praticas e
procedimentos no hospital, em novembro de 1993 foi criado, no Hospital de Clinicas
de Porto Alegre (HCPA), o Programa de Atencdo aos Problemas de Bioética
Clinica®. Durante um ano o Grupo de Trabalho, composto por equipe interdisciplinar,
estudou e desenvolveu competéncias para a prestacdo de consultorias em Bioética
Clinica, atividade que teve inicio exatamente um ano depois, em novembro de
19943, Posteriormente, o grupo de trabalho foi constituido como o Comité de
Bioética Clinica do HCPA. Este colegiado € composto por integrantes de diferentes
areas assistenciais e de atuacdo no Hospital, além de representantes da
comunidade, que realiza reunides sistematicas mensais com a finalidade de discutir
0s casos oriundos das consultorias que demandam maior reflexdo e as propostas de

acoes institucionais®.

Em 2009 foi criado o Servigo de Bioética no HCPA, reconhecido oficialmente
como uma especialidade assistencial >. Com esta mudanca, as consultorias de
Bioética Clinica, passaram a ser realizadas pelo Servico de Bioética e registradas
nos prontuéarios eletrébnicos de cada paciente. Atualmente, o Servico de Bioética

atende a dois tipos de consultorias: por demandas assistenciais e proativas.

As consultorias de Bioética Clinica buscam auxiliar na reflexdo sobre

questdes éticas que dificultam a tomada de decisdo por parte da equipe assistencial,
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dos pacientes e de seus familiares. O consultor de Bioética Clinica é alguém
capacitado para poder auxiliar neste processo, problematizando e ampliando as
alternativas que podem servir como solucéo °. As respostas das consultorias sdo
sempre no ambito de reflexdes e condutas sugeridas e auxiliam no processo de

tomada de decisdo, mas nao sao decisdes em si.

As consultorias por demanda assistencial sdo solicitadas pela equipe
profissional, pelo paciente ou por seus familiares quando ocorre uma situacao que
mereca, a critério destas pessoas, um auxilio na sua reflexdo. As consultorias por
demandas assistenciais podem ser solicitadas por meio do sistema informatizado de
gestao hospitalar (AGH), por telefone ou pessoalmente ao Servico de Bioética. Com
a finalidade de documentar adequadamente as situacfes abordadas que possam vir
a ter desdobramentos, é preferivel que todas as consultorias sejam solicitadas ao
sistema AGH. Desta forma, as observacbes do Servico de Bioética sdo
salvaguardadas no prontuario do paciente, permitindo registro, acompanhamento e
compartilhamento entre as equipes que o atendem. Nos anos de 2010 e 2011, foram

registradas 307 consultorias de Bioética Clinica por demanda assistencial.

As consultorias proativas séo realizadas nos rounds clinicos regulares das
equipes assistenciais. Os consultores de Bioética participam destes rounds
auxiliando na identificacdo e no encaminhamento de questfes éticas presentes ou
antevistas durante a discussdo clinica de cada paciente da equipe. Caso haja
necessidade de um registro formal das consideracbes bioéticas, a equipe
assistencial pode abrir uma solicitacdo de consultoria por demanda, permitindo o

acesso e registro dos dados no prontuério do paciente.
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Todas as consultorias de Bioética, sejam por demanda ou proativas, séo
revisadas na reunido clinica semanal do Servico de Bioética. O Comité de Bioética
Clinica, que se reune mensalmente, discute de forma abrangente as situacgdes,
oriundas destas consultorias, que merecam aprofundamento ou a elaboragéo de um
parecer formal deste 6rgdo colegiado. Um exemplo deste tipo de situacdo é a

avaliacdo da voluntariedade dos doadores em transplantes intervivos.

Em todas estas atividades os consultores e o Comité de Bioética Clinica
utilizam uma ampla gama de referenciais teéricos, envolvendo a Etica das Virtudes,
o Principialismo, os Direitos Humanos e a Alteridade. Esta perspectiva plural 2,

1

interdisciplinar, compartilhada e complexa -, € que permite uma real insercdo da

Bioética Clinica nas atividades assistenciais.

Diferentes situacdes podem originar ou estar envolvidas em uma consultoria
de Bioética Clinica, entre elas os conflitos familiares . Em um estudo realizado por
outra instituicdo, as familias foram as razfes mais relevantes para 18,3% das
consultorias ®. Em outra pesquisa foram organizadas 10 categorias envolvendo os
principais motivos que levaram as solicitacdes de consultoria. A categoria destacada,
com cerca de um terco das solicitacdes, refere-se a demanda dos médicos por
auxilio para resolver um problema. Algumas destas solicitacdes envolveram as
relacbes familiares dos pacientes. A segunda categoria descrita (10%) refere-se
especificamente a dificuldade na interacdo com um paciente dificil ou com um
membro da familia. Dois relatos de médicos ilustram esta dificuldade: "O substituto
nao era razoavel e ndo é consistente com o que o paciente disse" e "havia indecisao

e brigas entre a familia” °. As rela¢des familiares estavam relatadas na maior parte
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(57%) das 307 consultorias realizadas no HCPA, em 2010-2011. Em 116 (38%)

consultorias as familias dificultaram o processo de tomada de decisdo *°.

As familias dos pacientes constituem importante sistema de cuidado e

11 Estas

precisam ser levadas em consideracdo no atendimento assistencial
relacbes familiares podem ser naturalmente impostas, como as de pais e filhos,
irmaos, ou de livre escolha *2. Sempre que possivel, é importante conversar com o
paciente e seus familiares. Desta forma, poder-se-a conhecer detalhes do contexto
familiar bem como sobre os valores do paciente, favorecendo a voluntariedade na

busca de alternativas que os respeitem. O contato com familiares permite oferecer

apoio em suas tomadas de decisdes e em seus sofrimentos *°.

O presente estudo avaliou estas 116 consultorias de Bioética Clinica, nas
quais as relacdes familiares dos pacientes incitaram um problema ou conflito ético
ou dificultaram sua resolucdo, buscando estabelecer um perfil dos solicitantes, das
especialidades envolvidas, do registro em prontuario, dos pacientes e das relacdes

familiares.

Método

Foram avaliadas as 116 consultorias de Bioética Clinica por demanda
assistencial nas quais as relagdes familiares dos pacientes dificultaram a resolugao
do problema ou conflito ético. Estas consultorias foram realizadas pelo Servico de
Bioética do HCPA entre o periodo de 2010 e 2011, quando iniciou o registro formal

destas atividades.
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Os dados foram coletados a partir dos registros das consultorias prestadas
pelo Servigo de Bioética e dos prontuarios eletrénicos dos pacientes relacionados a
estas atividades, dispostos no sistema informatizado de gestdo hospitalar (AGH).
N&o foram consideradas para este estudo as consultorias proativas realizadas nos
rounds clinicos das diferentes equipes assistenciais, as reunides do Servigco de
Bioética e do Comité de Bioética Clinica, nem as consultorias por demanda
assistencial nas quais as familias ndo estavam envolvidas ou ndo criavam

dificuldade na resolugéo do problema ou conflito ético.

As consultorias foram avaliadas quanto aos seguintes aspectos:
caracterizacdo dos solicitantes; as especialidades envolvidas; o registro em
Prontuario Eletrénico, incluindo o tempo e o numero de resposta para cada
consultoria; os dados demograficos e o tipo de alta dos pacientes e as
caracteristicas das relacdes familiares, se naturalmente impostas e/ou de livre
escolha. Os autores assinaram um Termo de Compromisso para Uso de Dados e o
projeto foi previamente aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP)

institucional.

Resultados e Discussao

As consultorias de Bioética Clinica do HCPA foram solicitadas ao Servigo de
Bioética por diferentes pessoas relacionadas a Instituicdo: médicos, enfermeiros,
administradores, académicos de Medicina (internato) e familiares. Nos 116 relatos

avaliados, 99 (85,35%) continham a identificacdo de quem foi o solicitante.
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A maioria das consultorias, 82 (70,69%), foram solicitadas por médicos. Tal
proporcao é idéntica a de um estudo realizado nos Estados Unidos, no qual 68% das
consultorias foram igualmente solicitadas por médicos ’. Os enfermeiros
demandaram 13 consultorias (11,21%). Em estudo norte-americano, os enfermeiros
foram responsaveis por 22% das solicitacbes **. Os administradores fizeram a
solicitacdo de duas consultorias (1,72%). Os académicos, atuantes em equipes

assistenciais, e os familiares fizeram apenas uma solicitagao cada (0,86%).

As especialidades foram identificadas em 114 (98,27%) dos 116 relatos de
consultoria de Bioética Clinica avaliados. Como especialidade foi considerado o
servico assistencial relacionado a solicitacdo de consultoria. Quatro servigcos —
Medicina Interna; Pediatria, incluindo a Unidade de Terapia Intensiva; Oncologia
Pediatrica e Psiquiatria — foram responsaveis por 65 solicitacdes de consultorias

(56,03%). As demais 49 solicitacdes foram realizadas por outros 18 servigos.

Assim como no presente estudo, em outros dois a Medicina Interna, a
Pediatria e a Psiquiatria também foram referidas como sendo as especialidades que

815 Nestes mesmos estudos, as Unidades de

mais demandaram consultorias
Terapia Intensiva sdo citadas como importantes fontes de solicitacdes de
consultorias. Nas unidades de terapia intensiva adulta e pediatrica do HCPA séao
realizadas consultorias proativas, ou seja, 0s consultores de Bioética participam
semanalmente de rounds clinicos, nos quais sao discutidos 0s aspectos éticos atuais
ou potenciais de todos os pacientes internados. Estas discussdes resolvem, de
forma preventiva, muitas das situacdes que tendem a se tornarem problematicas.

Desta forma, o numero de solicitacdes de consultorias por demanda se reduz nas

referidas unidades.
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Os 116 relatos de consultoria avaliados estavam associados a 84 pacientes,
com 1,38 consultorias/paciente. Da totalidade de 116, em 90 relatos foi possivel
identificar os prontuarios dos pacientes, enquanto em 26 relatos ndo foi possivel
verificar os dados de identificacdo dos pacientes que permitissem 0 acesso aos
respectivos prontuarios. Os 90 relatos de consultoria citados, cuja identificacdo do
prontuario foi possivel, eram de 66 (78,57%) dos 84 pacientes. Os outros 26 relatos
citados, sem dados que remetessem a identificacdo do prontudrio, estavam

associados a 18 (21,43%) dos 84 pacientes.

Em duas solicitacBes de consultorias ndo foi possivel obter o relato, por meio
do prontuéario, pois em uma situacdo 0 paciente teve alta antes da resposta ao
pedido da equipe e em outra dois profissionais solicitaram consultorias sobre um
mesmo paciente, de forma quase simultanea. Neste caso houve registro de apenas

uma delas. O numero de respostas por consultoria variou de uma a quatro.

As consultorias de Bioética Clinica tiveram um tempo meédio de resposta,
periodo entre a solicitacdo e a resposta, 1,37 + 2,31 dias. A maioria das consultorias
foi respondida em um breve periodo de tempo, sendo 35 no mesmo dia da
solicitacdo (50,72%) e outras 14 no dia seguinte (20,29%). O maior periodo
verificado foi de 11 dias. Este dado se aproxima ao relato de instituicdo do Chile,
onde a solicitacéo de consultoria também é atendida entre 24 e 28 horas **. Em uma
pesquisa com médicos noruegueses, 23% afirmaram ter recebido a resposta em
poucos dias, enquanto que demais 77% disseram ter esperado mais de duas
semanas . Assim como no HCPA, em outras instituices, como a do Chile, as
consultorias que demandam mais reflexdo sédo retomadas nas reunides do Comité

de Bioética Clinica .
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Quanto ao registro, € relevante ressaltar que o presente estudo avaliou as
consultorias de Bioética Clinica pelos registros do Servico de Bioética. Como nem
todas as consultorias sdo solicitadas ao Servi¢o de Bioética por meio dos prontuérios
eletrbnicos dos pacientes, alguns dados de determinadas consultorias ndo foram
coletados em funcéo da falta de registro adequado. Isto demonstra a importancia de
valorizar a solicitacdo de consultoria por meio dos prontuérios eletrbnicos dos

pacientes.

Quando estas consultorias sédo solicitadas mediante prontuarios eletrénicos, o
Servico de Bioética pode documentar, de forma escrita, suas respostas. Em estudo
envolvendo cinco comités de ética da Colébmbia, trés deles notificam, de forma
escrita, suas decisdes e opinides éticas frente aos problemas propostos em
consultoria *°. De acordo com estas informacdes, torna-se evidente a importancia do
adequado registro das consultorias. Além de permitir que os consultores tenham
acesso aos dados de forma mais completa, eles podem documentar suas respostas
para toda a equipe assistencial envolvida, além de permitir o acompanhamento do

atendimento assistencial do paciente.

Os motivos mais frequentes que levaram a solicitagdo de consultoria foram:
decisdes envolvendo cuidados paliativos; recusa de transfusdo de sangue;
relacionamento entre familiares e equipe assistencial; comunicacao de informacdes

diagnésticas, e auséncia de familiares para a tomada de deciséo.

Os relatos das consultorias permitiram identificar alguns dados demograficos
dos 84 pacientes. Quanto ao sexo, 40 (47,62%) pacientes eram do sexo masculino e

44 (52,38%) eram do sexo feminino. A idade foi possivel de identificar em 74
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pacientes, que apresentaram uma grande dispersdo, variando de zero (recém-
nascido) a 82 anos. A média de idade foi de 27,69+23,94 anos. Dividindo os
pacientes por faixa etéaria, foi possivel identificar que os adultos, com idades entre 18
e 59 anos, demandaram 31 consultorias (41,89%). As criancas, com idades variando
de zero a 11 anos, tiveram 23 consultorias (31,08%). Os adolescentes, com idades
de 12 a 18 anos, e os idosos, com idades acima de 60 anos, tiveram demandas
semelhantes, cada grupo com 10 consultorias (13,51%). Em relacdo as
caracteristicas citadas, outras fontes bibliograficas também permitem constatar a
17

concordancia em relacdo a distribuicdo equilibrada quanto ao sexo e a

predominancia da faixa etaria adulta *®.

A procedéncia de 68 (80,95%) pacientes foi identificada nos registros. Porto
Alegre é a cidade mais citada, com uma frequéncia de 37 pacientes (54,41%). Na
Grande Porto Alegre residem 21 pacientes (30,88%). Os demais 10 pacientes
procedem de outras cidades do Rio Grande do Sul (14,71%). Dos 66 pacientes,
cujos prontuarios eletrénicos foram identificados, 12 estavam em atendimento
ambulatorial (18,18%). Os outros 54 (81,82%) estavam internados no momento da
solicitacdo de consultoria. A distribuicdo verificada também é semelhante a descrita
em outros dois estudos realizados. Em ambos houve predominio de pacientes

oriundos da prépria cidade frente as demais origens *°%°.

Considerando apenas o0s 54 pacientes da internagcédo, 36 receberam alta
médica para domicilio (64,81%), 11 tiveram alta por 6bito (20,37%), trés tiveram alta
por desisténcia de tratamento (5,55%), contrariamente a indicacdo médica, um teve
alta por transferéncia para outra instituicdo (1,85%) e dois estavam com 0s registros

de alta incompletos nos prontuarios (3,70%). Apenas um (1,85%) paciente
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permanecia internado quando da coleta de dados para este estudo, que foi realizada
no primeiro semestre de 2012. A taxa de mortalidade do HCPA € de cerca de 5%.
Comparando este valor com o obtido nas consultorias, que foi de 20,37%, evidencia-
se a gravidade dos casos encaminhados para a discussao de aspectos bioéticos.
Em um estudo sobre consultorias realizadas em unidade de terapia intensiva norte-
americana, esta frequéncia foi de 40% ’. Vale lembrar que na amostra estudada no
HCPA foram incluidos pacientes de todas as unidades de internacdo, em Varios
graus distintos de gravidade. Nao € possivel identificar, com os dados atualmente

disponiveis, o grau de influéncia das consultorias de Bioética nestes desfechos.

Dos 116 registros de consultorias foi possivel identificar quais os familiares
envolvidos em 96 situacdes (82,76%). Os vinculos familiares foram classificados de
acordo com o tipo de relacdo, se naturalmente impostas, se de livre escolha ou
ambas. Em 76 consultorias apenas as relacdes naturalmente impostas foram
identificadas (65,52%). Estas relacfes incluem aquelas por consanguinidade, como
pais, avos, primos, tios, filhos, irméos, e aquelas escolhidas por outros membros da
familia, como companheiros dos pais, genros e noras. Em 13 consultorias (11,21%)
apenas as relacbes de livre-escolha foram citadas. Estas relagcées incluem
companheiro ou companheira estavel, namorado ou namorada, e conjuges. Em sete
consultorias ambos os tipos de relacdes foram identificados (6,03%). Nas outras 20
consultorias (17,24%) foi citado genericamente o termo familiar, sem definir o tipo de

relacéo.

Considerando as relagbes familiares citadas nas consultorias, verificou-se,
portanto, concordancia com os dados relatados em outros estudos que caracterizam

os vinculos relacionados ao cuidado assistencial %%, Estes dados relatam que 0s
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familiares envolvidos no cuidado dos pacientes sdo aqueles que tém relacdes
naturalmente impostas, ou seja, predominantemente 0s vinculos de

consanguinidade. Os valores obtidos oscilam ao redor de 70%.

Em relacdo ao numero de consultorias avaliadas, que totalizaram 116, estas
sdo apenas parte da atividade realizada pelo Servico de Bioética nestes dois anos.
Esta quantidade é consideravel especialmente se comparada com as registradas por
outras instituicdes, como as cinco colombianas avaliadas, das quais trés informaram
gue nenhuma consultoria foi prestada ao longo de um ano, outra informou que foram
realizadas de uma a duas consultorias ao ano, e finalmente, outra que informou que
avalia mais de 10 casos por ano °. Outros estudos apresentam maior quantidade de
situacdes avaliadas, como o que realizou 255 consultorias durante o periodo de dez
anos ' e outro que prestou 285 em trés anos *’. Para fins de comparacéo, deveria
ser utilizado o total de consultorias registradas no HCPA, que totalizaram 307 no
periodo de dois anos, que corresponde, aproximadamente, a uma consultoria a cada

dois dias.

Consideracdes finais

Com base nos dados obtidos no presente estudo € possivel estabelecer o
seguinte perfil das consultorias nas quais as relacées familiares dificultaram a

resolucdo do problema ou conflito ético:
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a) Os meédicos, seguidos das enfermeiras, sdo as pessoas que mais

demandaram as consultorias;

b) As especialidades de Medicina Interna, Pediatria e Psiquiatria foram as

mais associadas as consultorias;

c) O registro em prontuario, que predominou na amostra, permitiu a
recuperacdo de informacdes e o acompanhamento dos desfechos associados as

consultorias solicitadas;

d) Os pacientes envolvidos nas consultorias foram predominantemente
adultos, procedentes da prépria cidade onde estavam internados e tiveram alta
médica para o domicilio. Quanto ao sexo dos pacientes, a distribuicdo entre homens

e mulheres foi equilibrada;

e) As relacbes familiares naturalmente impostas, especialmente as de

consanguinidade, sdo as mais envolvidas nas situacdes de consultoria.

Estes dados, associado a constatacdo de que existem poucos estudos
caracterizando consultorias de Bioética Clinica, e, em menor niamero ainda, os que
envolvem as familias dos pacientes, ressaltam a importancia de que novos estudos
sejam realizados para permitir um adequado entendimento dos problemas éticos e
de suas possiveis resolugcbes, incluindo a avaliacdo da repercussdo das
intervencdes realizadas. Destaca-se, além disso, que tais estudos poderdo estimular
a implantacdo de instancias voltadas a reflexdo Bioética em outras instituicdes ou
aprimorar 0S servigos existentes, contribuindo ainda para consolidar o rol de
exemplos praticos que podem ser discutidos e trabalhados durante a formagéo

profissional.
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Resumo

As relacbes familiares dos pacientes podem ter papel decisivo nos casos
atendidos em consultorias de Bioética Clinica pelo Servico de Bioética. Foram
analisadas 116 consultorias realizadas no Hospital de Clinicas de Porto Alegre entre
o periodo de 2010 e 2011 nas quais as familias dificultaram a resolucdo do problema
ou conflito ético. As consultorias foram avaliadas quanto a presenca dos seguintes
aspectos das relacdes familiares: Intimidade (60%); Nao Substituicdo (46%); Motivos
(46%); Responsabilidade (41%); Vinculos (35%); Enredos Familiares (29%) e
Modelagem (17%). Identificando estes aspectos é possivel ampliar as possibilidades
de avaliar os casos, de fundamentar eticamente, de auxiliar no processo de tomada

de decisao e de planejar estratégias institucionais.

Palavras-chave: Bioética. Consultoria Etica. Relagdes Familiares. Familia.

Clinical Bioethics: Families that difficult decisions

Abstract
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Patients’ family relationships may have a decisive role in cases attended in
Clinical Bioethics' consultation. One hundred sixteen (116) consults occurred in
difficult the resolution of the ethical problem were analyzed. The following aspects of
family relationships were identified in the consults: Intimacy (60%); No Replacement
(46%); Motives (46%); Responsibilities (41%); Stuck (35%); Plot (29%) and Modeling
(17%). These aspects could help in the evaluation process of the cases presented in

Bioethics Consultations and to plan institutional strategies to deal with.

Keywords: Bioethics, Ethics consultation. Family. Decision Making.

Introducéo

A Bioética pode ser entendida como uma reflexdo complexa, interdisciplinar e
compartilhada sobre a adequacéo das acdes que envolvem a vida e o viver (1). A
Bioética, por ser uma reflexdo complexa, inclui multiplos aspectos na abordagem do
problema ou conflito ético envolvido (2) Tanto a vida em si, no sentido natural,
guanto o viver, associado ao estabelecimento de relagcbes com outras pessoas, Sao

caracteristicas importantes que devem ser consideradas na reflex&o (3).

A Bioética Clinica tem por objetivo a identificacdo e a avaliacdo de possiveis
solugdes aos problemas ou conflitos éticos que surgem no cuidado dos pacientes
nas atividades de atencdo a saude (4). As consultorias de Bioética Clinica buscam
auxiliar na reflexdo sobre questfes éticas que dificultam a tomada de decisdo por

parte da equipe assistencial, dos pacientes e de seus familiares. O consultor de
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Bioética Clinica é alguém capacitado para poder auxiliar neste processo,

problematizando e ampliando as alternativas que podem servir como solugao (4).

Na reflexdo sobre o processo de tomada de decisdo, a Bioética Complexa
sempre parte de um problema. Através da adequada identificacdo deste problema,
avalia os fatos e as circunstancias envolvidos para buscar as alternativas, e
considerando suas respectivas consequéncias. Os referenciais teéricos e 0s casos
relacionados podem ser incluidos nesta reflexdo. Além destes elementos, outros
dois componentes devem ser levados em consideragdo: o sistema de valores e
crencas, que envolve as tradicdes e os interesses, e a afetividade, que inclui os
desejos e os vinculos (2). Na reflexdo feita em consultoria, a afetividade e os
sistemas de valores e crencas sao considerados como parte das circunstancias
envolvidas no problema. As respostas das consultorias de Bioética Clinica séo
sempre no ambito de reflexdes e condutas sugeridas, com o objetivo de auxiliar no
processo de tomada de decisdo da equipe assistencial, do paciente ou de sua

familia. A finalidade é buscar a melhor solugéo disponivel nas circunstancias reais

(5).

As consultorias de Bioética Clinica vém sendo realizadas no Hospital de
Clinicas de Porto Alegre (HCPA) desde 1994. Com a criagdo do Servi¢o de Bioética
em 2009, a Bioética ficou reconhecida oficialmente como um servico de apoio
assistencial e as consultorias comegaram a ser registradas nos prontuarios de cada

paciente.

Atualmente, o Servico de Bioética atende a dois tipos de consultorias: por

demandas assistenciais e proativas. As consultorias por demanda sao solicitadas
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pela equipe profissional, pelo paciente ou por seus familiares quando ocorre uma
situac@o que mereca, a critério destas pessoas, um auxilio na sua reflexdo. Por outro
lado, as consultorias proativas sao as realizadas pela equipe de Bioética em Rounds
Clinicos regulares das equipes assistenciais. Todas as consultorias sdo revisadas
nas reunides clinicas semanais do Servico de Bioética. Nas reunides do Comité de
Bioética Clinica do HCPA sao discutidas situacdes, oriundas destas consultorias,

gue merecam um aprofundamento ou uma discussao mais ampliada.

As consultorias podem ser solicitadas através do sistema informatizado de
gestao hospitalar (AGH), por telefone ou pessoalmente ao Servigo de Bioética. Com
a finalidade de documentar adequadamente as situacfes abordadas que possam vir
a ter desdobramentos, é feita a solicitacdo de que todas estas consultorias sejam
registradas no sistema AGH. Desta forma, as observacdes realizadas pela equipe de
Bioética ficam registradas no prontuario do paciente, permitindo o registro, o
acompanhamento e o compartilhamento das mesmas entre as equipes que atendem

ao paciente.

As consultorias de Bioética Clinica permitem abordar as questdes envolvidas
no conflito de forma abrangente e complexa. Muitas vezes este conflito ndo se
restringe a simples relacdo profissional-paciente. Em varias situagfes existem outros
participantes que podem ter importdncia na busca de resolucdo do conflito, tais

como outros profissionais e as familias dos pacientes.

A compreensdo da composicao da estrutura e do funcionamento das familias
facilita o entendimento dos fenbmenos que podem ocorrer durante uma internacao

(6) ou atendimento ambulatorial do paciente. As relacdes familiares podem ter papel
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decisivo em diversas situacdes de consultoria, tais como: vinculo de confianca;
privacidade e confidencialidade; comunicacdo de informacdes assistenciais;
processo de tomada de decis@o no inicio ou no final da vida, ou em situagfes de

transplante de 6rgéos (7,8).

Foi realizado um estudo sobre os problemas éticos abordados em
consultorias de Bioética Clinica envolvendo pacientes internados em uma Unidade
de Terapia Intensiva. Em 24% destas consultorias foram relatadas discordancias nas

posices assumidas por médicos ou por familiares dos pacientes (9).

Hilde L. Nelson e James L. Nelson (10) apresentam sete aspectos que devem
ser considerados quando sao discutidas questbes éticas relativas a familia do
paciente: ndo substituicdo dos seus membros por similaridade; vinculos que se
estabelecem; intimidade que gera responsabilidade; reproducédo e responsabilidade;
modelagem do comportamento; enredos familiares, e motivacées associadas as

acoes.

Os membros da familia ndo sao substituiveis por similaridade ou por pessoas
melhor qualificadas. Cada membro da familia tem uma importancia como pessoa e
nao apenas pelo papel familiar desempenhado. Um membro da equipe assistencial
nao ira conviver com o paciente como a sua familia. Por isso a importancia do
conhecimento e do entendimento do papel desempenhado por cada um de seus

membros em relag&o ao paciente (10).

Os vinculos familiares baseiam-se no afeto, em relagbes bioldgicas e
histéricas, ndo em clausulas contratuais (10). Além dos vinculos naturalmente

impostos (11), outros membros se agregam as familias em funcdo de escolhas
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afetivas, como no casamento e na adoc¢do. Os vinculos familiares podem ser
rompidos por situacdes de violéncia ou de traicdo, mas os vinculos morais
permanecem (10). A relagdo entre o paciente é o médico € um tipo de ligacdo de

utilidade, que é motivada por uma necessidade (11).

As informac@es privadas e intimas podem ser compartilhadas em situacdes
onde a necessidade e a confianca estdo presentes. A necessidade reduz as defesas
de protecado a privacidade. A relacdo de confianca gera, para o profissional, o dever
de confidencialidade, que ¢é associado a preservacdo das informacdes
compartilhadas pelo paciente. No ambito da familia, a intimidade pode trazer
responsabilidade tanto no sentido de compartilhar quanto no sentido de preservar as

informacdes (10)

As relacdes familiares também acarretam responsabilidade associadas a
reproducdo. Os pais tém especiais de protecdo para com seus filhos, devido a
responsabilidade associada a vulnerabilidade dos novos membros da familia (10).
Existe controvérsia se estes deveres sdo simétricos, ou seja, se os filhos adultos tém

deveres para com seus pais (12).

A familia € o primeiro e talvez o mais importante elemento formador do
referencial moral de uma pessoa. As virtudes servem de exemplo para a modelagem
do comportamento, e comecam a ser aprendidas, desde muito cedo, na familia. A
escola, os amigos, o convivio social também sdo comunidades morais, mas a familia
€ a primeira delas. Muito do que os filhos aprendem é fruto da observacédo do

comportamento dos seus pais e demais familiares (10).
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As historias familiares influenciam os seus membros a partir da percepc¢éo de
acontecimentos ocorridos no passado e podem determinar as atitudes e as ac¢des do
presente. Os enredos destas histérias sao apresentados por meio das narrativas dos
pacientes, de seus familiares e dos proprios profissionais envolvidos. Tanto as
narrativas, quanto os préprios enredos, influenciam e podem ser influenciados pelos
acontecimentos contidos nestas historias. Esta caracteristica dinamica permite

qualificar as familias como histérias em andamento (10).

Nas relacGes familiares as motivacbes sdo um importante elemento para o
entendimento do valor associado as condutas realizadas por seus membros. Isto
também ocorre por parte dos profissionais de saude em relacdo as condutas dos
pacientes e de seus familiares. A percepcdo sobre os motivos das pessoas pode

alterar a avaliacao sobre as mesmas e sobre as suas ac¢des (10).

A adequada identificacdo das caracteristicas apresentadas pelas familias
pode auxiliar na reflexdo sobre os fatores que facilitam ou dificultam o processo de
tomada de decisdo. O presente artigo avalia os conteudos dos relatos das
consultorias de Bioética Clinica nas quais as relacdes familiares dificultaram a

resolucdo do problema ou conflito ético identificado.

Método

Foram analisados os relatos das consultorias de Bioética Clinica realizadas
pelo Servico de Bioética do HCPA entre o periodo de 2010 e 2011. Os relatos foram

avaliados quanto a presenca de caracteristicas das relagbes familiares dos

pacientes que dificultaram a resolug¢éo dos problemas ou conflitos éticos.
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Para avaliar estas caracteristicas foi utilizado o referencial te6rico de Nelson e
Nelson, que propbe sete diferentes aspectos que podem estar presentes nas
relacbes familiares: N&o Substituicdo, Vinculos, Intimidade, Responsabilidade,

Modelagem, Enredos Familiares e Motivos (10).

Os dados foram coletados a partir dos registros das consultorias prestadas
pelo Servico de Bioética e dos prontuarios eletrbnicos do sistema AGH dos
pacientes relacionados a estas atividades. Nao foram consideradas as consultorias
proativas realizadas nos Rounds Clinicos, nem as reunides clinicas do Servico de

Bioética e as do Comité de Bioética Clinica do HCPA.

Nas 307 consultorias solicitadas por demanda assistencial para o Servico de
Bioética, 175 (57%) envolveram relacbes familiares dos pacientes. Destas, 116
(66%) envolveram familias que dificultaram a resolucéo do problema ou conflito ético

(13), sendo esta a amostra utilizada no presente estudo.

Cada relato de consultoria foi avaliado quanto a presenca dos aspectos
propostos por Nelson e Nelson (10). Posteriormente, os dados da amostra foram
avaliados de forma quantitativa e qualitativa por meio, respectivamente, de
frequéncias relativas e de Analise de Conteudo, proposta por Bardin (14), utilizando-

se os aspectos citados por Nelson e Nelson (10).

Todos os autores assinaram um Termo de Compromisso para Uso de Dados
e o projeto foi previamente aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do

HCPA (110591).
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Resultados

Foram identificados 116 relatos de consultorias envolvendo relacdes
familiares que dificultaram a resolucdo dos problemas ou conflitos éticos nos casos
encaminhados ao Servico de Bioética do HCPA. Avaliando as relacdes familiares de
acordo com os aspectos propostos por Nelson e Nelson (10), a maior frequéncia foi
para a Intimidade (60,35%) e a menor para a Modelagem de comportamentos

(17,24%) (grafico 1).

Modelagem
Enredos Familiares
Vinculos
Responsabilidade
Motivos

Nao Substituicdo

Intimidade

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Grafico 1: Aspectos identificados nas relacbes familiares que
dificultaram a resolucdo do problema ou conflito ético nas
consultorias de Bioética Clinica

A Intimidade, entendida como um compartilhamento de informacdes pessoais
com base na necessidade ou na confianca, foi o aspecto mais frequente nos relatos
das consultorias, esteve presente em 70 das 116 consultorias (60,35%). Em
algumas situacOes foi possivel perceber informagdes controversas apresentadas
pelos familiares e em outras foram feitas solicitacbes de ndo revelacdo de
importantes informacdes para outros membros da familia. Trés exemplos dos casos

podem ser apresentados:



a)

b)

a)
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O filho de uma paciente que iria se submeter a um procedimento cirdrgico
revela a equipe que sua mae € Testemunha de Jeova. A prépria paciente nao
havia compartilhado esta informagéo com a equipe anteriormente, apesar de
ja ter sido adequadamente informada de todos os procedimentos e
possibilidades associadas ao seu tratamento;

Uma paciente, em unido estavel, desejava desfazer ligadura tubaria sem
revelar esta informag&o ao seu companheiro atual, utilizando a justificativa de
gue esta deciséo se caracterizava como sendo um projeto pessoal;

Uma paciente solicitou que nao fosse revelado o seu diagnéstico de
positividade para o virus da imunodeficiéncia humana (HIV) para o seu
companheiro estavel. Informou que mantém o seu tratamento, mas que, em
casa, retira os rétulos dos medicamentos para que os demais familiares ndo
saibam de sua doenca.

A Nao Substituicao foi encontrada em 54 consultorias (46,55%). Este aspecto

envolveu situagbes onde os membros da familia ndo sdo substituiveis por outras
pessoas. Os profissionais, mesmo sendo mais qualificados, ndo substituem os
membros da familia. H4 casos em que a familia pode optar por uma conduta
diferente da sugerida pela equipe assistencial em razao do contexto onde o paciente
esta inserido fora do ambiente hospitalar. As vezes a melhor deciséo para a familia
pode nédo coincidir com a conduta recomendada pela equipe. Dois exemplos ilustram

este aspecto:

A mae de uma paciente da pediatria ndo aceita que seja realizado o Unico
procedimento cirdrgico que pode amenizar a progressao da doenca de sua

filha, que é incuravel;
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b) Nenhum familiar de um paciente incapacitado para decidir comparece ao
hospital para assinar o Termo de Consentimento que € necessario para a
realizacdo de um procedimento importante;

Os Motivos também foram identificados em 54 consultorias (46,55%). As
motivacBes das pessoas para suas acdes foram podem ser demonstradas através

dos seguintes relatos:

a) Uma paciente optou por néo ter filhos devido ao risco de serem portadores de
uma determinada mutacdo genética hereditaria;

b) O familiar de um paciente evitou o vinculo formal com o hospital por perceber-
se em risco de ser preso porgue matou outro familiar, que, conforme seu
depoimento era um abusador sexual;

c) Os familiares de um paciente solicitaram que todas as medidas terapéuticas
fossem tomadas, pois a Unica fonte de renda da familia é o beneficio que o
paciente recebe, justamente devido a sua condicdo de doente.

A Responsabilidade associada a reproducdo esteve presente em 48

consultorias (41,34%) e inclui as situacbes de abandono. Alguns exemplos podem

ser apresentados:

a) Em algumas situacdes a equipe assistencial relatou que pacientes pediatricos
ficavam desacompanhados por longos periodos, sendo necessario acionar o
Juizado da Infancia e da Adolescéncia;

b) Uma paciente, com outros cinco filhos e portadora de doenca crénica, resolve
manter a sua gestacgao atual, mesmo colocando a sua vida em risco.

A categoria Vinculos foi encontrada em 41 consultorias (35,35%). Alguns

casos envolveram o rompimento de vinculos afetivos e sociais por situacdes de
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violéncia. Outros vinculos se estabeleceram apenas no campo afetivo, sem o devido
respaldo legal. Os Vinculos podem ser um importante elemento de coer¢cdo no
processo de tomada de decisdao. Os exemplos para destacar a importancia dos

Vinculos sé@o os seguintes:

a) Uma paciente solicitou que seu pai ndo a visitasse, com a justificativa de ter
sofrido abuso sexual por parte deste familiar no passado;

b) O ex-companheiro da méae, ja falecida, de um paciente, tornou-se o seu
responsavel perante a equipe assistencial. Foi uma figura parental presente e
adequada, mesmo sem o reconhecimento legal de sua situacao;

c) Uma mulher ofereceu-se para fazer a gestacado substitutiva para sua irma. No
passado ela ndo pode ser a doadora intervivos para esta mesma irma em
uma necessidade de transplante.

Os Enredos Familiares foram percebidos em 34 consultorias (29,31%). As
narrativas atuais apresentadas pelas familias podem ocorrer com base em situacdes
anteriormente vividas. As familias sao histérias em andamento, entdo o presente
pode romper com situacdes que se repetiam anteriormente e criar novos enredos.
Uma escolha realizada em um determinado momento pode ser diferente em outro,
mesmo sendo feita pelo mesmo paciente ou familiar. Uma mesma situagdo, em
diferentes circunstancias, pode ter decisfes diferentes. Os seguintes relatos de

consultoria ilustram este aspecto:

a) A mde de uma paciente pediatrica optou pela ndo realizagdo de um
procedimento médico explicando que tem oito familiares com a mesma

doenga;
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b) As ameacas de alguns pacientes e seus familiares a equipe podem fazer
parte de um enredo presente em muitas situacdes de dificil enfrentamento.
Este enredo pode se repetir ao longo de diferentes geragdes de uma familia,
sem que estejam vinculados especificamente a uma situagéo em particular;

c) Uma paciente que teve o pai abusador e casa-se com um marido, que
também vem a cometer o abuso sexual, mostra como as narrativas podem
repetir-se.

A Modelagem do comportamento foi o aspecto com menor frequéncia,
identificado em 20 consultorias (17,24%). A modelagem de comportamento se inicia
no convivio familiar. As atitudes e padrdes comportamentais positivos e negativos
sdo a base de aprendizagem do processo de modelagem. Alguns relatos
apresentaram este aspecto interferindo na resolugédo do problema ou conflito, tais

como:

a) Pacientes e seus familiares com comportamento frequente de ameaca a
equipe assistencial;

b) Familiares que omitiram informacdes de um paciente com possibilidade de
cometer homicidio em terceiros;

c) Paciente e seus familiares com frequente auséncia no ambulatério e falta de

adesado ao tratamento;

Discussao

Todos os aspectos citados por Nelson e Nelson (10) foram encontrados nos

relatos de consultorias envolvendo as familias que de alguma forma dificultaram a
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resolucdo do problema ou conflito ético. Em alguns casos, apenas um aspecto foi
identificado, enquanto em outras situacdes, dois ou mais estiveram presentes. Vale
lembrar que n&o foram incluidos no estudo os relatos de consultorias nas quais as

situacdes familiares néo dificultaram a tomada de deciséo.

A Intimidade foi o aspecto encontrado com maior frequéncia (60%) nos relatos
das consultorias, demandando maiores reflexdes. Considerando que a Intimidade
esta relacionada com a transmissdo de informacdo, que pode estar associada a
necessidade e a confianca, a alta frequéncia desta caracteristica indica a
importancia de compreender o processo de comunicacdo entre os membros das

familias dos pacientes (15).

Alguns fatores podem facilitar este processo de comunicagdo. Quando um
paciente recebe o resultado positivo para uma mutacdo hereditaria que aumenta seu
risco de desenvolver cancer, € importante que converse com seus familiares porque
estes podem ter a mesma mutacdo (16). Uma tendéncia comum entre diferentes
familias portadoras de uma mutacdo € contar, principalmente, para os parentes de
primeiro grau (17), ressaltando o aspecto da intimidade. Tanto a necessidade quanto

a confianga séo elementos importantes nesta comunicagao.

Os sentimentos dos familiares também podem prejudicar o processo de
comunicacédo (18). Durante o atendimento de um paciente, a sua estrutura familiar
pode sofrer transformacdes e vivenciar situacdes como de estresse (19), angustia,
medo e incerteza (20). E relevante considerar, porém, que as ac¢bes das familias no
hospital podem ser um reflexo da maneira com a qual lidam com diferentes

situacdes em seu ambiente domiciliar. Por este motivo, embora as familias possam
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dificultar a resolucdo de um problema ou conflito ético, ela €, segundo Nelson e
Nelson, um dos dois grandes sistemas complementares de cuidado do paciente e

precisa ser considerada neste processo (10).

A necessidade de um atendimento na area da salude produz a interagcéo entre
o0 paciente e os membros da familia com a equipe assistencial. A base desta
interacdo € o vinculo de confiancga. Este vinculo pode auxiliar ou dificultar o processo
de tomada de decisdo, pois também esta relacionado a comunicacdo. Uma das
caracteristicas associadas ao vinculo e a confianca é a garantia da preservacao das
informacdes trazidas pelo paciente e por sua familia. Para os profissionais da saude,

a confidencialidade € um dever legal e moral (21).

A ocorréncia simultdnea de dois ou mais dos sete aspectos presentes nas
relacbes familiares também foi frequente. Isto pode ser exemplificado a partir da
reflexdo sobre a seguinte situacdo: Pais que negam a autorizacdo para um
tratamento oferecido pela equipe assistencial, quando esta € a Unica possibilidade
terapéutica possivel. Com base neste fato, os aspectos das relacdes familiares, tais
como o0s Motivos, os Enredos Familiares, a Nao Substituicdo e a Responsabilidade

serdo discutidos.

Os Motivos da negativa precisam ser expostos pelos familiares,
compreendidos e trabalhados com a equipe. Dependendo da maneira que alguém
interpreta 0 motivo que levou a determinada decisédo, o fluxo das acdes seguintes
pode variar. Uma mesma decisdo, em outro contexto ou em outro caso, pode ter
sido baseada em uma razdo completamente diferente. Os motivos que levam os pais

a nao consentir com um procedimento assistencial para o filho podem incluir o medo
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das complicagfes, a inseguranca quanto a necessidade do procedimento, a falta de
compreensao sobre a doenca e as histdrias da mesma doenca vivenciada por outros

parentes (22).

Os Enredos Familiares trazidos a partir das narrativas dos pacientes e de
seus familiares podem demonstrar a vivéncia prévia de muito sofrimento em funcéo
da doenca. As narrativas das pessoas podem auxiliar a equipe a compreender o
funcionamento da familia e a sua percepcdo sobre as situacdes presentes. As
equipes assistenciais devem ser estimuladas a valorizar as narrativas, dos proprios
profissionais, dos pacientes e de seus familiares (23). As narrativas podem ser um
importante elemento na compreensdo dos fatos e circunstancias envolvidos no

problema que gerou a solicitacdo de consultoria.

Na presente situacdo, onde o paciente € menor, outros dois aspectos também
podem ser relacionados. A Nao Substituicdo dos membros da familia justifica que a
decisdo dos responsaveis legais seja respeitada. Isto € reiterado pela
Responsabilidade associada a reproducéo, que implica no dever dos pais de cuidar
dos filhos, ainda em situacdo de vulnerabilidade (10). Os pais devem tomar decisdes
no melhor interesse dos seus filhos. Quando isto ndo ocorre, ou em situagdes
limites, esta responsabilidade pode ser questionada, como na situacdao de risco
iminente de morte (24). Estes aspectos sdo importantes na reflexdo associada ao

problema.

Situacdes aparentemente semelhantes podem diferir em relacdo a presenca
ou auséncia dos sete diferentes aspectos. E importante considerar cada caso em

particular, partindo do problema, avaliando os fatos e as circunstancias para buscar
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as alternativas possiveis, com as suas respectivas consequéncias. Os referenciais
tedricos, 0s casos ja ocorridos, as tradicdes, o0s interesses, 0s desejos e 0s vinculos
podem ser apresentados pelas familias dos pacientes através dos comportamentos
e narrativas associados aos diferentes aspectos citados por Nelson e Nelson (10).
Em todos os aspectos, € possivel perceber a importancia dos vinculos familiares e

como eles podem obstaculizar ou determinar o curso de uma decisao.

Conclusodes

Na amostra de consultorias de Bioética Clinica avaliada, as relacbes
familiares dos pacientes estavam presentes e dificultaram a resolucdo do problema
ou conflito ético, ao invés de facilitar o processo de tomada de deciséo. O principal
aspecto envolvido foi o da Intimidade, especialmente em sua caracteristica de
comunicacdo entre o paciente, os membros da familia e a equipe assistencial. O
processo de comunicacdo envolve o estabelecimento de um vinculo de confianca e

um compartilhamento de informagdes.

E preciso compreender a influéncia do funcionamento familiar durante o
atendimento hospitalar de um de seus membros para poder auxiliar na resolugao
dos problemas ou conflitos envolvendo o paciente. A familia, por ser um importante

sistema de cuidado do paciente, ndo pode ser ignorada.

As reflexdes oriundas das atividades de consultoria em Bioética Clinica
podem gerar subsidios para a elaboracdo de estratégias institucionais no sentido de

capacitar os colaboradores para lidar com este tipo de situacoes.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Nas consultorias de Bioética Clinica que foram avaliadas (n=307), as relacbes
familiares dos pacientes estavam presentes na maior parte (n=175). Na maioria das
situacdes (n=116), porém, estas relacdes dificultaram a resolucdo do problema ou

conflito ético.

Estas dificuldades podem ser desencadeadas por um diagnostico ou pela
internacdo de um dos membros da familia, mas podem ser oriundas de uma

dindmica familiar preexistente ao atendimento assistencial.

Considerando as consultorias nas quais as familias dificultaram o processo de
tomada de decisdo (n=116), a maioria foi solicitada por médicos, seguidos dos
enfermeiros. As familias dos pacientes, os estudantes de doutorado e o0s
funcionarios raramente fizeram alguma solicitacéo. E possivel que muitos familiares
desconhecam que eles mesmos, ou 0S proprios pacientes, podem solicitar as

consultorias de Bioética Clinica.

Os servicos de Medicina Interna, Pediatria, Oncologia Pediatrica e Psiquiatria
demandaram mais da metade das consultorias realizadas. E preciso considerar, no
entanto, que alguns Servicos, como o de Terapia Intensiva, podem néo ter sido
incluidos em razéo do Servico de Bioética realizar consultorias proativas nos Rounds
Clinicos regulares da equipe, atendendo as possiveis demandas antes mesmo que
elas venham a ser solicitadas através do prontuario eletrénico, telefone ou

pessoalmente no Servi¢o de Bioética.
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As consultorias solicitadas atravées de prontudrio sdo respondidas
predominantemente no mesmo dia ou no dia seguinte. O registro no prontuario
eletrdbnico é essencial para que o0 o0s consultores possam documentar

adequadamente suas respostas e 0s demais envolvidos tenham acesso, bem como

para o adequado acompanhamento da situacdo do paciente.

Em relacdo aos dados dos pacientes, o numero de consultorias para
pacientes do sexo masculino e do sexo feminino foi muito proximo. A maior
concentracdo de consultorias foi para os adultos, porém, a idade teve grande
dispersdo, envolvendo criancas, adolescentes e idosos. Cerca da metade dos
pacientes eram procedentes da capital Porto Alegre, sendo o restante oriundo da

Grande Porto Alegre ou do interior do estado do Rio Grande do Sul.

As relacdes familiares impostas foram mais identificadas do que as relacdes
de livre-escolha, embora em algumas situacdes os registros ndo tenham identificado

gual era o familiar envolvido.

Todos os sete aspectos das relagdes familiares foram identificados nos
registros das consultorias, quais sejam: intimidade; ndo substituicdo dos membros
por pessoas mais qualificadas; motivos para as acdes; responsabilidade associada a
reproducdo; vinculos que se estabelecem e vinculos que se rompem; enredos

familiares e modelagem do comportamento.

A intimidade foi o aspecto que mais dificultou a resolugédo do problema ou
conflito ético, principalmente no que diz respeito ao compartiihamento de
informacdes entre os membros da familia, entre eles e o0 paciente e para com a

equipe assistencial, bem como ao vinculo de confianca.
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No aspecto da n&o substituicdo, torna-se evidente a importancia da presenga
das familias tanto para autorizarem procedimentos quanto para tomar decisées de

acordo com o melhor interesse do paciente dentro do seu sistema familiar.

Os motivos para as acdes devem ser elucidados, pois podem justificar que
uma decisdo completamente diferente seja tomada em situacfes aparentemente

semelhantes.

A responsabilidade associada a reproducéo foi constatada em varias
situacdes de abandono ou negligéncia. Em alguns casos os pacientes ficaram
desacompanhados por longos periodos sendo necessario acionar o Juizado

da Infancia e da Adolescéncia.

Alguns vinculos se estabeleceram no campo afetivo, sem respaldo legal,
enquanto outros vinculos sdo rompidos por situacdes de violéncia. Estes vinculos
podem influenciar o processo de coercdo ou a voluntariedade para a tomada de

decisao.

Os enredos familiares sdo apresentados através das narrativas e as situacdes
do presente podem ocasionar novos enredos. Este aspecto pode demonstrar que
muitas historias se repetem ao longo de geracdes, porém pode justificar que uma
escolha feita no passado para uma situagdo semelhante seja diferente de outra feita

no presente, em razao nos fatos e circunstancias envolvidos.

A modelagem do comportamento a partir do convivio familiar interferiu nas
resolucdes de conflitos quando as atitudes e as acbes consideradas como
inadequadas foram apresentadas pelos pacientes como reflexo das mesmas

atitudes e acdes por parte dos familiares.
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Sem duvida, durante o atendimento assistencial de um de seus membros, as
familias passam por situacfes que podem ocasionar estresse, medos, sofrimentos, e
abalar sua estrutura. Por outro lado, as dificuldades que as familias acrescentam a
resolucdo do problema ou conflito ético que surge durante o atendimento
assistencial pode ser o reflexo de um padrdo de funcionamento familiar que é
preexistente ao atendimento ambulatorial ou a internacdo do paciente. A familia,

porém, embora possa dificultar as tomadas de decisfes, precisa ser considerada,

pois € um importante e complementar sistema de cuidado do paciente.

A caracterizacdo das consultorias de Bioética Clinica envolvendo as relacdes
familiares que dificultam a resolucdo do problema ou conflito ético pode auxiliar na
compreensao dos problemas que possam surgir nas consultorias futuras, bem como
gerar subsidios para o planejamento de estratégias institucionais que visem auxiliar

tanto a equipe assistencial quanto o paciente e sua familia a tomarem decisdes.
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